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Introduction

Le projet de cette étude a pris naissance a la suite de la rencontre déterminante d’'une
mere de famille.

Celle qui figure dans I'étude sous le nom de Martine avait demandé en 2005 un
rendez-vous a la présidente du Conseil de la famille et de I'enfance pour exposer son
vécu en tant qu'aidante naturelle. C'est une réalité que le Conseil avait explorée avec
la publication récente de Vieillissement et santé fragile: un choc pour la famille 7’
Cet Avis analysait les répercussions actuelles et futures du vieillissement de la
population sur la famille en examinant les soins qui étaient échangés au sein des
familles. Auparavant, en 1995, le Conseil avait considéré la situation des familles dont
un enfant ou un parent est handicapé ainsi que le soutien qu’elles recoivent de I'Etat
dans son Avis Les familles des personnes handicapées’.

Le témoignage de Martine a été si bouleversant qu’il a motivé une nouvelle
démarche du Conseil. Celui-ci a choisi d'examiner la vie de famille quand un enfant
a d’'importantes incapacités sous l'angle des relations qui sont tissées, d'abord entre
les membres de la famille, mais aussi avec leur entourage, leurs milieux de vie, leur
environnement de services. Il prend parti pour ces familles qui puisent dans 'amour
I'énergie nécessaire pour tricoter dans les mailles de la vie.

Le besoin de sensibiliser la population et ses décideurs sur la vie quotidienne des
familles ou vit un enfant handicapé a guidé lapproche de I'étude. Elle a pour but
d‘apprécier les grands défis posés aux individus, aux familles, aux communautés, aux
services publics et a I'ensemble de la société pour lever les obstacles que rencontre
un enfant handicapé.

Nous espérons quelle élargisse le regard, trop souvent réduit a la pitié, que ces
familles attirent pour susciter un élan d’empathie et que des solutions jaillissent de
cette prise de conscience.
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Elles ne pourront tirer aucune gloire d‘avoir rendu publique leur histoire puisque leur
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" Conseil de la famille et de I'enfance (2004). Vieillissement et santé fragile : un choc pour la famille 7, avis,
Québec, Conseil de la famille et de I'enfance, 91 p. (Gouvernement du Québec).

2 Conseil de la famille (1995). Les familles des personnes handicapées, avis, Québec, Conseil de la famille, 50 p.
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sociale, la Fédération québécoise de l'autisme et des autres troubles envahissants
du développement, la Commission de la santé et des services sociaux des Premiéres
Nations du Québec et du Labrador, le site Internet /laccompagnateur.org.

Le Conseil est redevable envers |'Office des personnes handicapées du Québec qui a
mis a sa disposition des ressources pour documenter et quider sa recherche ainsi que
la Commission de la santé et des services sociaux des Premiéres Nations du Québec et
du Labrador qui a fourni des services d’interprete.

Contexte théorique

Dans cette étude, I'expression «personne handicapée » réfere a la définition en cours
dans la législation québécoise': Toute personne ayant une déficience entrainant une
incapacité significative et persistante et qui est sujette a rencontrer des obstacles dans
laccomplissement dactivités courantes.

Le theme de la vie de famille avec une personne handicapée a été abordé sous un
angle qui se fonde sur deux notions théoriques: le modéle du processus de production
du handicap? développé par Patrick Fougeyrollas et le modele écologique d’Urie
Bronfenbrenner.

Le processus de production du handicap

Le modeéle du processus de production du handicap établit des liens entre les
déficiences, les aptitudes et les incapacités des personnes, leurs habitudes de vie et
les facteurs environnementaux. Par souci de fidélité, les explications de I'Office des
personnes handicapées du Québec sur ce modele sont reproduites intégralement.

Une déficience se définit essentiellement par l'atteinte a I'intégrité d’'un systeme
organique (nerveux, auditif, visuel, etc.). Une incapacité résulte d'une déficience et
réfere a la réduction d’'une aptitude (intellectuelle, motrice, reliée au langage, etc.).
Les systéemes organiques et les aptitudes forment les facteurs personnels en ce sens
qu'ils constituent des caractéristiques appartenant a la personne.

Les personnes ayant une déficience ou une incapacité vivent et s'épanouissent dans
la société en réalisant des activités courantes et en remplissant des roles sociaux, en
l'occurrence des habitudes de vie. La réalisation de ces habitudes de vie correspond a
une situation de participation sociale, alors que I'impossibilité de les réaliser constitue
une situation de handicap.

Québec (2005). Loi assurant l'exercice des droits des personnes handicapées en vue de leur intégration
scolaire, professionnelle et sociale: L.R.Q., ¢. F-20.1, & jour au 12 avril 2005, [Québec], Editeur officiel du
Québec, 23 p.

Patrick Fougeyrollas et autres (1998). Classification québécoise : processus de production du handicap, Québec,
Réseau international sur le Processus de production du handicap, 164 p.

Urie Bronfenbrenner (1979). The Ecology of Human Development : Experiments by Nature and Design,
Cambridge, Harvard University Press, 330 p.

Urie Bronfenbrenner (1986). Ecology of the family as a context for human development: Research
perspectives. Developmental Psychology, 22(6), p. 723-742.
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La réalisation des habitudes de vie résulte de l'interaction des facteurs personnels et
des facteurs environnementaux. L'environnement se compose d’éléments qui forment
l'organisation et le contexte de la société dans laquelle évoluent les personnes ayant
des déficiences et des incapacités. Il comprend des aspects sociaux et physiques.

Les facteurs environnementaux peuvent entraver ou faciliter la réalisation des
habitudes de vie. Ils agissent comme des facilitateurs lorsqu’ils permettent d’éviter
des situations de handicap et comme des obstacles lorsqu’ils engendrent les situations
de handicap.

Il est possible de réduire, d"éliminer et méme de prévenir des situations de handicap,
malgré la persistance de la déficience ou de l'incapacité d'une personne. Il sagit
d’intervenir sur les facteurs environnementaux de maniere a faciliter la réalisation de
ses habitudes de vie.

Le schéma ci-bas illustre les variables inhérentes au processus de production du
handicap et leurs interrelations.

PROCESSUS DE PRODUCTION DU HANDICAP : MODELE EXPLICATIF DES CAUSES
ET CONSEQUENCES DES MALADIES, TRAUMATISMES ET AUTRES ATTEINTES
A L'INTEGRITE OU AU DEVELOPPEMNET DE LA PERSONNE

FACTEURS DE RISQUE

Cause

FACTEURS PERSONNELS FACTEURS
ENVIRONNEMENTAUX

Systemes
organiques

Aptitudes

Intégrité {— pp Déficience Capacité 4 — p» Incapacité Facilitateur ¢{— Jp» Obstacle

HABITUDES DE VIE

Participation sociale 4{— ] Situation de handicap

© RIPPH / SCCIDIH 1998

: Bien que la présente étude se référe a cette conception, il arrive que le mot « handicap » soit plutot
: utilisé au sens commun et dans ce cas, il est mis entre guillemets.

4 Office des personnes handicapées du Québec (2006). Guide a l'intention des ministéres, des organismes
publics et des municipalités en vue de la production de leur plan daction annuel a I'égard des personnes
handicapées, Drummondville, Office des personnes handicapées du Québec, p. 13-16. (Gouvernement du Québec).



Le modele écologique

Le modele écologique de Bronfenbrenner (1979 et 1986) a souvent été mis a
contribution pour analyser les besoins des personnes et des familles. Il étudie comment
I'individu interagit avec son environnement pour trouver réponse a ses besoins et
participer a la vie sociale.

L'individu et son environnement forment un systeme qui peut étre transformé par
un changement dans une de ses parties, ce changement pouvant également affecter
chacune de ses parties. Les individus et les familles sont compris dans un systeme en
évolution qui tend a maintenir un équilibre.

Ce systeme comporte différents niveaux ou sous-systémes en interaction les uns avec
les autres. D'abord, chaque individu forme son propre sous-systeme avec son histoire
personnelle, ses compétences, ses déficiences, son tempérament (onto-systeme).
Un deuxieme niveau de systéme, est constitué par I'environnement immédiat ol une
personne s'engage dans un ensemble d’activités, de rdles et de relations, notamment
la famille (micro-systeme). Le niveau suivant correspond aux relations existant entre
Iindividu et les différents milieux de vie qu’il fréquente, entre la famille et I'école, Ia
famille et le lieu de travail, etc. (méso-systeme). Un autre niveau comprend les lieux,
les institutions ou organisations qui exercent une influence sur lui (exo-systéme). Plus
globalement se trouvent les valeurs, normes et conduites entérinées par I'ensemble
de la société (macro-systeme). Enfin, le facteur temps modifie les interactions entre
Iindividu et son environnement et induit les changements dans I'un ou l'autre des
systemes (chrono-systéme).

La combinaison des deux modeles encadre la question de recherche qui a orienté le
travail du Conseil :

QU’EST-CE QUI FACILITE OU REND DIFFICILE LA VIE DE FAMILLE
AVEC UN ENFANT HANDICAPE?

Le Conseil s'est intéressé a la situation des familles oU vit un enfant ayant d’importantes
incapacités. Son étude se veut exploratoire dans le but d’établir un portrait et dillustrer
le quotidien de ces familles. Le Conseil veut examiner en particulier les liens que
tissent les familles avec leur environnement en prenant en considération la situation
de I'enfant handicapé. Un questionnement se pose sur la participation sociale des
familles et sur les réponses a leurs besoins qu’elles trouvent dans leur environnement.
Le cadre d’analyse est représenté dans le graphique ci-dessous. L'examen du Conseil
porte sur vingt-huit variables, réparties dans quatre sous-systémes en interaction:
les individus, les familles, les milieux de vie et la société.



ANALYSE ECOLOGIQUE DE LA SITUATION DES FAMILLES
AVEC UN ENFANT HANDICAPE
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Inspiré de Urie Bronfenbrenner (1979). The Ecology of Human Development : Experiments by Nature and Design,
Cambridge, Harvard University Press, 330 p.




Méthodologie

La méthode des récits de vie thématiques a été privilégiée car elle offre une plus
grande richesse de représentations du vécu des sujets qu'une méthode quantitative.
Le récit de vie a un caractere a la fois prospectif et rétrospectif. En racontant, I'individu
construitun ensemble continu d’éléments et leur attribue des relations de cause a effet.
C'est un processus qui cherche a donner du sens, qui propose une certaine cohérence
entre des faits, des opinions, des décisions. Le récit demandé est thématique puisqu'il
accorde une place prépondérante aux particularités de la vie avec un enfant handicapé.
Le récit de vit porte sur plusieurs années et permet de révéler une évolution des faits,
des perceptions et des sentiments.

Recrutement des familles

Le recrutement des familles s'est déroulé sur environ deux mois. Un premier appel a
été lancé aupres d‘associations régionales de personnes handicapées en définissant
les caractéristiques des familles recherchées. Celles-ci comprennent au moins un
enfant ayant d'importantes incapacités ou plusieurs déficiences et qui ne peut étre
laissé seul sans surveillance. Dans le but d’inclure également des familles qui ne
participent pas a des associations, les réseaux de connaissances de personnes liées
a I'0ffice des personnes handicapées du Québec ou a des membres du Conseil de la
famille et de I'enfance ont été interpellés. Enfin, nous avons publié un message sur le
site Internet du Conseil de la famille et de I'enfance ainsi que sur un site s'adressant
aux parents québécois d’enfants handicapés’. Cette derniere méthode a obtenu le
plus de résultats.

Un bassin de 35 familles possibles a été constitué. Des entrevues téléphoniques
avec chacune ont permis d'établir leur admissibilité en fonction de I'age de I'enfant
et de I'importance de ses incapacités, puis de former un échantillonnage diversifié
quant a la situation familiale de la personne. Un questionnaire visait a connaitre
diverses conditions socio-économiques de la famille: sa taille, I'état matrimonial des
parents, I'emploi occupé par ceux-ci, la langue parlée a la maison, la région, le milieu
urbain/rural. A ce stade, les conditions de services recus n'ont pas été interrogées
mais plusieurs parents en ont fait mention et leurs commentaires ont été notés. Les
familles choisies ont recu un document présentant I'étude et chaque membre prét a
témoigner a été invité a signer un formulaire de consentement.

La condition de la confidentialité et de Ianonymat était discutée et engagée par
écrit. Méme si quelques familles étaient prétes a dévoiler leur identité, le Conseil a
considéré préférable de conserver une approche uniforme d‘anonymat pour éviter
que l'attention publique se pose sur certaines familles en particulier et que I"équilibre
que ces familles ont réussi a construire avec leur milieu de vie soit menacé par une
publicité non maitrisée.

" http://www.laccompagnateur.org




Description des familles participant a I'étude

Quatorze familles ont été sélectionnées pour les récits de vie. Les témoignages ont été
recueillis aupres des quatorze meres, de cinq péres, une grand-mere, quatre soeurs
et un jeune adulte handicapé vivant chez ses parents. Deux personnes handicapées
avaient atteint I'dge adulte (21 et 25 ans) au moment de I'entrevue, bien que le récit
de ces familles ait porté surtout sur leur enfance. C'est pourquoi nous utiliserons le
terme «enfant» tout au long du texte pour désigner le statut de ces personnes dans
la famille, en dépit de leur age. Pour bien situer le lecteur, une description globale des
déficiences et des incapacités des enfants est présentée.

Ainsi, quatre enfants des familles rencontrées sont atteints d'un désordre d'origine
congénitale: trisomie, dystrophie musculaire, nanisme ou une anomalie rare. On a
détecté un probleme autour de la naissance de quatre autres enfants, par exemple,
un manque d'oxygéne. On ne connait pas la cause de la présence de la déficience
pour la plupart des autres enfants. Certains enfants ont un diagnostic plus général tel
que «encéphalopathie ».

Plusieurs enfants sont atteints de paralysie cérébrale. Celle-ci se manifeste
différemment selon leur age mais surtout selon I'importance de l'incapacité. Ainsi
quelques-uns de ces enfants peuvent faire quelques pas avec un appui, méme s'ils
sont généralement en fauteuil roulant. D'autres n‘ont presque pas de mouvements
volontaires. Trois enfants ont un trouble envahissant du développement. Ils ont été
diagnostiqués vers I'age de 3 ou 4 ans.

La plupart des enfants ont une déficience intellectuelle sévére. Un seul semble ne pas
avoir de déficience intellectuelle, celui atteint d'une maladie dégénérative. La majorité
des enfants n'ont pas un langage verbal articulé. Quelques-uns ont un langage bien
développé mais ont des problémes d‘articulation. Cinq peuvent dire quelques mots ou
des phrases de deux ou trois mots. Trois des enfants peuvent ou ont pu communiquer
par écrit.

Plusieurs enfants ont également un probleme de santé chronique : maladie respiratoire,
diabete, leucémie, épilepsie. Un enfant devenu adulte est décédé suite a une maladie
dégénérative. Trois autres sont passés tres proches de la mort. Plusieurs ont subi des
interventions chirurgicales.

Tous les enfants participant a I'étude ont plusieurs types d’incapacités touchant la
parole, la mobilité, la dextérité, 'apprentissage, les habiletés intellectuelles ou sociales.

Une diversité était recherchée sous l'angle de la composition des familles, de leur
milieu de vie, de leur revenu. Ainsi, trois familles comportent un enfant unique,
quatre familles ont deux enfants, cing en ont trois, une quatre et deux en ont
cing. Dans la majorité des familles, les enfants vivent avec leurs deux parents.
Dans six familles, I'enfant handicapé visé par I'étude vit avec sa mere. La séparation
des parents a eu lieu avant la naissance de I'enfant dans trois cas. Trois des péres
séparés prennent l'enfant en charge durant des fins de semaine alors que les trois
autres n‘ont aucun contact avec lui. Les méres seules ont généralement reformé un
couple, mais deux seulement ont cohabité avec le nouveau conjoint. Les parents




ont entre 26 et 64 ans. Tenant compte du fait que trois familles ont deux ou trois
enfants handicapés et dans une autre, les parents ont un enfant et un petit-enfant
handicapés, I'dage des enfants handicapés se répartit de la facon suivante: quatre
enfants handicapés d’age préscolaire, sept d’age du primaire, sept adolescents,
deux jeunes adultes. Les fréres et sceurs de I'enfant handicapé ont entre 1 et 32 ans.
Dans une famille, les enfants plus vieux ont quitté la maison.

Les familles rencontrées proviennent de sept régions différentes, dont deux éloignées.
Trois habitent un grand centre urbain, cing vivent en banlieue, une vit dans une
petite municipalité, quatre sont dans un milieu rural dont une dans un village et une
dans une réserve indienne. Considérant I'emploi occupé par les adultes et le nombre
d’adultes en emploi, le revenu familial est estimé se situer entre 75 000 et 100 000 $
pour trois familles, entre 35 000 et 74 999§ pour quatre familles. Les sept autres
familles semblent avoir un revenu inférieur a 35 0005.

Cueillette et transposition des récits

Les entrevues se sont déroulées au domicile des familles au printemps 2006. Dans
les cas ou plusieurs membres de la famille étaient rencontrés, le récit de la vie de
famille était dabord obtenu auprés de la mére, déclenché par la question suivante:
«Racontez-moi la vie de votre famille a partir du moment ou vous avez décidé d'avoir
des enfants.» Quand un aspect important de leur vie n'était pas mentionné, une
question était généralement lancée: « Pouvez-vous me parler de...»

Les autres membres de la famille qui s’étaient montrés favorables a témoigner,
étaient rencontrés individuellement dans le but de recueillir leur perception de la
situation familiale sans étre influencés par les discours des autres.

Au total, 45 heures de témoignages ont été rassemblées et transcrites de facon
intégrale en vue de I'analyse.

Les récits ont été rédigés de facon intentionnellement concise, les risques de
reconnaitre I'identité d'une famille augmentant avec le nombre de détails fournis.
Les opinions, les perceptions ainsi que certains événements pouvant compromettre
Iinterlocuteur, un proche ou un intervenant étaient volontairement omis, mais
conservés pour usage dans l'analyse transversale. Les récits relatent donc surtout la
succession des événements qui ont touché les familles.

Analyse

La méthode danalyse de contenu utilisée consiste a regrouper les idées émises par
catégories et a été appliquée en trois étapes.

Un premier niveau d’analyse divise le discours de chaque famille retranscrit en unités
de sens, c'est-a-dire en paragraphes qui présentent une seule idée ou événement.
Puis chaque unité est associée a une des 28 variables étudiées.

Ensuite, les données ou unités de sens recueillies auprés des 14 familles et concernant
chacune des 28 variables, ont été regroupées. Un deuxieme niveau d‘analyse,



transversal, a été appliqué sur ces résultats. Il s'agit d'établir des catégories dans les
idées émises sur une variable et de qualifier ces facteurs en fonction de leur effet sur
la vie de famille en répondant aux questions suivantes: 1) Quels effets a la situation
d’un enfant handicapé sur la vie de famille et le vécu de ses membres en regard de
chaque variable? 2) Quels facteurs propres a chacune des variables rendent plus facile
ou difficile la vie de famille ou la réponse aux besoins de I'enfant handicapé?

Par exemple, en ce qui concerne le vécu de l'enfant a I'école, les catégories ou
thématiques suivants peuvent avoir été traitées: entrée a I'école, relations avec les
enseignants, les autres parents, etc. La qualification sur les themes précités peut
fournir les facteurs suivants: entrée a I'école planifiée quelques mois a lavance,
communication quotidienne parent-enseignant, conflits avec d’autres parents, etc.
Ces résultats sont organisés en tableau oU sont répartis les effets positifs et négatifs,
les facilitateurs et les obstacles sur la vie de famille™.

Lors des entrevues téléphoniques visant a sélectionner les familles, des témoignages
spontanés sur une thématique particuliere ont été recueillis auprés d'autres personnes
que les 14 familles dont le récit de vie a été colligé. Certains ont été considérés dans
I'analyse transversale.

Le troisiéme niveau d’analyse, causal, est pratiqué lors de la rédaction du texte final.
Il inscrit une logique de cause a effet entre les facteurs et dégage ce qui est central
par le fait d’étre rapporté par le plus grand nombre de familles. Les divergences sont
examinées comme des manifestations possibles d’individualité ou de circonstances.

Forces et limites de I'étude

L'utilisation de la méthode des récits de vie vise a refléter le point de vue des familles
en utilisant leur langage et a soumettre des illustrations de leur vécu quotidien a la
compréhension des lecteurs. Une telle méthode qualitative permet de dégager des
interprétations de faits collectifs a partir d'exemples uniques.

L"échantillonnage exercé ne peut prétendre a une représentativité de la population
des familles avec enfants handicapés, ni méme avec un enfant qui a des incapacités
multiples et importantes. L'étude, avec son nombre limité de participants, peut
cependant étre qualifiée d’exploratoire. Elle favorise la description d'un portrait d’'un
mode de vie, méme si son pouvoir explicatif est restreint. Des hypothéses peuvent étre
¢élaborées mais restent a étre validées pour un ensemble plus vaste de personnes.

Les constats proposés reposent sur la subjectivité des personnes interrogées.
Leur perception des événements peut étre déterminée par leur age, leur milieu de
vie, leur histoire personnelle, les choix de vie qu'elles ont faits. Il est certain qu'en
racontant leur vie, les gens font intervenir des rationalisations. Leur logique des
choses comporte ses intéréts propres et il appartient aux auteurs comme aux lecteurs
de s'en détacher.

' Ces tableaux peuvent étre mis a la disposition des chercheurs ou intervenants qui pourraient les trouver utiles.




Quand plusieurs membres d’une famille ont été interviewés, il se peut que leur
perception des événements differe. Clest la perception commune qui est reflétée
et synthétisée dans chaque récit. Les opinions divergentes peuvent cependant étre
utilisées dans l'analyse. Nous n‘avons procédé a aucune vérification objective.

Certains événements datent de 20 ans, d'autres sont récents. Le contexte scientifique,
culturel, ou économique a certainement fait évoluer les pratiques et il ne faudrait pas
juger les événements similaires avec des références actuelles. Il est possible que des
situations se soient considérablement améliorées avec le temps comme d‘autres aient
empiré pour certains aspects.

Nous ne prétendons pas a une histoire exacte. Des parents ont pu oublier de nous
parler de certains aspects ou se tromper dans l'enchainement des événements.
S’ils l'avaient faits autrement, I'histoire aurait pu étre différente. De méme, elle
aurait pris une forme différente dans un document autre que gouvernemental.
La sélection des événements qui apparaissaient plus pertinents a notre analyse a
orienté le traitement des récits.






Comment Martine, Sébastien, Christian, Julie composent avec les circonstances
multiples qui se présentent dans leur vie, et particulierement avec les incapacités
importantes d’'un membre de leur famille ?

C’est ce que révelent les récits de quatorze familles qui partagent la réalité de vivre
avec un enfant ayant d’importantes incapacités. Ils illustrent surtout comment
chaque famille manifeste son originalité par un ensemble de caractéristiques
comme un milieu de vie particulier, une structure familiale typique ou non,
un métier inusité, une activité de loisirs originale, un domicile étonnant et de
multiples événements qui se produisent dans leur environnement et qui rendent
chacune unique.

Rappelons le choix établi par le Conseil de la famille et de U'enfance de protéger
la confidentialité des participants a l'étude. Certes, les noms sont fictifs, les
lieux omis, les établissements passés sous silence. Mais l'enchalnement des
circonstances qui se produisent dans la vie d'une famille est si unique qu’elle peut
faire en sorte qu’elle soit identifiée par des personnes qui la connaissent quelque
peu. C’est pourquoi une délicatesse s’'est imposée concernant des événements
qui pourraient faire ombrage a des personnes, comme certains conflits, des
épisodes de dépression, etc. Ces particularités sont toutefois traitées dans
l'analyse transversale de la vie de famille.

Donnons maintenant la parole aux familles.

CJ I
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Depuis I'age d’'un an Sébastien a pris du poids, il en prend beaucoup méme, malgré
sa petite taille. A 4 ans, il est déclaré diabétique et est suivi par un endocrinologue.
C'est la qu’on reconnait pour la premiére fois I'état de Sébastien comme un syndrome
particulier’. C'est une anomalie génétique qui se manifeste par de I'obésité morbide
et une petite taille, accompagnées d'un retard intellectuel de léger a modéré.
Les personnes qui en sont atteintes ont besoin d’'un apport calorique moins important
que la normale pour ne pas engraisser. Cette maladie rare n'est pas héréditaire.

Des pneumonies et bronchites amenent Sébastien a de fréquentes hospitalisations,
mais I'hopital local ne I'accepte pas, faute d'un équipement adéquat pour recevoir un
enfant obese. Il faut I'hospitaliser a 100 km de distance.

Quand Sébastien atteint I'age de fréquenter la maternelle, il parle tres peu et n'est
pas complétement autonome pour se déplacer et aller a la toilette; il est accepté
conditionnellement a ce qu’une aide soit accordée. Les parents font une demande a
I'Office des personnes handicapées du Québec et obtiennent une allocation qui leur
permet d’engager une accompagnatrice six heures par semaine. Sébastien reste en
maternelle année suivante et fera deux ans en premiere année.

Afin de stabiliser son poids, Sébastien sera hospitalisé pendant quelques mois tout en
fréquentant la maternelle. L'amaigrissement sera de courte durée, et les frustrations
entraineront de l'agressivité.

Dans les soins comme dans les exercices de réadaptation, la mere est étroitement
secondée par ses deux filles. Quand elle est prise par les travaux de la ferme, c'est
Karine qui assure le lever de Sébastien et donne le bain. C'est souvent elle qui fait
les exercices dorthophonie avec Sébastien. Pascale protege Sébastien a I'école et
dans l'autobus scolaire. Régulierement, les jours ou l'enfant a des rendez-vous en
orthophonie ou en ergothérapie, Denise part de |'école avec Sébastien et Pascale, les
mene a I'hopital, puis se rend a la ferme pour faire le frain alors que Pascale fait ses
devoirs dans la salle d’attente jusqu’a la fin du rendez-vous et jusqu’a ce que sa mere
vienne les chercher.

Les filles partagent avec leurs parents non seulement les soins et I'encadrement
éducatif prodigués a Sébastien, mais également les inquiétudes devant ses problemes
de santé. Quand leurs parents sont a I'hopital pour Sébastien, elles prennent la reléve

" Comme c'est une maladie rare, le diagnostic est passé sous silence pour préserver anonymat de la famille.



a |'étable. En fait, la vie familiale est entierement organisée autour de la ferme et de
Sébastien. Ces deux priorités sont en quelque sorte partagées par la famille élargie.
Le travail des foins rassemble la famille nombreuse de Denise de méme que la sceur
unique et le beau-frere de Laurent. Cest chez eux que se réunit régulierement la
famille les dimanches, et plusieurs mains se mélent a la cuisine. Sébastien est bien
accueilli, bien que des cousins le négligent parfois dans leurs jeux.

La vie de fawille, cétait le anand-pénre dans la
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L'ainée des filles fait une mononucléose quand Sébastien a 9 ou 10 ans. C'est ce qui
décide les parents a demander de l'aide au CLSC pour la routine du lever. Jusqu’a I'age
de 23 ans, Sébastien sera assisté dans sa toilette et ses préparatifs du matin. Il recoit
aussi de l'aide domestique pour le ménage et le lavage, et ce, encore aujourd’hui.

Cest dans la salle dattente de I'hopital que sa mere rencontre d’autres parents
d'enfants handicapés et fonde avec eux une association pour échanger sur leurs
préoccupations éducatives. Plus tard, elle s'engagera dans une association qui la
guidera pour réclamer des services a I'école. D’autres associations lui permettront
d'obtenir durant I'été un accompagnement pour des activités ou une aide financiere
pour un camp de vacances. Encore aujourd’hui, Denise est active dans une association
et siege a son conseil d’administration tout en animant des activités pour les
personnes handicapées.

Les années scolaires se déroulent assez calmement depuis que Sébastien a intégré
une classe spéciale, d'abord au primaire dans I'école de sa localité, puis au secondaire,
a une école qui l'oblige a voyager une vingtaine de kilométres. Il est de plus en plus
autonome, sait maintenant lire, écrire, exprimer ses besoins, méme s'il est difficile
de le comprendre. Ses loisirs le comblent: les quilles, la péche, le bricolage. Il n'a pas
réellement d'amis, mais a cet égard il n'est pas tres différent de ses sceurs qui n'en
ont pas tellement fréquenté non plus. Il fait des jeux et des activités avec ses parents.
Il a toujours un projet en marche.

Ce serait un enfant parfaitement heureux s'il ne grossissait pas toujours. A une
époque, il a fallu tenir la nourriture sous clé. A 16 ans, il pesait 290 livres, malgré sa
petite taille.
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Les problemes respiratoires s'aggravent, le diabete est difficile a contrdler. Les médecins
ne lui prédisent plus que quelques mois a vivre et placent la famille devant une
décision importante: doit-on faire une chirurgie pour réduire I'estomac et l'intestin?
Cest un traitement assez innovateur de l'obésité morbide, mais il comporte des
risques immédiats, nécessite une pharmacothérapie’ a vie, et on ne connait pas son
efficacité chez des enfants ayant une déficience intellectuelle. Sébastien veut vivre. La
décision est prise. Pour assurer la réussite de l'opération, Sébastien sera précipité dans
un coma controlé pendant dix jours. Il maigrit graduellement, mais demeure avec
une certaine obésité. Toute sa vie, il devra prendre une vingtaine de pilules par jour
et surveiller son alimentation tout en ayant des difficultés a controler ses sphincters.
Mais c’'est un prix peu élevé a payer aux yeux de sa famille, qui souhaite qu'il vive le
plus longtemps possible.

La maison a été adaptée quand Sébastien avait 18 ans. Ses parents ont déménagé
leur chambre a I'étage, pour lui permettre d’avoir une chambre contigué a une salle
de bain adaptée.

Apres avoir poursuivi des objectifs d’intégration au travail, Sébastien termine sa
scolarité a 21 ans. Cest alors qu’il est engagé dans une usine pour faire le ménage
trois jours par semaine. Le centre de réadaptation en déficience intellectuelle de sa
région poursuit ses interventions pour qu’il gagne le plus d'autonomie possible: faire
son épicerie, cuisiner des repas simples, tenir un budget sont des responsabilités que
Sébastien apprend a assumer. Et son réve le plus cher est de vivre en appartement
supervisé. Mais, pour le moment, il est rarement laissé seul. Le défi de controler son
alimentation est grand et provoque des sautes d’humeur.

Le grand-pere est décédé il y a quelques années. Les sceurs de Sébastien sont
maintenant mariées et ont des enfants. Elles sont trés proches de leurs parents, mais
aussi de leur frére. Sébastien est parrain, ce qui le rend tres fier. Il aime s'occuper de
ses neveux et niéeces.

Pascale, qui est agricultrice avec son mari, révait d'une famille nombreuse.
Son troisieme enfant, Ariane, a un petit poids a la naissance et reste quatre semaines
a I'hopital en étant gavée, car elle a des difficultés de succion. Histoire connue.
Pourtant, les tests médicaux n‘indiquent pas danomalie.
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" Pharmacothérapie: traitement des maladies a |'aide de médicaments (Grand dictionnaire terminologique).



C'est a un an et demi qu’Ariane est diagnostiquée comme ayant le méme syndrome
que Sébastien, alors que sa mere est enceinte de son quatrieme enfant. Méme si
cette situation semble familiere au couple, c’est un choc, d'autant plus que quelques
mois plus tard, le frere du mari sera victime d'un accident de ferme qui le laissera
paralysé.

Des I'age d'un an, Ariane est suivie a I'hopital en intervention précoce; sa mére doit
effectuer un trajet de 45 minutes, entre son travail de la ferme et les soins a prodiguer
a la famille. Heureusement, pour garder les enfants, Pascale peut compter en tout
temps sur l'aide de sa belle-meére et de sa mere, laquelle vient de prendre sa retraite
de l'enseignement. Par la suite et encore aujourd’hui, une éducatrice du centre de
réadaptation se rend a la maison toutes les deux semaines et elle intervient pour
faciliter I'intégration de I'enfant a I’école. Ariane n'a pas développé d'obésité, ce qui
fait que les pédiatres remettent présentement en question le diagnostic. Mais elle
accuse un retard de développement: elle a marché a trois ans et demi et prononce a
peine quelques mots. Elle est aujourd’hui d’age a fréquenter la maternelle a temps
plein, mais I'école l'accepte seulement a temps partiel avec l'aide d’'une éducatrice,
soit deux heures par jour au début et tout I'avant-midi depuis peu.

Deux enfants ont suivi la naissance d’Ariane, et Pascale attend un sixieme enfant.
Le désir d'une famille nombreuse se poursuit, et les enfants apprennent tot a se
débrouiller et a s'entraider. Toutes ces personnes sont daccord: la vie de famille et
I'amour des enfants constituent le plus précieux héritage de leur lignée alors que les
déficiences ne sont que des circonstances.
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La famille de Nathalie est éloignée, et celle de Sylvain ne pense pas a offrir de laide.
Les problemes de sommeil d'Alex vont empécher les parents de récupérer pendant
plusieurs années. Quand le répit du CLSC arrive, ils dénichent |a perle rare pour garder
Alex. Celle-ci passe une nuit par semaine a la maison pour permettre aux parents de
dormir. En dépit de cette aide, le couple n‘a plus I'énergie pour se ressourcer.
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Nathalie est parallelement en attente de services d'un centre de réadaptation qui a
un mandat suprarégional, et celui-ci vient d'ouvrir une clinique pour les enfants qui
manifestentunretardde développementsanstoutefoisqu’undiagnosticaitété prononcé.
Elle se déplace trois ou quatre fois par semaine pour des rendez-vous thérapeutiques qui
ont lieu a 70 km de chez elle.
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Cest finalement lorsqu’il a environ un an et demi qu’Alex arrive en téte de liste
pour des services de garde. Quelques garderies, apprenant «qu’il a des problemes »,
invoquent leur aménagement inadapté ou leur contrat dassurance pour refuser
I'enfant. Finalement, un centre de la petite enfance (CPE) lui offre une place en
installation pour quelques heures, trois jours par semaine. Apres quelque temps,
il y recoit une aide individuelle une heure par jour. Sa mére tente de guider I'éducatrice
et fournit au besoin I'équipement adapté. Vers ses 3 ans, Alex sera admis aux services
de réadaptation en déficience intellectuelle de sa région, et une psychoéducatrice
viendra au domicile une fois par mois tout en visitant le CPE pour conseiller |I'éducatrice
dans ses activités avec l'enfant.
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La relation de couple éclate, et Sylvain quitte la maison. Nathalie se met a travailler
quelques heures par semaine, mais n'a pas I'énergie nécessaire: sa vie est bouleversée.
Un déménagement est envisagé quand le nom d'Alex arrive en téte de liste pour
I'adaptation de la maison apres plus d'un an d’attente. Nathalie choisit de rester et elle
supervise les travaux. Sylvain vient chercher I'enfant une fin de semaine sur deux.

Le diagnostic tombe aprés trois ans: Alex est atteint d'une malformation du cervelet’
dont les conséquences s'apparentent a celles de la paralysie cérébrale?. Quand Alex
a 4 ans, la mére fait une demande pour des services de prématernelle en classe
spéciale. Cest refusé. Il fréquente alors le service de garde quatre jours par semaine.
La cinquieme journée est consacrée aux rendez-vous médicaux.

L'année derniére, Alex a été admis en maternelle dans une école spécialisée
désservant des enfants ayant d’'importantes incapacités. Chaque matin a 6 h 30,
I'autobus adapté vient chercher I'enfant levé déja depuis une heure. C'est un long
trajet de deux heures pour un enfant de 5 ans. Il recoit les services de réadaptation
sur place.

Sa mere poursuit les exercices de réadaptation a la maison, jusqu’a dix-neuf heures par
semaine, sans compter les soins physiques que demande Alex. Elle investit dans des

" Comme c'est un syndrome rare, le diagnostic est passé sous silence pour préserver I'anonymat de la famille.

2 Paralysie cérébrale: anomalie non évolutive et non curable des tissus cérébraux, survenant avant, pendant ou
peu de temps aprés la naissance et se manifestant entre autres par des troubles moteurs (Grand dictionnaire
terminologique).
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séances de thérapie en chambre hyperbare® et essaie également une approche de
rééducation neurosensorielle par le jeu. Sa maison est presque aménagée en salle de
réadaptation. Elle est encouragée par les résultats, puisque Alex commence a
faire des pas avec de laide et a utiliser une cuillere.

Cest ol éfw.da dannéten la rééducatiown a ce stade-ci.
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Nathalie n'a pas de revenu et a peu de temps pour le travail. Néanmoins, elle tente
de démarrer une entreprise de fabrication d’équipements adaptés pour les enfants
handicapés: un tapis a langer de voyage, des bottes pour mettre par-dessus des
appareils orthopédiques. Elle aimerait se rapprocher de |'école d’Alex pour qu'il puisse
fréquenter le service de garde apres I'école, ce qui lui permettrait ainsi de travailler
des journées completes. Elle ne trouve pas dans son milieu le soutien dont elle aurait
besoin et ressent de I'isolement pour elle et son enfant.
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Considérant son besoin de revenus, Iabsence de réseau social et I'éloignement des
services, elle a donc mis [a maison en vente...

Voila plein de nouveaux défis qui attendent cette famille.

3 Le traitement d‘oxygénothérapie hyperbare consiste a placer un patient dans un caisson ou la pression
atmosphérique est augmentée de facon a lui faire respirer une concentration élevée d'oxygene pendant
une période déterminée. Ce traitement s'est révélé efficace pour certaines affections comme un empoisonnement
au monoxyde de carbone ou la gangrene (inspiré de: Société de médecine hyperbare et subaquatique du
Québec, www.hyperbare.ca). Son efficacité pour le traitement de la paralysie cérébrale n'a pas été démontrée
scientifiquement a ce jour, daprés I'’Agence d’évaluation des technologies et des modes d'intervention en
santé (AETMIS).
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Jérémie est toujours entre la vie et la mort, et tout est tenté pour le sauver. Apres
quelques jours, il est graduellement vidé de son sang pour recevoir celui de sa mere,
qui a subi plusieurs prélévements et se dévoue totalement a sa survie.
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Le combat contre la mort s'organise. Chaque jour, elle se rend a I'église et elle trouve
du réconfort aupres d’'un oncle qui est en communauté religieuse. Ses proches lui
offrent un soutien constant et lI'encouragent a garder espoir. Elle apprend aprés
quelques jours que, si Jérémie survit, il devra étre amputé, car ses extrémités se sont
nécrosées. C'est au dix-septieme jour qu'on envisage I'amputation, laquelle se fera en
plusieurs étapes. Ses deux jambes seront amputées sous le genou, il perdra la main
droite, deux doigts complets de sa main gauche et les premieres phalanges des trois
autres doigts.
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Il reste encore un mois a |I’hopital, puis est transféré dans un centre de réadaptation
pour trois autres mois. Et la, non seulement la thérapie ne donne pas de résultat,
mais l'enfant régresse. Jérémie semble assommé par les médicaments et laissé a lui-
méme quand sa mere ou ses grands-parents ne sont pas a son chevet.
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Le comble arrive quand I'enfant attrape la varicelle et qu'on empéche sa mére de le
visiter pendant quelques jours parce quelle est enceinte. Elle n’en peut plus de voir
son enfant dans un état végétatif, abandonné a lui-méme. Elle s'oppose au médecin
et exige que les doses de morphine diminuent et finalement elle réussit a ce que
Jérémie ait son congé avant qu'elle accouche.

La sortie de I'hopital est le moment pour elle de se rendre compte qu'elle peut assumer
la responsabilité de cet enfant, d'apprendre a connaitre ses besoins et de trouver des
solutions pour y répondre. Cest la qu'elle comprend ce quest étre mére.
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Mais elle vit plein dincertitude. Pour le moment, Jérémie est pansé, gavé. Quelles
sont ses chances de progresser?

Peu de temps apres le retour de Jérémie a la maison, elle accouche d’une petite fille.
Avec Simon, les réves de vie de famille semblent se concrétiser. Ils sont bien entourés,
mais les conditions de vie ne sont pas idéales: deux enfants et l'aide sociale comme
seul revenu. Julie entreprend des cours du soir au cégep tandis que Simon s‘occupe
des enfants.

Jérémie est suivi pendant trois ans par le centre de réadaptation : un programme muscu-
losquelettique, ergothérapie, physiothérapie. Les progres sont lents. Les intervenants
ont peu d'espoir. Cest lorsque Jérémie commence a s'asseoir seul, a 2 ans, que la mere
décide de le pousser davantage.

Mais les difficultés surviennent en rafale. Jade a 2 ans, et son caractere difficile épuise
sa mere. De plus, le pére de cette derniére fait une crise cardiaque. En méme temps,
son conjoint Simon a des problemes personnels et il se montre inconstant dans son
role de pére. Jérémie a besoin de nouvelles protheses et Julie, qui vient de déclarer
faillite, ne sait méme pas qu'elle a droit a un remboursement. Pour finir, elle se rend
compte qu'elle est de nouveau enceinte.

Julie se sent responsable de I'insécurité de Jade parce qu'elle n'a pas pris assez soin
d'elle-méme durant sa grossesse, alors que Jérémie faisait sa méningite. Elle demande
de l'aide, et Jade sera placée pendant dix jours. Cela suffit a reprendre Ia relation
mere-fille sur de nouvelles bases: Jade est plus tranquille, et Julie, plus patiente.
De plus, la mere de Julie garde régulierement les enfants pour donner du répit a sa
fille et faciliter sa nouvelle grossesse.
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Jérémie, qui a maintenant 4 ans, fait son entrée a I'école, au préscolaire. Il fréquente
une école spécialisée. C'est une autre adaptation pour la mere de voir son fils partir
toute la journée.

Julie accouche d’une petite Ariane et, deux mois apres, le couple se sépare. Cest peu
apres que Julie est prise de panique. Elle décide de déménager et trouve heureusement
un logement plus grand pour elle et ses trois enfants. Une salle de réadaptation est
aménagée au sous-sol. Julie a planifié un programme d’exercices pour stimuler son
fils. Elle a adapté du matériel qu'elle achéte souvent usagé et fait les exercices chaque
jour apres I'école.

Julie n’est pas satisfaite des services de I'école et elle entreprend une démarche avec
I'aide de I'Office des personnes handicapées du Québec pour remédier a la situation.
Elle réussit a ce qu'il soit admis dans une autre école spécialisée, celle quelle a
toujours espérée pour son fils.
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Entre-temps, une relation amoureuse s'est établie avec le voisin. Celui-ci travaille et
peut aider financierement la famille. Les fréquentations durent depuis deux ans. Julie,
échaudée dans ses relations précédentes, garde une certaine distance et ne se sent
pas préte a vivre avec lui. Le défi est aussi pour cet homme de subvenir aux besoins
de trois enfants, dont un handicapé. Car Julie perdrait laide sociale et ne voit pas
la possibilité daller travailler et de payer la garderie pour trois enfants en bas age.
Mais cela ne I'empéche pas de tomber enceinte d'un quatrieme enfant.

Heureusement, la famille de Julie est toujours a ses cotés. Sa mere vient de consacrer
ses épargnes a des séances de thérapie hyperbare pour Jérémie. Une parente éloignée
a fait un don substantiel pour que la famille se procure des meubles. De nouvelles
personnes entourent la famille, par exemple, I'ancien professeur de Jérémie. L'enfant
évolue bien dans sa nouvelle école.

Bref, une vie de famille pleine de projets et d'espoirs.

" Le traitement d'oxygénothérapie hyperbare consiste a placer un patient dans un caisson ou la pression
atmosphérique est augmentée de facon a lui faire respirer une concentration élevée d'oxygene pendant une
période déterminée. Ce traitement s'est révélé efficace pour certaines affections comme un empoisonnement
au monoxyde de carbone ou la gangrene (inspiré de: Société de médecine hyperbare et subaquatique du
Québec, www.hyperbare.ca). Son efficacité pour le traitement de la paralysie cérébrale n‘a pas été démontrée
scientifiquement a ce jour, d'apres |’Agence d’évaluation des technologies et des modes d’intervention en
santé (AETMIS).
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Comment reprendre le tourbillon de Ia vie, les trois enfants, le boulot, la grande
maison avec la piscine ? Heureusement, alors que Mélanie et David entrent tous deux
dans l'adolescence, les conflits prennent moins de place.
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La vie de la famille est tournée vers Maxime. Elle comprend de nouveaux acteurs:
les intervenants en santé. Heureusement, on se sent en confiance avec |'équipe de
réadaptation.

Peu a peu, des équipements entrent dans le décor: un fauteuil roulant, une
minifourgonnette. Bientdt, on achetera une maison et, apres un an dattente, le
programme d‘adaptation du domicile permettra un aménagement selon les besoins
de Maxime: ascenseur, salle de bain adaptée, leve-personne sur rail. Car, petit a petit,
la maladie gagne du terrain et fait subir des pertes.
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Il faut profiter des capacités qui restent pour donner le plus possible a cet enfant dont
on ne sait pas s'il va atteindre I'age adulte. L'été, la famille s'accorde des voyages.
Elle a méme pu profiter de I'ceuvre Réves d’enfants pour visiter Disneyland en Floride.
Maxime continue de fréquenter I'école; il travaille fort et réussit.

Pendant pres de deux ans, I'enfant participe a un programme de recherche et prend
de la cortisone pour maintenir sa masse musculaire. On se réjouit de chaque jour
qui passe ou Maxime a pu conserver ses capacités. Mais la cortisone provoque un
important gain de poids, ce qui force davantage ses muscles, qui ne répondent plus.
Il faut I'abandonner. Et la, I'affaiblissement marqué cause un choc.
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Pour maintenir ses capacités de marche, Maxime a besoin d'une opération pour
laquelle il faut faire affaire avec un hopital anglophone. Les insatisfactions grandissent
pour tous les membres de la famille: les difficultés avec la langue anglaise, le quartier
qui offre peu d’intérét, 'emploi qui devient routinier. Bref, la famille ressent de
plus en plus le besoin de retourner dans sa région d'origine. Le probleme, cest
quelle n‘aura pas acces de nouveau au programme d’adaptation du domicile avant
quelques années.

Un transfert d’emploi est accordé pour cause humanitaire, et la famille, a I'exception
du grand David qui poursuit des études universitaires dans une autre ville, déménage. 41
Elle s’installe dans un appartement dont I'entrée non adaptée force lamére a transporter
son Maxime de 13 ans dans ses bras. Apres quelque temps, la famille déménagera
dans une maison quelle a louée et elle fera construire une rampe d‘acces a ses frais.

0n cherche une école secondaire accessible aux fauteuils roulants pour Maxime, qui
a toujours fréquenté une école réquliere. Seule une école spécialisée désservant des
éleves handicapés ayant d’'importantes incapacités est en mesure de l'accueillir.
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Martine fait appel au CLSC pour une allocation de gardiennage qui lui donne l'occasion
d‘aller faire des courses et parfois de prendre une fin de semaine de répit.

Avec la diminution graduelle des capacités de Maxime, des troubles de santé
s'installent. Difficultés pulmonaires, gastriques, une déformation des os. Il a besoin
dassistance pour la salle de bain, il ne marche plus. Sa nourriture doit étre en purée,
sinon il s'étouffe. Il faut adapter le fauteuil a sa scoliose’. Il n'est plus capable d’écrire.
Puis, il ne se tiendra plus la téte droite. Ensuite, ce sera l'opération pour implanter des
tiges métalliques le long de sa colonne vertébrale.

' Scoliose: déviation latérale de la colonne vertébrale (Grand dictionnaire terminologique).
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Réqulierement, il faut faire appel a des services d’ergothérapie pour compenser non
seulement les pertes, mais aussi soulager les souffrances qui s'accentuent: un appui-
téte, une souris d'ordinateur plus facile 8 manipuler, un coussin qui ménage ses fesses,
un matelas dfair...

Il faut aussi étre assisté dans les soins, car I'état de Maxime demande une surveillance
constante. C'est en montant des dossiers et en réitérant des demandes qu’on réussit a
arracher au CLSC des heures supplémentaires en assistance personnelle.

Maxime continue d’aller a I'école, bien que selon des horaires réduits et avec des
périodes de repos. Il est encore capable de parler et dactionner son fauteuil avec
la manette. Cela lui suffit pour développer une passion pour le cinéma! Il passe tout
son temps libre a l'ordinateur et cherche a tout connaitre sur ses films préférés. Il a
une collection de six cents DVD. Et il aime discuter de politique. Apres tout, Maxime
a 16 ans.

Entre le travail, les soins et les luttes, il n'y a plus grand place pour s‘occuper du
couple. Inévitablement, c’est la rupture. A la méme époque, Mélanie part étudier
et vivre en couple dans une autre ville. Cest dire que la relation mere-enfant se
referme. Maxime est tres anxieux et réclame toujours la présence de sa mere, qui
est épuisée.
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Pendant deux ans, Martine obtient un congé de maladie, compensé par une assurance
salaire. Sa vie est centrée sur Maxime. Elle s’est certes fait un nouvel ami, mais ils ne se
rencontrent qu‘une fois par semaine... pour parler la plupart du temps de Maxime.

La tache salourdit, malgré I'allocation accordée par le CLSC de 40 heures d'aide, qui
passeront graduellement a 80 heures. Cela prend deux heures pour le préparer pour
I'école. Il faut surveiller sa respiration contrélée par le respirateur pour ne pas que le
ventre devienne trop tendu et pour éviter qu'il s'empoisonne au (0, Il faut le changer
de position pour soulager les douleurs, il faut réduire encore plus sa nourriture en
«purée lisse-lisse-lisse » pour ne pas qu'il s’étouffe, il faut placer sa main sur la souris
pour qu'il puisse se distraire, il faut utiliser une sonde quatre fois par jour, piler toutes
les pilules, lui faire la lecture...
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Tantot Martine assume ces taches elle-méme, tantot elle supervise les personnes
engagées et, au moindre trouble de Maxime, elle accourt. Elle recrute, forme, établit
des horaires, congédie au besoin. Elle réussit a combler sa grille hebdomadaire en
employant cinqg a huit personnes, ce qui lui donne I'impression de diriger une PME.
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Comme Martine ne trouve personne qui accepte 8,605 I'heure, le salaire maximal
accordé par le CLSC, elle offre davantage, jusqu’a 13$ selon l'expérience et la
disponibilité de nuit. Cela l'oblige a tenir une comptabilité en plus des formulaires a
remplir pour 'allocation. Son budget est trop serré pour quelle puisse faire adapter la
salle de bain qui lui complique tant la tache, dautant plus que I'assurance salaire ne
lui accorde que les deux tiers de son revenu habituel.

Et puis, il y a tous les rendez-vous a coordonner: le pneumologue, l'ergothérapeute,
I'inhalothérapeute, le psychologue, le psychiatre, la diététiste, |a travailleuse sociale,
le cardiologue, l'orthopédiste, le dermatologue, le dentiste et les intervenants
de l'école.

Il arrive un moment ou Martine doit retourner au travail si elle ne veut pas perdre
son emploi. A ce moment, I'état de Maxime est relativement stable. Elle sait que son
employeur et ses colleques comprennent sa situation: c'est un milieu de femmes,
dira-t-elle. Mais combien de fois doit-elle quitter le travail parce que Maxime ne va
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pas bien! Elle amene ses dossiers a la maison et y travaille des que I'état de Maxime
présente une accalmie, le soir ou au réveil le matin.

)

10 fablait oue e vive dautne chose et Puis Javais peun
aussc. i e ouiFte ca, ye wai hiew %ﬂhés. “ﬂt\aa L e
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Maxime atteint 21 ans et il devra quitter I'école. Il est dirigé vers le centre de jour
du centre de réadaptation. Il y reste peu de temps, car son état se dégrade encore.

Cela fait déja deux ans que Maxime est admis régulierement a I’hopital, pour une
pneumonie, pour des douleurs au ventre, pour de la fievre... Martine doit montrer
au personnel hospitalier les soins particuliers a Maxime pour lui éviter des douleurs:
les techniques de déplacement, le contréle des purées, des pilules, du respirateur...
A chaque changement de «chiffre», elle répéte. Finalement, il est préférable quelle
reste 24 heures sur 24 et qu'elle amene tout son équipement.

Combien de temps Maxime peut-il vivre encore ? Six mois, un an, trois ans, les médecins
ne peuvent le prédire. Cela réduit les chances d’avoir droit a des soins médicaux et
infirmiers a la maison qui pourraient étre donnés par I'équipe des soins palliatifs.

Martine arréte de nouveau de travailler. Elle a tenu bon pendant neuf mois le double
emploi famille-travail, mais |'état de Maxime empire.

Grace a sa ténacité, la travailleuse sociale réussit a faire inscrire Maxime sur la liste du
service de soins palliatifs, qui s'engage a une visite toutes les trois semaines. Mélanie
revient régulierement de sa région et soutient sa mere. Elle fait des nuits de veille
a I'hopital, puis, quand ca va mieux, repart voir a ses études.

De plus en plus, Maxime souffre atrocement du ventre, et il doit subir une gastrostomie
pour évacuer lair logé dans l'estomac a cause de l'insuffisance du diaphragme.
Les complications arrivent rapidement: I'hémorragie, les douleurs intenses. Maxime
est au plus mal, et Martine sent que ce sera bientot la fin. Elle peut sappuyer sur
Mélanie, qui est déja a ses cotés, et elle appelle aussi sa sceur, une infirmiére a
la retraite. Maxime ne veut plus aller a I'hdpital. Les trois femmes font tout pour
soulager ses douleurs.

' Gastrostomie: opération consistant a établir une ouverture permanente de I'estomac, permettant ainsi I'apport
direct de nourriture quand la partie supérieure du tube digestif est obstruée (inspiré du Grand dictionnaire
terminologique). Note: dans ce cas, le tube inséré sert a évacuer lair dévié dans l'estomac sous leffet
du respirateur.



Une nuit, il fait un arrét respiratoire puis un arrét cardiaque. Puis voila qu’il revient
a lui apres une minute. On appelle l'infirmiere des soins palliatifs, qui recommande
daller a l'urgence, car elle dit ne rien pouvoir faire vu que le dossier est incomplet,
sans protocole de non-réanimation, sans prescription de morphine. Maxime, qui ne
veut pas aller a I'hopital, supplie sa mere:

«MNon, mon, maman. Maman, Le vais arnbten. 2@ vais
annhéten. é& vais annbten Cde respirerd. »

C'est le lendemain que les souffrances de Maxime arréteront avec la fin de ses jours.
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Le médecin de famille les dirige vers le CLSC, lequel les adresse au centre de réadaptation
en déficience intellectuelle. Les services s'organisent: une éducatrice spécialisée visite
la famille et guide Linda dans des exercices de stimulation a pratiquer avec Nicolas.
Mais Nicolas aurait besoin également de services d'ergothérapie et d'orthophonie,
lesquels sont offerts, dans la région, seulement par le centre de réadaptation en
déficience physique. Ces services sont donnés pendant quelques mois, mais le centre
y met fin car Nicolas, étant donné ses limites intellectuelles, ne correspond pas a sa
clientéle. Il faut dire qu’il a un comportement difficile et fait souvent des crises.

Linda et Francois, qui désirent d’autres enfants, subissent des tests génétiques pour
tenter d’identifier la cause de la déficience. Toute cause génétique est écartée, mais
cela n'empéche pas les parents de s’interroger sur l'origine de la déficience afin de
mieux cibler leur action.

Linda entre en contact avec 'association pour les parents d'enfants ayant une déficience
intellectuelle de sa région et, bien qu'elle ne soit pas intéressée a participer aux
rencontres, elle demande de l'aide pour faire adapter un tricycle pour son garcon.

Nicolas a 4 ans quand le couple entend parler d'un programme intensif d’activités de
stimulation sensorielle, motrice et intellectuelle, et il décide de suivre la formation.
Linda s’engage a fond dans ce programme, malgré les mises en garde de son
éducatrice. Francois I'appuie.

Co sowt des heunes asthreiomantes aec Fon ewnfant.
Tu fais weuf heunes pan YFoun. Plus +u fais d'heunes, /Ius
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Mais Foi, Fu veux Luste #howeh JLes aﬁadxas Zw_ vont
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Alors que Francois nourrit de plus en plus de doutes, Linda persévere pendant sept a
huit mois dans cet exigeant programme de réadaptation jusquau jour ou tant la mere
que l'enfant n'en peuvent plus.

MWoi, je faisais bes weuf heunes Cparjourd avec WNicolas.
Ow facsait du «ouathre pattes», du «hawpen», je Lo
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Linda tombe malade et abandonne le programme. Elle fait aussi une fausse couche.
Ses parents viennent souvent garder Nicolas pour lui permettre de se reposer.

Quand Nicolas arrive a I'age de la maternelle, il est admis a I'école du village, mais
accompagné par une éducatrice engagée par la commission scolaire. L'éducatrice du
centre de réadaptation en déficience intellectuelle propose alors de fermer le dossier,
ce qui convient a Linda parce que Nicolas rechigne de plus en plus a faire des exercices
apres I'école. C'est a cette époque que Linda reprend ses aspirations professionnelles.
Elle décide de suivre une formation en massothérapie, car c'est un métier qu’elle peut
exercer a la maison tout en répondant aux besoins de son enfant.

L'année suivante, Nicolas intégre une école spécialisée dans la ville voisine. Il apprend
a son rythme. Les parents ont confiance dans les professeurs, mais ils nourrissent
encore l'espoir qu'il parle un jour et apprenne a utiliser un ordinateur. Or, I'école n'a pas
de services d'orthophonie ni dergothérapie comme en offrent les écoles spécialisées
des grands centres.

Les parents poursuivent la recherche d’'un programme qui améliorerait les capacités
de l'enfant. Ils essaient un programme de 40 traitements de stimulation par la
musique. Plus tard, ce sera 75 séances de thérapie hyperbare’. Ils ont aussi consulté
en ostéopathie, puis fait quelques essais d'équitation thérapeutique a 30$ I'heure.
Il'y a eu d'autres approches dont les parents ont méme oublié le nom, par exemple,
une technique basée sur I'imitation et utilisée surtout pour les enfants autistes?.

Ca aussi, ye Lai essayé avec Wicolas, ca wa pas fonctionné.
I? wy avait a5 Nawo-chose oui fonctionnait avec
Nicodas. C..) T2 & a biew des Choses, cest Stn, uon
aimenait essase, wais 2a au point de we wonétaine,
ca Commence a nous aSSouoﬂé’ﬁeA wn /ah‘% peu

Heureusement, Linda s'est trouvé un emploi dans un supermarché. Sans ancienneté,
elle na pas de choix d’horaire. Elle fait d'abord des remplacements de vacances tout
en poursuivant son travail de massothérapeute. Puis, ses horaires deviennent plus

" Le traitement d'oxygénothérapie hyperbare consiste a placer un patient dans un caisson ou la pression
atmosphérique est augmentée de facon a lui faire respirer une concentration élevée d'oxygéne pendant une
période déterminée. Ce traitement s'est révélé efficace pour certaines affections comme un empoisonnement
au monoxyde de carbone ou la gangrene (inspiré de: Société de médecine hyperbare et subaquatique du
Québec, www.hyperbare.ca). Son efficacité pour le traitement de la paralysie cérébrale n‘a pas été démontrée
scientifiquement a ce jour, daprés I’Agence d’évaluation des technologies et des modes d'intervention en
santé (AETMIS).

2 Autisme : détachement de la réalité et repli sur soi avec prédominance de la vie intérieure (Grand dictionnaire
terminologique).
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réguliers, mais de soir et de fin de semaine. Francois travaille une fin de semaine
sur deux a la ferme, en alternance avec son frere. Ce sont les parents de Linda qui
viennent garder quand Francois n'est pas disponible.

étais quand méme biewn evfounée de wma fanwible .
allais” sowent chez ma wmeére. fance oue vnon pene
Dainait bien o5 sown Wicolas. Une chance oue J'e des
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Alors que Nicolas a 8 ans, le projet de grande famille est réanimé, et Linda accouche
d’une fille. Les parents trouvent beaucoup de réconfort dans le fait de voir se
développer leur petite fille sans qu'ils aient besoin d'y mettre beaucoup d'efforts.
Méme si l'arrivée d’'un deuxieme enfant change considérablement la vie de Ia famille,
Linda poursuit son travail au supermarché. Quand ses parents ne sont pas disponibles
pour garder, elle recourt a une jeune gardienne, et méme a deux en méme temps,
a I'époque ou les deux enfants ont besoin d’'une surveillance constante.

Quand ils sont libres, les parents organisent des activités familiales: patiner, se
promener en vélo ou en auto, glisser, aller au cinéma. Certaines activités demandent
d'adapter I'équipement. Il faut parfois renoncer a d‘autres, car il est difficile de
maintenir I'intérét de Nicolas plus de quelques minutes. Il arrive que le couple se
sépare pour que chacun accompagne un enfant. A l'occasion, les parents utilisent les
services de répit, surtout dans les périodes d'activités agricoles intenses, bien que la
meére préfere avoir ses enfants autour d'elle.

Quand je we /eux /as amener MNicolas, ca we brise
Do coeuh Q c'_AaZua joLs.

Il'y a deux ans, le pére de Linda est décédé accidentellement. Ce fut une période
difficile pour toute la famille et particulierement pour Nicolas. C'est que Nicolas
est entré dans l'adolescence, et il a tendance a s'isoler, faute de pouvoir s'exprimer.
Son peére doit user d'autorité dans les périodes de crise.
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La mere de Linda a développé des problemes de santé, et c'est maintenant au tour
de Linda d'offrir du soutien. Comme c’est devenu de plus en plus difficile de trouver
des gardiennes prétes a s'occuper d’'un adolescent, Linda a da arréter de travailler.
Le couple vit désormais de I'insécurité économique. Comment faire face au traitement
32000 que le dentiste recommande d’ici six mois ? Quelles autres dépenses faudra-
t-il assumer pour Nicolas en vieillissant? Les limites financieres ralentissent aussi les
réves d'atteindre une plus grande autonomie pour Nicolas.
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Heureusement, I'amour renforce le couple. Parfois, I'idée d’un troisieme enfant leur
sourit. Et I'espoir d'une plus grande autonomie pour Nicolas tient toujours.
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L'attachement s’est construit dans les épreuves, et la petite Clémence a méme réussi
a gagner le ceur d'une infirmiére qui est devenue sa marraine et, encore aujourd’hui,
une amie de la famille. Aprés dix mois de séjour a I'hopital, les médecins autorisent
des sorties pour Clémence, de facon a habituer les parents a assumer les soins.
Le congé prendra effet quelques jours avant son premier anniversaire. Qu'est-ce qui
attend la famille?

Quand +u es newdu a La waison, cest fon premien
ewfant, Fu as une aasthotomie, fu as des médicaments
a donven, de Loxyaewe a utilisen 24 heunes sun X4,
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C'est une année ol on n'a pas eu le temps de penser au développement psychologique
de I'enfant tellement les soins physiques ont pris toute la place. Elle était trop faible
pour participer a des activités de stimulation et elle avait toujours les mains attachées
pour éviter qu'elle n'enleve le tube du respirateur artificiel. Apres s’étre inquiétés
pour sa vie, on s’inquiéte de son développement, et c’est la plus grande incertitude.
En effet, le diagnostic de la paralysie cérébrale® qu'elle a recu ne permet pas de
prédire a quel point vont étre affectées ses capacités physiques et intellectuelles.

Cest avec de tew\ps ouon décowhne .. EXDVe est supposée
aihe telle chose a Zef c’z‘?e. EXle west pas rewdue la.
Au debut, on a espoin. lelt-b+re oue a'asf Luste pahce
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Le couple se familiarise peu a peu avec les services gouvernementaux et apprend
quelle aide est offerte. Pendant trois ans, Clémence sera suivie par le centre de
réadaptation. Une évaluation en audiologie demande un grand nombre de rendez-
vous, car il est difficile de juger par ses réactions si elle entend. Elle sera tout de
méme appareillée sans qu’on soit certain de son degré de capacité auditive. Elle sera
munie d'orthéses aux jambes, d’'un corset, puis le fauteuil roulant fera son entrée.

' Gastrostomie: opération consistant a établir une ouverture permanente de I'estomac, permettant ainsi I'apport
direct de nourriture quand la partie supérieure du tube digestif est obstruée. (inspiré du Grand dictionnaire
terminologique)

2 Trachéotomie: opération qui consiste a pratiquer une ouverture de la trachée de facon a établir, 3 l'aide d’'une
canule, un courant respiratoire direct. (inspiré du Grand dictionnaire terminologique)

3 Paralysie cérébrale: anomalie non évolutive et non curable des tissus cérébraux, survenant avant, pendant ou
peu de temps apres la naissance et se manifestant entre autres par des troubles moteurs (Grand dictionnaire
terminologique).



De plus, les soins de santé sont exigeants. Elle est gavée jusqu’a I'age de 2 ans et
sous respirateur jusqu’a 3 ans. Elle gagne des forces en vieillissant, mais sa santé
demeure fragile. Quand elle tousse, elle peut s'étouffer dans ses sécrétions et, durant
son sommeil, un moniteur la relie a ses parents, qui se levent plusieurs fois par nuit.
Elle fait des crises d’épilepsie’, des pneumonies a répétition, des gastroentérites.
Si sa mere ne réussit pas a controler sa fievre, c'est l'urgence qui l'accueille.
Un protocole est établi avec I’'hopital pour accélérer les procédures d'admission.
A 4 ans, elle passe un mois aux soins intensifs, sous un respirateur.

EF comme elle est plus sowent walade ouen santé,
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Pendant les deux premiéres années, le CLSC soutient Léonara en lui envoyant deux
fois par semaine de l'aide a domicile pour faire du ménage, préparer un repas ou
meéme surveiller Clémence pendant que sa meére fait une sieste sur le canapé.

Léonara, qui nourrit toujours des ambitions de carriere, réussit a se réserver quelques
heures a la maison pour terminer son baccalauréat par téléuniversité, puisquelle peut
difficilement laisser sa fille.

Les difficultés n'empéchent pas le couple de vouloir dautres enfants, et c'est avec
confiance que Léonara tombe enceinte alors que Clémence a 3 ans. La fatigue
la guette, et le CLSC viendra de nouveau I'épauler une fois par semaine pour les
dernieres semaines de grossesse et les premieres semaines de vie du nouveau-né.
C'est un garcon, un beau Laurent! Deux ans plus tard, un petit Benjamin naitra dans
la famille.

La maison a multiples paliers ne convient plus a la famille avec trois enfants, dont un
en fauteuil roulant, et un déménagement s'impose. Le couple trouve une maison de
réve ou tout est plus facile.

Les parents commencent a s'inquiéter pour Laurent, qui semble s'étre développé
normalement jusqu’a 2 ans, mais qui ne manifeste aucun intérét pour la parole.
Une évaluation poussée confirme un trouble envahissant du développement (TED)>.
L'hopital les adresse au centre de réadaptation. Une travailleuse sociale aide la
famille a trouver une place a temps partiel dans un service de garde pour Laurent
afin de lui procurer des occasions supplémentaires de stimulation. Plus tard, Benjamin
fréquentera le méme service de garde.

' Epilepsie: affection neurologique chronique caractérisée par des décharges excessives de neurones cérébraux
(Grand dictionnaire terminologique).

2 Trouble envahissant du développement: désordre de I'enfance et de I'adolescence d'origine neurobiochimique
associé a un probleme génétique et qui se déclare dans les premieres années de la vie (inspiré de Fédération
québécoise de I'autisme et des autres troubles envahissants du développement, www.autisme.qc.ca).
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Quant a Clémence, a 5 ans, elle ne marche pas, ne parle pas ni méme ne se tient
assise quand vient le moment de son entrée a |'école. Dés sa maternelle, elle est
admise dans une école spécialisée. La plupart des suivis de réadaptation se feront
désormais a |'école.

La famille tisse des liens dans la communauté. Ainsi, au moment ou Clémence doit
étre hospitalisée d'urgence, Léonara fait appel a une compatriote pour garder les deux
garcons alors que son conjoint est en voyage pour son travail. Cest aussi dans cette
communauté qu'elle trouve des jeunes filles capables de garder les enfants pour une
sortie. Il y a également la marraine qui visite la famille et qui veille sur Clémence
pendant les hospitalisations, ce qui permet a Léonara de retourner a la maison pour
s'occuper des garcons. Et puis le couple se sent moins isolé depuis que des parents
ont récemment immigré au Québec, méme s’ils ne se sont pas installés dans la
méme ville.

Léonara a obtenu du CLSC une allocation de gardiennage. Elle I'utilise pour envoyer
Clémence dans un centre de répit pendant les congés pédagogiques ou a l'occasion
durant I'été. Elle peut aussi payer des gardiennes plus expérimentées avec ce
budget.
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La vie de couple s'organise autour des enfants. Le papa assure la «subsistance » de
la famille par son emploi. Les jours ou leur fille est a I'école et leurs garcons a la
garderie, la maman fait les courses, le ménage et prépare les repas. Elle est aussi tres
occupée par les rendez-vous a prendre, les dossiers a monter. Elle est régulierement
convoquée par I'équipe de professeurs et de spécialistes a |'école. Puis, elle va chercher
les garcons a la garderie et doit étre a la maison a quinze heures pour le retour de
Iécole de Clémence. La fin de semaine, Edouard prend la reléve avec les enfants pour
donner des moments de répit a Léonara. Les décisions se prennent a deux.
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Léonara réve encore d’une vie professionnelle, méme si elle se contenterait d’un
emploi a temps partiel. C'est déja une vie mouvementée avec trois jeunes enfants
et leurs incapacités de surcroit. Dernierement, le service de garde a sonné l'alarme
pour le troisieme enfant, qui a deux ans et demi. Une évaluation a été entreprise, et
le diagnostic de trouble envahissant du développement est de nouveau tombé. De
nouvelles démarches sont entreprises.

Il est arrivé quelques fois que le couple s'accorde une fin de semaine pour recharger les
batteries ou méme pour prendre des décisions importantes en profitant de I'allocation
de gardiennage.

Faut pewser a wotne vie de couple. Faut hepewnsen
des choses dawns da mwaison, ce guon west pas Foupouns
capables de jauw, Zuamo[ on e+ foujouns enfounes des
ewfants. 1A Ka# /léﬁféc/\i,/l: Zu’es%—e.e wWon fait? Teldle
détision, estce ou'on necule“ou ouon ‘avance” Des fois,
/ou/l newd e JQ,S décisions comme ca, on a besoin
detne 0Lu5+e, a deux.

Outre les moments de répit, il y a des moments de grande joie, par exemple quand
Clémence a fait ses premiers pas a 6 ans. Il y a aussi des moments de bien-étre quand
toute la famille regarde un film a la portée des enfants. Ce n'est pas la famille dont
le couple révait en immigrant au Québec, mais c’est la famille qu’il assume et défend
avec énergie.

57






59




60

Pendant quelques mois, un centre de réadaptation amene I'enfant deux fois par
semaine en ergothérapie et en physiothérapie.

Quanol bs se sont apercus a La fov\?ue gue /Agsm ou pas
hysio, ca waidlait as /&(5 Ané lie Zul‘ jau , il ont
annhé+é dew ﬁaum.

L'enfant ne se développe pas et n‘engraisse toujours pas. Peu a peu, ses parents
apprivoisent la solution d'une gastrostomie. Ils craignent que l'opération n‘entraine
des complications et une perturbation de la vie familiale. Un couple dont I'enfant
est passé par cette épreuve accepte de répondre a leurs questions. Comme Amélie
n‘engraisse toujours pas, ils prennent rendez-vous avec le chirurgien.

Avarnt Lopénation, +u vas voir L infinmiene Qui wous
Montfhre clest ZMOL une aasthostomie. EXLDe vous montfre
des photos. He7 Ca fait Sauten des plowbs voin Les

aines ou'ids wous wontrent. LA, fu panrs surh be
bouton de panioue malaréd Foi. Mais ) avais €46 wmis au
Counant wn peu avant. Qa fait peun pance oue fu e
sais pas dans quoi +u +ewbangues. Cest pas Evident.
Mais fu was pas be choix, ca, 4 Kaﬁ gue fu fe Le
wettes dans ba +éte.

Amélie subit donc une gastrostomie vers |I'age de 3 ans. Le premier mois demande
beaucoup d'adaptation, car I'enfant n'est pas a laise, et il faut nettoyer le tube et
changer les pansements. L'alimentation est désormais basée sur un lait vitaminé qui
est acheminé a I'estomac au compte-gouttes directement par ce tube. Pour conserver
le réflexe de mastication, les parents continuent de donner des aliments en purée par
la bouche en complément.

L'état de santé d’Amélie s'améliore. Les parents peuvent souffler un peu et poursuivre
leurs occupations professionnelles. Un rythme de vie s’installe dans la famille.
Eric travaille de nuit et Sophie, de jour. Elle prend des congés I'été, alors qu'il ne
prend pas de vacances. L'un s'occupe de l'alimentation, l'autre, du bain. Pendant que
I'un veille, l'autre récupére. Cest que le sommeil d’Amélie est perturbé et quelle dort
rarement une nuit entiere.

I0 v a des wwits suelle we dont pas du tout. Des [{oL‘s,
on da mwet Suh Som CouSSin OLQ’V\S do salo e+ on SE+8n
suh de oclivan a ctté deble. Dans sowm it ca we marche

a5, eldle pleune. Ow dont duwe oneilble. [es fins de

sevnaine, ouand elble e /eu% a5 donyin, paga passe
da wwit avec et, gquand maman e Leve Lo Dendewnain,
cest a oui va e couchen. Ow dont a +oun ode nble.
Ca viewt par /é/u‘ooles.



Heureusement, il y a quelques moments de répit ou les grands-parents s'offrent pour
garder ou invitent toute la famille pour un repas. La petite est toujours heureuse
de voir ses grands-parents et ses cousines. Les loisirs, bien qu'occasionnels, sont
salutaires. Eric bricole, et Sophie joue aux quilles.

Des I'age de 4 ans, Amélie fait son entrée a I'école. Un intervenant du centre de
réadaptation les a quidés pour qu'elle soit inscrite dans une école spécialisée de leur
localité. Ce n'est pas I'école révée pour les parents, qui se rendent compte a quel point
leur enfant est handicapée.

Ca a é4¢ beaucoup de dewlds. fe dewd de e jamais

se Q/aum e e wawan, Lo dewid de we jamais allen
a Pécole ~vornwmale. ELl we mahchena pawmais, elle we
anlena panwais, edle e e wahiera Lamais, e wauhai
J,Q’W\QLS o petits-emfants. Cest beaucowy de oleuids.

Cest connect mainfewant. Mais la, clest /2145 Les
L‘V\ZMLé+MOLQS Z'uL sew vievwment.

Les parents ont I'heureuse surprise de voir I'école bien adaptée aux besoins de leur
enfant. Ils font confiance a I'équipe, car ils savent leur enfant aimée et acceptée.

Il devient difficile de transporter leur fille maintenant agée de 7 ans chaque jour avec
son fauteuil roulant alors qu’ils habitent un logement non adapté et situé au dernier
étage d'un triplex. Ils veulent acheter une maison de plain-pied et faire effectuer les
adaptations nécessaires. La seule qui convient a leurs moyens est a 25 km, ce qui les
éloigne des services. Aussitot le déménagement effectué, on fait une demande au
programme d‘adaptation du domicile. Il faut aussi ouvrir un dossier d'allocation pour le
répit et les couches au CLSC de la localité et s’inscrire sur les listes d'attente.

Il'y a longtemps qu’Eric et Sophie entendent parler des bienfaits de la thérapie en
chambre hyperbare’ par des parents qui ont un enfant ayant la paralysie cérébrale.
Certains sont méme allés en Angleterre pour obtenir ces traitements. Une clinique
vient d'ouvrir ses portes dans une localité voisine.

Ow a pris La décision divwvestin La-dedawns et ole
Lessaser au moins wune fois. Own sest ditf: «Si on wme
Dessae pas, on va peut-etre se wmwondnre Lles odloiots
dus Fand, wais s on Lessaie Pus que ca me manche
QaS, au MWoinsS on auha eu la sah‘sjaa% on ole dine Zu’ovx
V4 )Cl QSSagé. >

' le traitement d'oxygénothérapie hyperbare consiste a placer un patient dans un caisson ou la pression
atmosphérique est augmentée de facon a lui faire respirer une concentration élevée d'oxygene pendant une
période déterminée. Ce traitement s'est révélé efficace pour certaines affections comme un empoisonnement
au monoxyde de carbone ou la gangrene (inspiré de: Société de médecine hyperbare et subaquatique du
Québec, www.hyperbare.ca). Son efficacité pour le traitement de la paralysie cérébrale n'a pas été démontrée
scientifiquement a ce jour, dapres I’Agence d’évaluation des technologies et des modes d’intervention en
santé (AETMIS).
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Amélie recoit 36 traitements de thérapie hyperbare, sans grand résultat cependant.
La déception n'est pas trop grande, car les parents n’y mettaient pas tous leurs espoirs.
IIs sont heureux que le sommeil de leur fille se soit amélioré.

Hélas, elle n‘engraisse toujours pas malgré la gastrostomie. Pendant huit ans, son
poids s'est maintenu a 27 livres (12 kg). Le moment des repas est stressant, voire
frustrant, tant pour les parents que pour lI'enfant, car elle peut garder la nourriture
trente minutes dans sa bouche avant de I'avaler. Cela rappelle sans cesse les risques
pour la santé et le développement de I'enfant.

Tu sais Jue, wanol Fu vas avoinr wn nendez-vous chez
Lo wibdecin., b va te odine: «Ah biew, elle wa as
em?/xamsé. » I d’aMaL% Zu’eMe @M?,AQLSS@.

Les parents n'en peuvent plus. Ils renoncent a la nourrir par la bouche pour augmenter
les doses de gavage.

L& clest fini! ELle we veut plus manaenr”’ Ow we
Dui e dovne plus. Ow a commewncd & la ?,ave/). de
Loun poun hewplacer sa éo:(é e. La, elle e’ wet a
enahaissen . bwe des dibtetistes ou Les médecins we
C'.o’w\//).e'vwxev\% as; ibs disent: «EA biew! Quanol elble
manaeait /ah La bouche et avait son ?ava e, eldle
éhu'%? s%/osée enahaissen mais elle ~evahaissait fas/
Ow anné+e de QC? éaL/w yanaen, on dui ‘dovne du
gava?a Su//fé’w\av\ aiche /ou/l c_ow\/amsa/m, /uLS

yy/3 Q,M?,AQLSSQ,. »

Du coté des services, la situation évolue. Lallocation de répit a été facilement
accordée, mais il n'en a pas été de méme pour les couches et I'adaptation du domicile.
Les travaux pour une rampe d‘acceés et une salle de bain adaptée sont faits quatre
ans apreés la demande. Les parents ont di se contenter daménagements inférieurs a
leurs besoins, et la subvention ne couvrait que 60 % des colts. Heureusement, une
fondation a complété le montant manquant.

Cela fait évonmiément de biew davoin Les
avénaaements. e wiétais plus capable wbme si

Lal juste ‘/'ADLS’ZMCULAQ Manches a monten le fauteuild.
Dowe La nawe a aidé évonmément. Cest béaucou
meux poun des bains, o est mioins /ama/\é, c'est moins

ol%oa'cwe poun de dos.

I3 été plus facile d'obtenir une subvention du CLSC pour un appareil de positionnement
au lit qui cotte environ 30005. Cet appareil maintient le corps de I'enfant en place
et lui évite des spasmes et un malaise. Un meilleur sommeil pour l'enfant et
ses parents!



Le prochain défi est d'obtenir 'adaptation du véhicule. Le fauteuil roulant comporte
des adaptations qui l'alourdissent et il ne peut étre soulevé facilement pour étre
placé dans un véhicule. La demande a été faite un an avant l'achat planifié de la
minifourgonnette. Les parents, pour qui l'attente est toujours une source de stress,
craignent de ne pouvoir se déplacer avec leur fille pendant quelques mois.

Entre-temps, Eric a perdu son emploi, puis trouvé un poste qui lui permet de travailler
toujours de nuit. Il peut enfin prendre deux semaines de vacances avec sa famille.
Le couple s'est méme accordé une fin de semaine de camping, alors que la sceur de
Sophie est venue garder Amélie. Le cellulaire était toujours a portée de main.

Chaque été, Sophie prend un congé pour toute la durée des vacances scolaires, soit
dix semaines, pour s'occuper d’Amélie. Elle n'a pas d'autre solution, car il coGterait trop
cher de l'envoyer tous les jours dans un centre de répit. Heureusement, le nouveau
balcon aménagé avec la rampe permet de sortir le fauteuil et de profiter du beau
temps. La lecture, la télévision et Internet occupent ses moments libres.
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Dans un prochain avenir, Amélie devra subir une opération pour une scoliose™. Malgré
un corset et des ortheses, sa colonne s'est déformée, et elle devient de plus en plus
mal a l'aise dans son fauteuil. Cela limite les sorties en famille.

C'est une vie tranquille, diront les parents, mais combien ponctuée de stress et
dattente! Une vie de famille malgré tout, qui trouve sa source dans la beauté et le
bonheur de I'enfant.

Ow wa pas le choix. Cest wotre fille, elle est vewwe
au ’W\omda Comme Ca, on La AQ’V\O{— comme elble est.
Ow est chanceux dans wotne ‘walchawce. Ce west pas
wn e wfant oui est sowent wmalade. Ce west pas uwn
enfan wi ‘a besoin dattewtion. En atant ou'il Q
welou'un preés delble ou ouelle est assise Sun wnous, La
vie st bedle ot elle souhit Foupouns, elble est de bovne
homeun. C..) Cela wia hewdue /fus onte wmonralewent .
e vois plein autoun ode moi oui font des bunout, puis
e mme dis won, ca we peut pas wianrhiven. Cest au )our
de J'ou/x. ga wai a5 de’ choix, elle dé/amd oe ol

' Scoliose: déviation latérale de la colonne vertébrale (Grand dictionnaire terminologique).
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Il'y a aussi que William est souvent a I’'hdpital. Rien de grave, des petites opérations
d’enfant, pour les otites, le strabisme, les adénoides, les testicules. Ce sont les risques
de convulsions qui commandent la prudence et rendent |’hospitalisation nécessaire
pour quelques jours dobservation. Margaret est tiraillée entre I’hopital et la maison,
ou deux autres enfants I'attendent.

Il'y a des controles réquliers pour les médicaments anticonvulsifs. Il y a surtout le
programme de stimulation. William est vu en ergothérapie et en physiothérapie
chaque semaine. La mere en ressort avec des exercices a faire tous les jours. Personne
ne peut dire si I'enfant a des chances de marcher, de parler ou de compter. La famille
apprivoise l'incertitude et ne peut sappuyer sur aucun expert pour la rassurer.

Cest centfain gue wothe vie avait beauCoup Chanaé.
10 4 avait beaucow OL’LMZ'uLé‘quLQS. Ow we savait “pas.
Ow vovait biewn avec e +&’w\f5 UL /QSSQL+ Wil e 5’aL5aL+
as Aes choses wmohmalement. Za meunoloaue oui e
suwvait a dit: «Cest +oi oui vas wous dine € phewmien
ce ou'll va faine, /QS wous, on peut pas be dine.s» Alons
on thavaillait avec bui. Tous les youns, fu we savais pas
a quoi fattewdnre. Tu we pouvais pas Fewn hewefFre au
docteun poun +e dine ouest-ce Zu)om eut faihe /ou/l
aiden, ouest-ce ouon Jeut Kame poun éviten ca.” IX m’g
avait /G de ?,MLO(-Q.

L'hopital recommande a Margaret et a Robert de consulter I'association de parents
d'enfants ayant une déficience intellectuelle de leur localité. Les parents participent a
un groupe de soutien et profitent pendant quelques mois de services de stimulation
donnés par une éducatrice qui rencontre I'enfant a domicile une fois par semaine. Ils
se sentent encouragés. William participera a des activités de groupe deux fois par
semaine jusqu’a son entrée a |'école.

Cest poun ca que, des premiens fewys, cétait biewn
anCce Que ca mouS a owe Nt Des pontes poun NhewConthen
d'adtne monde oui était La-cdedawns depucs wn peu /,?us
Lo +aw795 we ous. Cest centaivement ewn parlant
a o?c;m‘/xes ane-nts Zu’cm a a///us Les d%’é/xem+e5
nessounces dlownt on avait dnoit.

Vers I'age d'un an, l'enfant est dirigé vers un centre de réadaptation en déficience
physique de langue anglaise. Pendant trois ans, au gré des consultations en
physiothérapie, en ergothérapie et en orthophonie, ses parents trouvent des
appuis solides.

Cest centfain oue Cest #nes ohééiada des +nois /AQ’W\LQ‘J).QS
avnées panrce ou'il 4 a %ou&Lou/l des nesdez-vous.
Quarnd s sown d'w_maas comme ca, bs des suivewt de



Fnes proche. Les aens Lo, cétait spécial: viraivment
on ewnfait ouon é4ait dans wne fawible a ce cewthre-
2a. Cétait otne seconde maison” on Comwmaissait Fout
de wonde La; on éfait Fres biew necus, les senvices
étaiewt excellewts, Les suivis étaient +nes bieon.

Au moment ou William atteint 'age d’entrer a I'école, il montre le développement
intellectuel d’'un enfant de 6 a 10 mois. Ses parents, qui ne visent pas |'école réguliere
pour lui, font tout de méme face a la déception qu'il ne correspond pas a la clientele de
I'école du centre de réadaptation si familier. Il est dirigé vers la seule école spécialisée

qui donne des services en langue anglaise.

Cétait une wowelble expéniewce poun moi de Le
wettre dans ume éaoé Cest +hes difficile. Tu e
Néalbises pas, +u vis aec fon enfant oui est Aamouca/é,
wais, dans fa maison, cest wohmal ce uon vit, ce
won fait avec wWilliaw. Cest worwmal ouil failble

Chanaeh sa Couche, Chanoen sa bavette panrce ou'il bave.

Guavdl e sus allée ba prhewniene fois o Lécole et gue
Lo vogals tous des autnes ewfants qui étaient handicapis,
cétait wn choe! Cest comme ca quil va é+ne ouand 4
va avoin 4 ans! e fe vois mainfemant Zu)/;/@ a I+ ans,

oui, Cest Comme ca.

Margaret a désormais quelques heures de libres. Elle les consacre a I'école de ses
ainés en participant au comité d'école, en tenant le magasin scolaire et en assistant
les professeurs dans les activités spéciales. Elle suivia méme ses garcons a |'école
secondaire, ou elle emmenera parfois William. C'est son engagement qui lui a valu
d’étre employée comme surveillante du diner a I'école du quartier depuis quelques

années.

O avait downé beaucouwp de tewps a wilbiaw depuis
Cing ou SiX ans et baauaou% de suppont, et b ew avait
besoin cest centain. o e swis ot «Ge vais ouancl
MWéwme wme détacken wn peu et wme entir vormale »
(rires). Je voulais faire oles choses dawns Lécole aec mes
ewfants oui é+aibnt ewcohre a Lécole émentaine.
o7 we voudais pas nearettenr aphes et we dine: «AL/
aunais aivé faine Ffelle chose et e we Lai pas éa&
ance oue | ai fait fout ca pPoun Whiawn . » Cétfai
de balancen le +out. C.) Gainmais ca parce oue ca
w\’oéﬂ?aad— détne a Lécole une éoLs AN Seynaine
et e newcontrais Leuns professeurs, e savais ce quils
QLSOQLLQMJ', Louns anwus et Fout ca. C)éﬂ;/:/‘ Ompontant
/ou/l MNOL . ga vouldadis d\,us%e etne wn /a/lavd' mohmal.
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Cela ne I'empéche pas d’étre présente dans I'école de William et d'établir des relations
avec les professeurs et les intervenants en réadaptation. Il lui arrive de suggérer des
activités qui pourraient intéresser son enfant.

Pendant ce temps, une éducatrice du centre de réadaptation en déficience intellectuelle
suit William toutes les deux semaines. Elle fait des activités de stimulation et guide
I'école dans son plan d’intervention.

Les besoins de William occupent beaucoup le quotidien de Ia famille. Il a son propre
menu et mange a des heures trés régulieres. Tout est réduit en purée. Il faut le
nourrir 3 la cuillere, mais il peut boire dans une tasse spéciale avec de lassistance.
Puis, c’est le temps de préparer le repas de la famille, de le prendre... et de s'attaquer a
la vaisselle, qui est en double. William doit ensuite étre occupé et, comme sa capacité
dattention et sa compréhension sont limitées, il faut disposer d’'une variété dactivités
simples. Qui est disponible pour prendre une marche avec lui en fauteuil roulant, le
stimuler avec un jouet ou lui lire une histoire? A tour de role, I'un de ses parents ou
de ses freres s’en charge.

Cest odes nesponsabilités ewn Kaw\LLQQ. Des fois, Lun olit:

ai pas ewvie. » Alons Lo dis: «Tu peux faine la
vawsse 8o ou Fu peux wantchen.» Ca se’ peut ou'ils
nessewtent ca des fois mé?ahvaw\em% , mais La /ﬂ%ah‘f
olu +aw\/5 ce we Jdest a5

Le couple attache beaucoup d'importance a ne pas priver d'attention ou d‘activités
les autres enfants, qui poursuivent maintenant des études supérieures. Si Robert
a participé aux activités de lassociation et de I'école de William au début, les
besoins d’accompagnement dans les activités sportives des ainés ont graduellement
monopolisé ses temps libres. Mais s'occuper de William ne l'effraie pas. Il '3 prouvé en
restant a la maison pour s‘occuper de William tandis que Margaret faisait un voyage
dans le Sud avec les deux plus vieux. Pour une fois, ils ont pu faire comme les familles
avec qui ils sont amis. Il n'y a pas que le fait que les ressources soient plus limitées
avec un seul salaire. C'est aussi qu'il est devenu difficile de voyager avec un grand
gaillard en fauteuil roulant.

Béalbisez-vous Zu’om ne /w% pas a/\am?eh da couche

d'von adolescent dans wn avi_mz\?

Les fins de semaine, Margaret et Robert alternent les soins a William pour laisser
I'autre dormir. L'un des deux I'emmeéne généralement a la piscine, bien que ce soit de
plus en plus difficile de le déplacer avec une voiture qui n'est pas adaptée.

De méme, les freres de William le gardent régulierement; ils sont capables de le faire
manger, de le changer de couche, de I'amuser. Et, quand les garcons ne peuvent pas,
on fait appel aux grands-parents. Avec les allocations accordées par le CLSC pour le
répit-gardiennage, les parents peuvent rémunérer les uns et les autres, ce qui les fait
se sentir moins redevables envers eux.



Ils aimeraient bien trouver un centre de répit qui soit comme une deuxieme famille
pour William. Cest que les garcons ont de plus en plus doccupations et, dans leur
maison a paliers, les grands-parents ne peuvent plus prendre William, qui devient
lourd. Durant I'été, maintenant, le grand-pere se contente de venir chercher I'enfant
pour prendre une marche dans le quartier avec son fauteuil ou pour qu'il regarde les
oiseaux pendant qu’il tond sa pelouse. Les grands-meres envoient régulierement des
petits plats a la famille. Il y a méme des amis du couple et des voisins qui soffrent
pour une activité avec William. C'est un bon soutien pour les parents, qui reconnaissent
encore a cela leur chance.

IIs I'envoient aussi une semaine a un camp d’été et ils apprécient le travail dévoué des
éducateurs. Il est difficile cependant de trouver un camp de jour qui accepte les enfants
ayant a |a fois une déficience physique et une déficience intellectuelle, et anglophone
de surcroit.

b veux ouau mwoins be petit peu ou'il peut
aow\//xeg\ot/xe soit dlans /ga fam;ue Z /

Quand les ainés étaient petits, la préparation pour I'école des trois garcons en méme
temps représentait une course folle. Margaret a alors sollicité I'aide a domicile offerte
par le CLSC. Une préposée venait une heure les matins de semaine pour le lever de
William: changer sa couche, I'habiller, lui mettre les ortheses, le placer dans sa chaise,
lui donner a déjeuner, le nettoyer, I’habiller pour I'extérieur, le conduire a l'autobus.
Margaret n'en a plus eu besoin quand les ainés sont devenus autonomes. Mais, avec
la fatigue et les maux de dos, le service a repris il y a quatre ans. Et quand Robert a
eu une opération qui I'a empéché pendant six mois de soulever son enfant, une heure
de service a été ajoutée vers 17 h 30, cing jours par semaine. Margaret profite d'étre
a deux pour donner le bain ou faire les étirements avec les ortheses.

Cest stressant poun wioi de Lo faire Loun aphrés joul.
Ca prewd beaucoup de +aw\/s et d'évenaie’ aussi,

/9a5 dw5+a AuSiouement, mals mentale e nt,

EnotionneLlement. On we peut pas dine gue ca va
etne different dans wn an. ca va é4re comme ca
ou sa vie. ALons, si Le we bhidle wmaintenant, JQ
ne pounnai pas etne “la a//lés.

Certes, la vie avec un enfant handicapé a changé le parcours de la famille. Cependant,
elle a mis toutes les chances de son c6té pour s'adapter a la situation et elle se
considere comme chanceuse d’'étre entourée de ressources et de pouvoir mener une
vie «normale ».
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Mina a environ un an et demi quand Sandra quitte son emploi et s'engage dans la
réadaptation. Trois fois par semaine, elle se rend a I'hopital de la ville voisine pour
un rendez-vous. Elle prend le minibus de la communauté, qui offre quelques trajets
par jour a des horaires fixes, ce qui fait que, méme si le rendez-vous dure 45 minutes,
elle peut attendre quelques heures avant de retourner a la maison. Aprées un an, elles
sont orientées vers le nouveau centre de réadaptation pour déficience physique de la
région. Mina collabore bien, mais les rencontres exigent beaucoup de I'enfant et de sa
meére et elles seront réduites a deux fois par semaine. On I'entraine a la marchette et
méme au tricycle, malgré qu'il y ait peu d’espoir qu’elle marche un jour. On fait aussi
beaucoup d'exercices pour qu'elle puisse utiliser ses mains.

Elle a appis beaucouwp. ELDle ponte des onthéses.

Elle a NS comment Fravalller avec ca: fenin

des obyefs, prewdnre wne [{ou/xc/\a%—%a LS //w_mol/la Une.
aine aec. EL0 a tout NiS Comment Shabillen

| USPU QUX 2,2 M0ouUX . Ca devande beaucoup vu guelble utilise

seudevne’t wn bhas. Ca La beaucouwp farnnée Cde faire les efforts

pour apprendre) (rires). Mais waintfewant, elble est ca/abﬁe.

On se rend compte peu a peu quelle a aussi des problemes de langage. Elle recevera
donc des services d'orthophonie.

Malgré tous les efforts tant de la famille que des intervenants, il faut renoncer a une
certaine autonomie. Ses jambes sont capables de mouvements, par exemple pédaler,
mais elles ne sont pas suffisamment fortes pour supporter son corps, et ses membres
supérieurs ne peuvent compenser en lui permettant de sappuyer sur une marchette,
VU son bras paralysé. Vers ses 3 ou 4 ans, le fauteuil roulant est donc introduit dans
sa vie.

A la méme époque, Mina fait une crise de convulsions’. Retour dans la grande ville
pour diagnostiquer I'épilepsie?. Pendant un an, elle sera médicamentée.

Sandra va habiter avec sa fille chez une autre de ses sceurs. Celle-ci et ses deux
enfants un peu plus vieux que Mina deviennent sa famille. Ils jouent avec elle, Ia
gardent parfois. Sandra est toujours aupres de sa fille pour répondre a ses besoins,
mais elle peut compter sur leur assistance ainsi que sur celle de sa mére, qui vient
souvent donner un coup de main, pour I'habillage, le bain et surtout les quinze a vingt
transferts® dont elle a besoin chaque jour, car elle commence a devenir lourde.

' Convulsion: contraction involontaire et instantanée, déterminant des mouvements localisés a un ou plusieurs
groupes musculaires ou généralisés a tout le corps (Grand dictionnaire terminologique).

2 Epilepsie: affection neurologique chronique caractérisée par des décharges excessives de neurones cérébraux
(Grand dictionnaire terminologique).

3 Assistance a une personne pour son déplacement du fauteuil au lit, a la toilette, au bain, etc.
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Ow est vhaivmenwt colblées.

La mere et la fille sont ensemble du matin au soir, le plus souvent dehors, I'enfant
en tricycle ou dans une brouette. Il faut lui faire bouger les jambes pour éviter les
spasmes. Sandra 'emméne méme dans le bois en la portant sur ses épaules. Elles
font de l'artisanat aussi.

Le milieu n'est pas habitué a interagir avec un enfant handicapé. Heureusement,
I'entrée a I'école a été préparée. Une éducatrice a été engagée, et les professeurs
sont accueillants. Tout au long du cheminement scolaire de Mina, les intervenants du
centre de réadaptation guident I'école dans le choix d'activités et d'aides techniques
propices a son développement. L'accessibilité des lieux est minimal: il y a bien une
rampe d’accés et un ascenseur, mais ce n'est qu’avec les années que I'école aura une
toilette adaptée. Il y a aussi I'autobus qui tardera a étre modifié et qui obligera Ia
meére a porter I'enfant jusqu’a son siege. Avec I'ajout de quelques enfants handicapés,
I'école a mis une classe-ressource a leur disposition pour répondre a leurs besoins
particuliers. Cela convient a Mina, méme si elle n‘est pas toujours disposée a faire ses
exercices tant a I'école qu‘avec sa mere, alors qu‘au centre de réadaptation elle sent
qu’elle na pas le choix. C'est que Mina - tout comme sa mére - tient a étre considérée
comme une fille normale de son dge, méme s'il faut que sa mére la porte sur son dos
pour qu’elle puisse suivre sa classe pendant une visite a la ferme!

Sandra a trouvé un emploi, du travail d’entretien journalier. Les rendez-vous au centre
de réadaptation se poursuivent a raison de deux fois par semaine, ce qui oblige a
négocier des ententes avec son employeur ainsi quavec |'école. Parfois, elle reprend
ses heures de travail a un autre moment, parfois, c'est sa sceur qui va au rendez-vous
avec l'enfant.

La maison n'est pas adaptée, et il y a des marches qui rendent difficile l'usage du
fauteuil roulant. La jeune femme ne se sent pas préte a vivre seule avec son enfant,
mais, peu a peu, elle se laisse convaincre par ses proches qu'elle pourrait obtenir du
Conseil de bande' une maison adaptée pour elle et sa fille de 7 ans. La demande
de Sandra est acceptée, et on lui offre méme de discuter avec l'architecte des plans
daménagement en fonction des besoins de Mina. Elle préfére s'en remettre a ses
sceurs et a son nouvel ami de cceur, qui travaille dans la construction. Avec ce dernier,

T C'est I'autorité politique de la réserve, le Conseil de bande, qui planifie des phases de développement résidentiel
et fait construire les maisons. Un comité de sélection les octroie aux familles dont la demande a été inscrite sur
une liste d'attente par ordre de priorité établi en fonction de la taille des familles et de leurs conditions particulieres.
Les résidents paient 25 % de leurs revenus et, au bout de plusieurs années, la maison leur appartient.
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c’est donc une nouvelle famille de trois personnes qui emménage dans la maison
dotée d’'une rampe et d’un ascenseur, puisque les chambres sont au sous-sol.

Les années passent. Mina a appris beaucoup, malgré un Iéger retard intellectuel.
Elle sait lire et utiliser un ordinateur. Sa compréhension du langage est remarquable,
méme si elle ne dit que quelques mots et des phrases élémentaires. Elle réussit a
exprimer ses besoins et peut guider ses proches qui l'aident.

Place—+oi ici. Mets fa main La.

La mere de Sandra continue ses visites presque quotidiennes pour répondre aux
besoins de Mina, méme si elle a plus de difficulté a la soulever. De méme, Mina passe
de plus en plus de moments chez sa grand-meére, et méme sa maman s’y retrouve
fréquemment. La maison adaptée savere moins fonctionnelle que prévu, et Sandra
ne s’y sent pas vraiment a l'aise. Mina est maintenant équipée d'un fauteuil électrique
qu’elle peutmanipuler. Il faut composeravecles bris d'équipement (fauteuil, ascenseur).
La maison de la grand-mere est alors dotée d’'une rampe.

La grand-mere gate beaucoup Mina et a établi avec elle une relation particuliere
qui a beaucoup changé sa vie. La spiritualité s'est développée, et la vie est devenue
précieuse. Elle trouve sa fille Sandra admirable de si bien voir a tous les besoins de
I'enfant et elle aimerait tant pouvoir la soulager.

Mais §amdﬁa we veut pas we downen la nesponsabilité
ou da chanae de sa pﬁja. yy 4 a f’eﬁ ont /AgsA ue que
ca dewande. Cest sun quelle’ a +oupouns wwn effont
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c_c}ﬂaéﬁe de Semn ocCupen.

Quand l'enfant retourne chez sa mere, elle doit se plier de nouveau aux regles, comme
celles de faire des exercices, de limiter son temps a l'ordinateur, etc. Sandra veut
tellement que sa fille devienne autonome! Elle la pousse et la surprotege a la fois, ce
qui provoque des conflits. A la suite d’'une période difficile, une amie de la famille a
pris soin de Mina pendant trois mois en demeurant dans la maison adaptée, alors que
Sandra était partie vivre ailleurs. Plus d'obligations pour un temps, mais I'ennui a été
trop fort pour toutes deux, et elles se sont retrouvées.

Depuis, la confiance s’est rétablie, mais on se ménage des pauses. Mina fréquente
occasionnellement un centre de répit a la ville, ce qui est subventionné par le Conseil
de bande. Deux a trois jours par mois, elle a aussi la possibilité d'avoir a la maison une
gardienne qui donne les bains et range sa chambre.



Avec les années, I'augmentation du nombre de personnes a mobilité réduite a incité
la communauté a améliorer I'accessibilité de certains lieux publics: aréna, le centre
d'affaires (banque, restaurant, bureaux) et le dépanneur ont été équipés d'une rampe
ou d’'une porte automatique... souvent défectueuse, rien n’étant parfait! Méme si on
a appris a s'affirmer, on se fatigue a la longue a demander des améliorations et on
finit par se débrouiller avec ce qu‘on a. Socialement, Mina demeure limitée, car elle ne
peut pas suivre ses amis comme elle le voudrait et les visiter. Heureusement qu'elle
peut «chatter», ce qui la rive par contre souvent a l'ordinateur.

Mina a 13 ans, et il lui reste tant d'apprentissages a faire avant d’étre autonome!
Sa mere se demande si elle n‘aurait pas plus de chances de se développer dans un grand
centre. Les incapacités de I'enfant ont engendré au départ une situation d’isolement,
mais la famille s'est adaptée jusqu’a maintenant en tirant parti des services et du
soutien qui lui étaient offerts. Comment relever de nouveaux défis d'autonomie sans
provoquer la rupture entre la famille et sa communauté?
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«wothe ewfant ne mwahchena pamais, (4 we manaeha
Lavais pah la bouche, (b senra yawmals mohrmal Covame
des authes, probablewenwt ew Chaise noulante. »
l’w\a?LMe7/vouS comment | ai pleunéd! Jaic pleuné deux
ans de Fewws. Jamais devant mon mani wi ma {ille,
wais e pleunals des wuits ewtienes. Je dormais a peu
nes deux heunes pan jpoun. Gavais be diasnostic sur
UNe. j&w&@f& za we Dai pas arvmoncé a4 miowm mani.

o i ai diF oue wotne ewfant éfait walade, wais
3 nécessainewent c'était ZMOL.

Les soins au bébé demandent une attention constante: il est gavé, médicamenté, sous
oxygene. Les premiers mois, le risque d’infection le confine a la maison, sauf pour les
retours hebdomadaires a I’hopital universitaire qui le suit de prés. Une infirmiere du
CLSC visite le bébé et apporte les seringues nécessaires au gavage.

Guylaine est une femme épuisée... et de nouveau enceinte. La routine familiale s'est
établie, mais il n'y a pas d’évolution. A la suite d'un moment de révolte, elle est
dirigée par l'infirmiére au centre de réadaptation en déficience intellectuelle (CRDI).
Une évaluation des besoins est faite alors que Jonathan approche 2 ans, et Guylaine
découvre que des services existent pour les familles dans sa situation: un programme
de stimulation précoce, des allocations pour enfant handicapé, dautres pour le
remboursement des couches et du gardiennage. L'espoir renait. Bien sar, il faut étre
patient: le nom de Jonathan n'atteindra la téte de la liste d‘attente pour les couches
que dans quatre ans, et les gardiennes capables dassumer des soins complexes ne
courent pas les rues, encore moins les rangs! Heureusement, il y a I'éducatrice qui
vient conseiller Ia mere en vue de stimuler son enfant.

Un petit Michaél vient s‘ajouter a la famille et les parents sont heureux de le voir en
santé. Trois enfants entrois ans, il y a de quoi occuper les parents ! Quandil y a des courses
a faire ou un rendez-vous a I'hdpital, c’est Christian qui est contraint de délaisser son
travail pour s'occuper des enfants. Parfois, la méere de Guylaine vient prendre la releve.
Les sorties sont limitées bien sar par le rythme des vaches pour la traite, mais surtout
par la difficulté a déplacer Jonathan avec I'équipement nécessaire pour le nourrir.
Il faut faire quelque chose.

U watin e me sws Levée, | 'ai dit: «Cest fini,
ovathan, Tu vas manaeh pah la bouche.» Cot ewfant-La

we volait pas. Je wé suis chopube, Lo dui wettacs dawns

da bouche, B setouffait wn peud, puis ba, il se wettfait

& vowin. A fonce ﬁe Le pensuaden, J al Neussi a Le

Kame ’W\am?,ah /ﬂa/m Da bouche .

Cette victoire encourage les parents dans la stimulation: les voila qui rampent avec
lui. Ils ont trouvé enfin une gardienne fiable qui, de bon gré, s'est engagée dans les



exercices; elle garde souvent I'été, alors que Guylaine aide Christian aux champs,
et celui-ci @ méme installé des barres dappui autour des batiments pour exercer la
marche. C'est ainsi que, vers I'age de trois ans et demi, Jonathan commence a marcher.
Ses parents sont guidés par le CRDI, et une nouvelle éducatrice suit Jonathan.

Cette fewme-da wa explioué ce Zu’aue allait faine,
commént cela allait se passer & Lowne, Fenme.
Elle stiwwlait Yownathan, elble wiendouhaseait.

e Lai evcone aupound hui. Cest nanhe, wmdis clest ewcohe
Pa wbwe. N vold saviez ce ouelle wia fait, edle wia
aidée & we newonten. ELl wia ditf: &ESsagez de
vivhe, /le?,a/lde} vof e 5&1@, edle a besoin aussi. »

Plus confiants en la vie, les parents se demandent s’ils vont agrandir la famille ou
non et passent des tests. Les résultats n’indiquent rien de génétique, ce qui leur
permet d'entreprendre une quatrieme grossesse. La naissance de Patrick sera suivie
moins de deux ans plus tard de celle d’Olivier. Ces derniers semblent se développer
normalement, quoique avec un léger retard pour la marche et un peu de difficulté
pour l'apprentissage de la propreté.

L’éducatrice poursuit ses visites chaque semaine a la maison pour le programme de
stimulation de Jonathan, puis elle introduit dans les activités son frere Patrick alors
agé d’un an et demi. Quand Jonathan commence |'école, elle continue les exercices
avec Patrick et y intéegre méme Olivier. Elle s'inquiete du retard de Patrick sans vouloir
trop alarmer les parents, puis elle finit par leur recommander de le faire examiner.
Le pédiatre leur parle de dysphasie! avec traits d'autisme?. L'enfant est inscrit sur la
liste d'attente pour des services d'orthophonie, et le CRDI poursuit ses interventions.

Ibs avaiewt beau we dine oue c'était ca, ) avais de ALa
wmisehe & Laccepten, e we Lo chogais pas. Gai dit:
«Ibs sovnt walades. Cest juste wn phobleme ole fav\?a?e.
Ca va se A@/ﬂa&ah. » Ce west pas ce Zm‘ sest /assé.

Jonathan fait deux années de maternelle a I'école du village, mais, comme il est
dérangeant avec ses cris, il passe beaucoup de temps dans un petit local seul avec
I'éducatrice. L'école propose plutdt une classe spéciale pour que Jonathan poursuive
des apprentissages dans un contexte plus adapté a ses besoins. Le probleme, c'est que
c'est a 50 km de la maison et que I'enfant n'a que 7 ans. Comme le trajet dautobus
dure une heure et demie, ses parents obtiennent qu’il quitte plus tot la classe.

' Dysphasie: trouble structurel inné et durable du langage oral (Grand dictionnaire terminologique).
2 Autisme: détachement de la réalité et repli sur soi avec prédominance de la vie intérieure (Grand dictionnaire
terminologique).
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Pour Patrick, on pousse I'évaluation aupres des spécialistes d'un grand centre
universitaire. Un retard intellectuel est également diagnostiqué.

Quand a Olivier, il progresse, mais peu du coté du langage: a 3 ans, il ne prononce
encore aucun mot. On consulte plus rapidement, et le pédiatre pose le méme
diagnostic que pour Patrick. Un nom de plus sur la liste d'attente pour l'orthophonie.
On découvrira plus tard que leur petite taille est due a un manque d’hormone de
croissance.

Patrick commence I'école maternelle au village, il recoit I'équivalent de quelques
heures par semaine daide de la part d'une éducatrice, surtout pour s’habiller. Il répete
la maternelle I'année suivante. Il sinteégre bien aux autres enfants, mais les difficultés
de communication lI'empéchent de suivre le rythme dapprentissage du groupe,
dapres I'école, qui recommande aux parents une classe-ressource dans un village
voisin. Méme parcours scolaire pour Olivier.

Enfin, on propose des services d'orthophonie, un bloc de seize semaines tant pour
Patrick que pour Olivier... mais a des jours différents. Ces séries d’interventions,
répétées chaque année, font en sorte que Patrick et Olivier s'expriment par des
mots simples et apprennent méme a communiquer avec laide d'un appareil.
Voila tout de méme une soixantaine de kilometres qui sajoutent au parcours deux
fois par semaine.

Save 2-vous Fue voaa?e,h, ca finit pan coliten chen /a/lu‘f?

Il faut dire que, quand est venu le temps de remplacer un tracteur, la famille a préféré
un camion sur lequel on peut installer des équipements. Ainsi, I'été, quand Guylaine
participe aux travaux des champs, elle peut embarquer Jonathan, Patrick et Olivier.
Pas question de les laisser seuls a la maison ni méme sous la surveillance de Cynthia
et de Michaél, qui ne sont pas assez vieux pour assumer la responsabilité des trois
freres en méme temps.

Justement, ces deux enfants ont appris trés tot a renoncer a des activités pour eux-
meémes: pas de hockey ni de volley-ball, pour lesquels ils démontraient pourtant des
aptitudes. Les codts d’inscription et le temps exigé pour reconduire I'enfant, assister a
I'activité et le ramener, font comprendre a la famille 'ampleur de son déficit en temps
et en argent.



Leurs amis sont choisis selon leur capacité d’interaction avec leurs freres, et ils
constatent que la plupart des jeunes se sentent mal a l'aise devant un enfant handicapé,
encore plus devant trois. Si leurs copains acceptent de rentrer dans la maison, Cynthia
et Michaél leur enseignent comment réagir.

Pour Cynthia, c'est devenu une vocation. Elle s'est engagée bénévolement aupres de
la classe d"éleves handicapés au secondaire, puis elle s’est fait offrir un emploi d’'été
pour accompagner des enfants handicapés, dont ses freres, dans les activités du terrain
de jeu. Elle poursuit ses études au cégep, en techniques d’éducation spécialisée. Quant
a Michaél, il n'est pas facile pour lui d'accepter d’étre le seul des quatre garcons de la
famille a travailler autant aux champs.

Et puis Cynthia et Michaél sont passablement occupés a participer aux travaux de la
maisonnée. Entre seize heures et vingt heures, c'est le branle-bas dans la famille:
un soccupe des devoirs, un autre fait la lecture. Il faut préparer deux ou trois menus
pour chaque repas. Il y a trois adolescents a faire manger, il faut couper leur viande,
les inciter a terminer leur assiette. Puis, ce sont les bains a tour de role: deux ont
besoin seulement de supervision, mais il faut laver le troisieme et supporter ses cris,
car il naime pas ¢a. On brosse les dents des trois, on voit a ce qu’ils s’habillent. Il ne
faut pas oublier les exercices dorthophonie. Un peu de télévision ou de jeu de cartes
pour retrouver le calme, mais entrecoupé de rappels a l'ordre pour celui-ci qui n‘arréte
pas de taper des mains ou celui-la qui change continuellement de chaine, ce qui fait
crier les deux autres. Les vaches ont méme dd s’habituer a avoir une montée de lait
plus tot pour libérer Christian a ces heures critiques. Il doit tout de méme commencer
son travail a I'étable a 4 h 30 du matin pour que la traite du soir se fasse plus tot.
(C'est dans son cas I'emploi qui s'est adapté, comme il le décrit lui-méme.

MWévne ou'id a falbu adapten ALa Ofemfvxa poun etne
u}ﬂam de des sunveiblen. ban exewple, o a déwolbi
UL ANl nne Ccabane Q SuChe pPoul en ConSthuile

e avel wn espace Sbcunitaine. Apnres ca, ca a é4¢

da wéme aé ache autoun oes batimewnts. Il a fallu
détenviine X ce oui était danaeneux et oui we Létait
Qs, jauw 0 ConSEoue e ulﬁ ait des“mwiécanismes
de stecunité a des places Joun aw\/éc/\a/x des emjav\ﬁs
d’y allen si c'était ola'vx?,e/leux‘

La maison aussi a été adaptée. Pas question de subvention, car ils ne sont pas
considérés comme des handicapés physiques. Mais I'escalier a été refait pour que
Jonathan puisse le monter sans aide. Il a fallu le mettre seul dans une chambre pour
qu’il ne dérange pas les autres. Guylaine avait des maux de dos a donner les bains, et
un organisme les a aidés financierement pour adapter la salle de bain.

lIs ont pu se sentir enfin une famille comme les autres, le jour ou - incroyable! - ils
ont gagné un voyage a Disneyland pour quatre personnes grace a un billet de tirage
contenu dans une boite de céréales. Cest la sceur de Guylaine qui a gardé les trois
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garcons pendant que Cynthia et Michaél accompagnaient leurs parents pour leurs
premiéres vacances, il y a cing ans.

Heureusement qu’il y a un service de répit offert par le CLSC! Le budget octroyé
sert tantdt pour payer une gardienne qui vient a la maison, tantét pour envoyer
I'un des garcons dans un centre de répit une journée d'été ou de fin de semaine.
Ce centre cependant ne peut admettre en méme temps les trois garcons, ce qui limite
les activités familiales, car il y en a toujours un qui ne participera pas.

Le réve de Guylaine et de Christian davoir une famille nombreuse réunie autour
du projet de la ferme s’est modifié en route. Mais le fait de s'occuper des enfants
handicapés en famille, de surmonter les obstacles qui se présentent jour apres jour,
a aussi un effet rassembleur, tel que I'exprime Cynthia, maintenant adulte.

Co oui fait wothe ﬁoﬁce, cest ouon est nestés collés-
eNNES,” Fout se fait ewsewble .’ Jaunais pu we pas
accepten la situation de wes Zhéenes, puis déciden de
we plus avoir de contact. Au Conthraine, ) ai décidé de
resten. ge pevse gque cest ca ZWL a fait duon est wnis,
/W’.S ca Zait uwne ?/10550, 5’0/10.0, : on sewthalide ewtfare wous.
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Ibs avaiewt beau we odline: «IX m’a en a pas, de
/}lob,eéma 5, J'e /avu;juaz;s .

A la naissance de la belle petite Laurie, France fait une hémorragie qui la laisse
affaiblie, malgré le bonheur de voir sa fille parfaitement en santé.

La routine reprend a travers les soins aux trois enfants, le travail et la réadaptation de
Charles. Les parents appliquent les exercices recommandés et vont jusqu’a fabriquer
des jouets et du matériel pour stimuler I'enfant ou rendre ses mouvements plus
sécuritaires.

Le rythme est souvent brisé par les hospitalisations de Charles, affecté par des
pneumonies, des otites a répétition et |'épilepsie qui n'est toujours pas controlée.
Maintenant, il n‘est plus question d‘attendre que lI'ambulance se rende dans leur
campagne et les mene a I'hopital. Les parents préferent prendre la voiture, laisser les
enfants chez leurs proches et, en vingt minutes, ils sont a I'urgence. Clest ainsi qu'ils
ont sauvé Charles a I'age de 4 ans d'un arrét respiratoire.

La peur de perdre Charles les poursuit et entrave leur vie personnelle et conjugale.
Les retours a la maison sont marqués par l'insécurité davantage que par le
soulagement attendu.

Ow avait Livpression a chague pfoLs won en gendait.
Ow hevenait a ba waison, A é+ait “comme dans la
brome . Ca /ﬂnamaL+ du fewps a nevewin. Ca bui pheait
QU WMN\OONS UNL. S WVN\QULNE a?/\ao/w, ou ou il nethowe wn
etit peu s habibités. A cAaZua ZfoL.s on necuwlait.

Ca, cétait dun aussi.

Vers 5 ans, a la suite d'une pneumonie, Charles fait un épanchement pleural’.
Plus I'eau sur les poumons augmente, plus I'enfant s'affaiblit, et on craint la mort. Il n'a
plus qu’un fragment de respiration. Il est hospitalisé un mois, sous oxygéne, alimenté
par gavage. Francis et Laurie sont envoyés dans la famille. Comme Charles ne peut
se faire comprendre s'il est laissé seul, les parents prennent congé et se relaient a
son chevet. Ni les ponctions ni l'opération pour poser un drain ne semblent réussir,
et Charles dépérit. Sa mere le tient quand le chirurgien fait une intervention délicate
pour faire disparaitre le caillot qui faisait obstruction.

7Aé5, Le wétais z cc;ﬂaéfe ole /pa/wan, L éFais en
anmes. f’au/mcus tfeblevment voulu cnien, Aa. Cest
vhaimen?F wne ande, anrande, ?,Aamda Dmpuissance..
Cest comme si J ai sent mon cr se déchinen.

' Epanchement pleural: présence de fluide dans la cavité pleurale. Pléevre: membrane des poumons constituée
de deux feuillets (inspiré du Grand dictionnaire terminologique).
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C’est a ce moment-la que France accepte le «handicap ».
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Charles pése vingt livres a la sortie et il refuse les purées qui le nourrissaient auparavant.
Son menu se résume a moins de dix aliments, et ce sera ainsi pour les dix prochaines
années, malgré toutes les tentatives pour mieux l'alimenter. Il faut lui donner des
suppléments alimentaires qui coGtent 300 $ par mois et lui faire des lavements.

Cette année-la, Charles ne va pas a I'école, il est trop faible. France et Richard se
sentent dépassés par le stress et les problemes qui s'accumulent. Ils ne peuvent plus
s'appuyer l'un sur l'autre. lls se séparent a I'été. France conserve la maison, et ils
décident d'une garde partagée pour Charles et Laurie: du lundi au vendredi chez
maman, samedi et dimanche chez papa.

(C'est la grande rentrée scolaire pour Charles, qui a déja 6 ans. Son intégration dans
une école spécialisée a été bien préparée. France, qui na jamais fait garder Charles,
craint le choc de la séparation.

Guand Fu Les as wus allen si Loi, L& Cpresde la mort), +u
olvaams nsbeune poun de nestant de +es Louns. Vaaiment,
au% afofonavma a Lachen prise a-clessus, mads
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Elle a convenu avec la directrice qu'elle passera une semaine a suivre |'enfant pour
favoriser son adaptation. Elle ne fera qu’un seul jour puisqu’elle est terrassée le
lendemain par un infarctus. Bien avant ses 40 ans.

Elle passe un mois a I’hdpital, et Richard s'occupe des enfants. Pendant deux ans,
son état de santé n'est pas bien controlé, et elle se retrouve souvent a I'hopital; elle
fait de Iangine’ et est toujours épuisée. Elle décide de déménager en ville pour se
rapprocher de sa famille, qui la soutient.

" Angine de poitrine: douleur constrictive, angoissante, ressentie principalement dans le thorax, derriere le
sternum, lorsque le coeur ne recoit pas assez d'oxygene (Grand dictionnaire terminologique).
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Avec trois enfants a nourrir, France a besoin de travailler, ce quelle fait a temps partiel.
Heureusement, Richard prend Charles et Laurie toutes les fins de semaine, ce qui lui
permet de dormir quand elle ne travaille pas. Il faut dire que Charles ne dort pas
encore une nuit entiere.

Les traitements en physiothérapie et en orthothérapie ont cessé avec lentrée
a |'école de Charles. Celui-ci s’est bien adapté a son nouvel environnement.
Sa mere est sécurisée par l'accueil du personnel et le dévouement qu’il manifeste.
Elle prend régulierement congé pour participer aux activités et aider les autres enfants.
La communication avec les professeurs est réguliere, et plusieurs trucs sont échangés
pour faciliter les apprentissages de I'enfant.

France a toujours refusé que Charles ait un fauteuil roulant. Elle aimerait que I’école
poursuive les exercices de stimulation a la marche, mais il y a peu de personnel pour
le faire et elle-méme ne s’en sent pas la force.

fance oue wous aufpes, comme panents, on fait beaucoup
de stwwdation. A wn moment donné ce wmof-da,
stivwwdation, on west /fus aafoaé/?a de lLewtewdne.

Ow a dovné.

Une forme d’entraide s’installe entre elle et Mario, son premier conjoint: elle cuisine
ses repas, et il vient s‘occuper de Charles pour faire des exercices et I'amener dehors.
C'est que Charles devient lourd et qu'il y a des marches pour entrer dans la nouvelle
maison. France sadresse au CLSC pour une demande d‘adaptation du domicile,
qu’elle obtiendra un an plus tard. Le CLSC lui offre également une allocation de répit-
gardiennage.

France ne reprend pas le dessus malgré tout le soutien de sa famille et les progres de
santé de Charles, dont les crises d’épilepsie ont cessé grace a un nouveau médicament.
Le cardiologue lui recommande d'arréter completement de travailler. Pour une femme
performante comme elle |'a été, c’est une lourde décision. Renoncer a un statut social,
a de la reconnaissance représente pour elle un deuil important. D’un autre coté, l'aide
sociale lui permettrait de couvrir entierement les dépenses, comme les médicaments,
les couches, les ortheses, qu'elle a tant de mal a assumer. Elle sent quelle n‘a plus le
choix et démissionne. Elle décide aussi de prendre du temps pour elle-méme: faire
de la peinture, s’entrainer, reprendre contact avec des amies.

Charles a encore grandi et a 10 ans il est devenu beaucoup trop lourd pour le dos
de sa maman. Le fauteuil fait finalement son entrée dans la maison, méme s’il est
rangé dans un coin sitot le retour de I'école, car Charles peut se déplacer en rampant.
Le fauteuil est davantage utilisé dehors et a I'école. Mario, le premier conjoint de
France, déménage au-dessus de son logement et poursuit les exercices de marche.
France a méme obtenu qu'il soit payé sept heures par semaine par le CLSC dans le
cadre du programme d‘aide a domicile. C'est 8 13 ans que Charles fait ses premiers
pas. Il peut traverser une piéce sans aide, mais a besoin d’appui la plupart du temps.
Ses progres sont encourageants.



L'ainé, Francis, a poursuivi ses études et est maintenant un jeune adulte autonome,
mais il revient chaque semaine visiter sa mere et inviter sa sceur pour une sortie.
Laurie est maintenant a |’école secondaire. Elle s'est engagée dans le groupe d’entraide
et fait aussi du bénévolat le midi aupres de la classe d'éleves handicapés. Elle veut
devenir psychologue pour enfants. Méme si elle est plus jeune que Charles, elle le
garde volontiers, le porte, le berce, change sa couche, lui donne son bain. Elle I'aime
et voudrait que tout le monde I'aime aussi. C'est méme un critere pour faire partie de
son cercle damis, et elle n’en manque pas! Charles est en effet un enfant sociable et
facile a aimer.

Malheureusement, il n‘en va pas aussi bien pour Richard, le pere de Charles et
de Laurie. Il a fait un accident vasculaire cérébral’ 'an passé et est resté avec des
séquelles. Il ne peut plus prendre ses enfants les fins de semaine. Cela a incité France
a envoyer Charles dans un camp d’été pour enfants handicapés. Un petit miracle
s'est passé: Charles s'est mis a manger comme tout le monde! Fini les suppléments
alimentaires et les lavements.

L'an passé, les amies et les sceurs de France ont formé un comité pour ramasser des
fonds pour lui procurer un véhicule adapté. Des soirées-bénéfice sont organisées, et
les femmes se sont réparti les taches : vente de billets, recherche d’'un concessionnaire,
organisation des soirées (danse, jeux, prix), demande pour lI'adaptation du véhicule.
Un concessionnaire leur a fait un tres bon prix pour une minifourgonnette usagée et il
s'engage a l'entretien pour toute la durée de vie du véhicule. Le montant nécessaire
sera bientot atteint, car ces soirées sont devenues populaires dans leur petite ville.

Ca viewt de /a/#om‘, da. Toutes sontes de oawnas.
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Avec l'arrivée de Charles, le rythme de vie de la famille est passé du sprint au marathon.
France prend soin d’elle et évite les situations de stress afin de vivre le plus longtemps
possible, car elle sait que Charles aura toujours besoin d'aide.
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T Accident vasculaire cérébral : affection subite du cerveau consécutive a une occlusion artérielle ou une hémorragie
(Grand dictionnaire terminologique).
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Victoria rencontre le pere pour lui demander de l'aide financiere a cause des besoins
particuliers de l'enfant. Elle I'informe que Jacob est trisomique. Il demande aussitot a
rencontrer Jacob. C'est le début d’'une relation qui se poursuivra par des visites et des
journées de garde.

12 é+ait assis dans ba chaise benrcante avec le petit
dawns ses bnhas, 2z c'a 646 comme wn coup de foudne!
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Elle souhaite travailler a temps partiel aprés son congé de maternité, pour faire face
a tous les rendez-vous médicaux. Elle demande donc a Dany de l'aider davantage.
Les conditions sont établies par la Cour, ou Dany reconnait sa paternité et accepte la
pension alimentaire déterminée par le juge. Les droits du pere sont fixés a une fin de
semaine de garde sur deux et un soir de visite par semaine.

De retour au travail, Victoria fait garder Jacob pendant un an chez une dame qui a une
expérience avec des enfants handicapés, puis six mois dans un autre milieu familial.
Soucieuse de développer la socialisation, Victoria obtient une place en garderie privée
subventionnée ou Jacob est intégré dans un groupe deux jours par semaine, tout en
continuant avec une nouvelle gardienne les autres jours. La garderie est quidée par le
centre de réadaptation en déficience intellectuelle (CRDI) pour favoriser I'intégration
de I'enfant.

Le problewe, cest ou'il +inait Les cheveux des petites
éd es. Cétait queloue chose ol'innésistible poun bui!
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L'année suivante, les parents sont approchés par un centre de la petite enfance (CPE)
dont une nouvelle installation développe une vocation de services aupres d’enfants
handicapés. Jacob passe donc deux jours par semaine au CPE et trois jours a la
garderie privée.

La famille est suivie par une travailleuse sociale du CLSC qui I3 dirigée vers un
groupe d'entraide pour les mamans qui ont un enfant avec des besoins particuliers.
Une éducatrice du CRDI vient a la maison une fois par semaine pour stimuler I'enfant
et conseiller Victoria. Celle-ci travaille de nouveau a temps plein, mais, comme elle
a la possibilité de faire du télétravail, elle reste a la maison. Elle participe également
aux activités d'une association de parents d’enfants trisomiques.

La vie professionnelle est ponctuée de ralentissements suivant I'état de santé de
Jacob. A un an, il est hospitalisé durant cinq semaines, car il fait une pancréatite’ et

' Pancréatite : inflammation aigué ou chronique du pancréas (Grand dictionnaire terminologique)



doit étre réopéré pour le duodénum. Il est opéré aussi a un an et demi pour le palais.
Ses deux parents sont aupres lui, trainant leur portable et leur travail a I'hopital.

Les médecins avaient conseillé de poursuivre lalimentation de Jacob a la purée
jusqu’a ce que tout risque d’infection soit écarté. Le passage a la nourriture solide se
fait difficilement, d’autant plus qu'il vomit fréquemment.
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C'est a ce moment qu’un suivi en ergothérapie est offert par le centre de réadaptation
en déficience physique ou Victoria s'est inscrite sur la liste d'attente il y a plusieurs
mois déja. Le professionnel cherche des solutions avec les parents, et le probleme de
I'alimentation se résorbe apres un an d'efforts.

Comme Jacob a un tonus un peu faible, il ne fait pas toujours les apprentissages
au méme moment que les autres. C'est a 3 ans qu’il commence a marcher et fait
I'apprentissage de la propreté.

Par le canal d’Internet, Victoria fait la connaissance de Roman, un Européen immigré
depuis cing ans au Québec. Ils se fréquentent pendant un an, et Roman emmeéne sa
future famille en Europe afin de la présenter a ses parents. Ils se marient et révent
davoir deux autres enfants, le plus tot possible.

Un mois apres le mariage, c’est la catastrophe! On apprend que Jacob a la leucémie’,
ce qui, semble-t-il, est plus fréquent et plus difficile a traiter chez les trisomiques.
L'enfant est hospitalisé pendant cing semaines pour un traitement intensif qui sera suivi
d'un traitement de maintenance d'un an pour lequel des hospitalisations périodiques
seront nécessaires. Trop faible pour manger suffisamment, il recoit des suppléments
alimentaires par un tube nasal. Victoria, Dany et Roman se relaient aupres de lui et
s'absentent régulierement du bureau. Les parents de Roman sont venus d’Europe et
prennent soin de I'enfant quand le couple est au travail.
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Pour ajouter aux émotions, Victoria est déja enceinte. Ils I'ont appris deux semaines
avant annonce du diagnostic de Jacob. Les prochains mois seront dominés davantage

' Leucémie: terme générique recouvrant un groupe d'affections caractérisées par la présence en excés dans la moelle
osseuse et parfois dans le sang de leucocytes ou de leurs précurseurs (Grand dictionnaire terminologique).
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par la lutte contre la mort, ou du moins la maladie grave, que par la préparation de
la vie.
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Jacob retourne a ses deux services de garde apres trois mois. Il n'a plus de cheveux et
prend des médicaments pendant la période de maintenance. Deux mois plus tard, il
est expulsé du CPE: il a continué a tirer les cheveux et, par ailleurs, la médication I'a
rendu agressif. Il retourne a temps plein a la garderie privée, ou le probleme persiste,
mais est mieux géré par un personnel plus expérimenté. Cette garderie cependant
demande, a cause d'un manque de personnel pour la saison estivale, de recruter
un accompagnateur et de le rémunérer. Victoria fait des pieds et des mains pour
dénicher une fondation qui pourrait subventionner ce service. Elle en trouve deux,
mais l'argent est épuisé a la fin de I'été. Encore des pieds, des mains et des doigts
croisés pour obtenir un accompagnateur, condition posée par la garderie. Le CRDI et le
CLSC s'unissent pour fournir un budget.

Victoria fait du diabéte de grossesse. Bien s(r, elle a eu droit a une amniocentese et
a toute une batterie de tests. L'accouchement se termine par une césarienne. Le petit
Malik fait la joie de ses parents. Apres le départ du nouveau papa, le pédiatre entre
dans la chambre.

«wothe ewbant a wn petit /h.obﬁém& O Sou/(:ovw\e ;ue
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La maman appelle aussitot le papa, qui accourt. Ils sont consternés. Qu'est-ce que
jai? Qu'est-ce qu'on a fait pour mériter ca? Leur plus grande crainte est qu’il ait une
déficience intellectuelle associée a certaines formes de nanisme. Seuls les tests
génétiques peuvent le prédire, mais la liste d’attente pour les passer est de six mois.
Une personne de leurs relations leur obtient un rendez-vous trois mois plus tard,
et un résultat rassurant leur est communiqué au bout d'un mois. Pendant l'attente,

" Achondroplasie: affection héréditaire qui se manifeste par un nanisme, apparent des la naissance, causé par
un défaut de développement des cartilages responsables de la croissance des os longs (Grand dictionnaire
terminologique).



les parents se documentent, consultent des spécialistes et prennent contact avec
I'association des personnes de petite taille.

La vie semble vouloir rejaillir avec Jacob, qui gagne des forces, et Malik, qui s'avere un
bébé attachant et en santé. Tout n'est pas parfait pour le couple qui n'a pas eu le temps
de se consolider, pris depuis deux ans dans le tourbillon de la maladie, du programme
de stimulation, des problemes d‘alimentation et de garderie. Sans compter que les
intéréts professionnels de chacun se sont estompés avec les absences. Le couple veut
profiter du fait que Victoria est encore en congé de maternité pour concrétiser enfin le
projet dont il avait révé pour sa nouvelle vie: s'acheter une maison.

Tout emballer, faire le ménage, peindre, chercher un service de garde pour les deux
enfants, transférer les dossiers... Trois jours avant le déménagement, Roman perd son
emploi. C'est la crise. Victoria, épuisée, tombe malade. Le couple lance un SOS a une
travailleuse sociale du CLSC de leur nouveau quartier qui avait pris contact avec eux
avant leur déménagement pour ouvrir un dossier, sachant qu’ils avaient deux enfants
handicapés. Elle leur obtient de l'aide domestique sous forme d‘allocations directes et
elle trouve deux places dans un CPE.
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Ce n'est qu’un an plus tard que Victoria réintegre son emploi. Roman de son coté a
lancé une entreprise, mais les résultats sont décevants. Les enfants évoluent bien au
service de garde, lequel est guidé par le centre de réadaptation. Les parents planifient
I'adaptation de I'environnement nécessaire a la petite taille de Malik. La santé de
Jacob se maintient. Victoria, aidée du papa Dany, prépare alors son entrée a I'école.
lls souhaitent I'environnement le plus normal possible et, si cela ne fonctionne pas,
il sera toujours temps de I'envoyer dans une classe spéciale. La troisieme école visitée
semble celle révée.
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La directrice, en femme d'expérience, a voulu des le début de I'année rassurer les
autres parents qui pouvaient manifester des craintes de voir le groupe de leur enfant
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retardé par la présence d’'un enfant trisomique. Elle fait les convocations pour le plan
d’intervention: ils sont dix ou douze personnes autour de la table: Victoria, Dany,
Roman, I'enseignante, latechnicienne, le psychologue, 'orthopédagogue, I'intervenante
du centre de réadaptation, la conseillere en adaptation scolaire, la directrice.

EF puis, cétait imenowable! Tout Lo wmonde était
/osL'h‘ . Ib wu avait pas dobstacles, tout e mrownde
était /ﬂ/waah({ , Fout Lo wmonde voulait Zua ca wahche/

En cours dannée, Jacob est en rechute de leucémie. Il est hospitalisé durant six
semaines et, cette fois-ci, il na que 25% de chances de s’en sortir. Les parents sont
placés devant le dilemme de le faire traiter ou non. Ils consultent un éthicien, un
psychologue ainsi qu’un spécialiste pour un deuxieme avis médical. Victoria suit les
recommandations de son entourage et prend un congé de maladie pour traverser
cette épreuve. Il faut assurer une présence aupres de Jacob au moins douze heures par
jour. Elle organise les tours de garde entre elle-méme, Dany, Roman, des bénévoles
de I'hopital, la personne recrutée pour l'aide a domicile ainsi qu’une infirmiere privée
qui peut étre engagée pour quelques heures grace au plan dassurances des parents.
Le budget familial doit assumer une part des salaires, en plus des frais supplémentaires
de transport vers I'hopital spécialisé et ceux de gardiennes pour Malik, alors que
les revenus ont diminué avec le congé de Victoria. Heureusement, Roman a trouvé
un nouvel emploi dont il tire satisfaction malgré les trois heures de route qu'il lui
occasionne chaque jour.

Pendant huit mois, Jacob alterne entre les séjours a I'hdpital et a la maison.
La chimiothérapie est beaucoup plus agressive que la premiere fois, et il fait des
pneumonies a répétition. Le personnel de |'école s'avére un soutien significatif,
envoyant des petits mots et offrant des services a domicile quand I'état de Jacob le
permet.

(C'est une période pendant laquelle Victoria et Roman se sont perdus de vue a défaut
de pouvoir se réserver du temps l'un pour l'autre. Les conflits se sont étendus, si bien
que le couple envisage de se séparer.

Non, ce n'est pas tout a fait comme ca que ca devait se passer.
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Les voyages sont exigeants, d'autant plus que c’est le grand-pére qui les conduit a
I'hopital, puisque la mére n'a pas de permis de conduire. Comme il y a aussi beaucoup
de stress pour Benoit occasionné par le fait qu’il est en affaires et travaille des heures
impossibles, le couple prend une nouvelle orientation professionnelle: Benoit se
trouve un emploi salarié, et Josée reste a la maison. Ils se demandent comment ils
vont assumer toutes leurs dépenses, mais le fait d'avoir des revenus fixes les sécurise
a la longue.
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L'enfant réagit plus ou moins au programme de réadaptation. Elle pleure souvent.
Les intervenants demandent a sa mere de consulter dans sa région. Josée doit insister
pour que |'hopital spécialisé continue ses interventions jusqu’a ce quelle ait une
place au centre de réadaptation de sa région. Celui-ci obtient enfin des ressources
supplémentaires, peut-étre grace aux pressions de Josée. Elle recoit finalement des
services de physiothérapie mais reste encore en attente pour I'ergothérapie, que le
grand centre continue de fournir.

Avant que Sarah ait 3 ans, ses parents veulent savoir si ses incapacités peuvent étre
attribuées a une erreur médicale. Les résultats de tests spécialisés ne montrent pas de
preuve, et ils préféerent réserver leur énergie a la réadaptation de leur fille. Il y a le bien-
étre de toute la famille a considérer, et Josée prend soin de ne pas négliger ses deux
filles ainées. Elle fait aussi du bénévolat a I'école du quartier afin de rester proche de
leur quotidien.

Sarah avance vers ses 3 ans et ne marche pas, ne dit aucun mot. Ses parents sont
a la recherche dapproches qui pourraient la faire progresser vers plus dautonomie.
L'urgence d'obtenir des résultats avant 6 ans grandit. Le couple assiste a une conférence
sur l'oxygénothérapie hyperbare! et décide de s‘engager dans un programme
expérimental. A cette époque, le service nest pas offert au Québec.

"Le traitement d'oxygénothérapie hyperbare consiste a placer un patient dans un caisson ou la pression
atmosphérique est augmentée de facon a lui faire respirer une concentration élevée d'oxygene pendant une
période déterminée. Ce traitement s'est révélé efficace pour certaines affections comme un empoisonnement
au monoxyde de carbone ou la gangrene (inspiré de: Société de médecine hyperbare et subaquatique du
Québec, www.hyperbare.ca). Son efficacité pour le traitement de la paralysie cérébrale n‘a pas été démontrée
scientifiquement a ce jour, d'apres |’Agence d’évaluation des technologies et des modes d’intervention en
santé (AETMIS).



Au moment ou les traitements doivent commencer et ou le séjour dans une autre
région est organisé, le projet est annulé. Les parents entreprennent alors des
activités dappui pour relancer la recherche. Ils sollicitent des dons aupres de leurs
famille et amis, mais aussi du public et de personnalités politiques. Un débat sur
la reconnaissance du traitement s'étend jusqu’a I’Assemblée nationale. Le projet de
recherche redémarre, mais Sarah est exclue de la liste des sujets admissibles. Josée
le vit comme un geste de représailles. En guise de compensation, on lui propose
que Sarah serve de sujet dans le cadre du plan de formation du personnel. Apres
une quinzaine de traitements, les parents observent des changements significatifs:
I'enfant se met a manger a la fourchette sans aide, elle rampe davantage et essaie
méme de grimper des marches. Voila enfin une source d'encouragement apres toutes
les batailles qui ont été menées jusqu’ici.

Les parents sont suffisamment convaincus pour s'engager dans une série de séances
de thérapie hyperbare, méme s’il faut déplacer la famille dans une autre province
pour un mois. Les vacances y sont consacrées: on fait du camping et on tisse des liens
avec d'autres familles vivant la méme situation par des gestes d'entraide et des mots
d'encouragement. Le projet de vacances se répete I'été suivant. Comme on sent que
Sarah est sur le point de marcher, on lui fait faire de I'équitation thérapeutique afin
d’exercer son équilibre.

Ce qu'on ne pouvait prédire au départ, ce en quoi on n‘osait plus croire, arrive enfin au
cent seizieme traitement, alors que Sarah a cing ans et demi.

MWoi, e me disais: «a-t-elble btne toute sa vie odans
wn fautewid? » Quand elble sest wmise a wahchen, e
capotais. Mown chum était panti +ravaillen. Gétais
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Quand un centre d'oxygénothérapie hyperbare s'ouvre au Québec, la famille s'engage
dans la poursuite de deux séries de traitements chaque année. Sarah sera évaluée
avant et apres chaque série afin de mesurer ses progres s'il y a lieu. Les résultats
sont traduits en graphique, et les courbes ne cessent de monter. C'est pendant les
périodes de traitement, qui durent un mois, que Sarah fait les gains d’autonomie les
plus importants chaque année. Les apprentissages persistent.

Les séances de thérapie hyperbare ne sont pas nécessairement a la portée du budget
familial: chaque série de quarante traitements colte 50005. Josée fait appel a des
organismes de charité et a des fondations. Elle fait la tournée des clubs sociaux de
sa région. Elle se lance dans des activités-bénéfice: lavothon, quillothon, vente de
hot-dogs... Elle devient experte en organisation d’événements, et tous ses proches
y participent.
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En dépit des résultats peu concluants de la recherche sur la thérapie hyperbare, des
membres du corps médical I'encouragent a poursuivre les traitements tant que Sarah
manifeste des gains d'autonomie. A 9 ans, elle atteint son 300¢ traitement, et 38 000 $
ont été investis. Il n'est pas question non plus de relacher les pressions politiques
pour faire reconnaitre les traitements. Josée écrit au premier ministre, envoie des
courriels a son député, sollicite des appuis sur Internet auprés de parents qui ont un
enfant handicapé.

Convaincus que la stimulation est prioritaire, les parents retardent l'entrée a I'école
de leur enfant et obtiennent une dérogation. L'ergothérapie et la physiothérapie se
poursuivent au centre de réadaptation en déficience physique de la région. Comme
Sarah commence a dire des mots, Josée revendique aussi des services d'orthophonie.
Le centre de réadaptation, qui n'en offre pas, convient avec elle de payer des services
privés, pourvu qu’elle en trouve, car ils sont rares. Elle s’inscrit donc sur des listes
d'attente et finit par obtenir des services a une cinquantaine de kilometres de chez elle.

A la maison, on fait également des exercices, mais les parents veillent & ne pas
accabler I'enfant ni la famille avec un surplus d'obligations.

Tout ce oue Sanah fait. il faut oue ca hewtre dawns
Mon uozmum, dans wotne vie “de fanmible . ?@ ne
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Pour préparer l'entrée a I'école, Josée s'adresse a la directrice de I'école du quartier,
qu’elle connait bien. Comme les tests révelent une déficience intellectuelle moyenne,
elle refuse I'inscription, alléguant que I'école na pas les ressources nécessaires, et
I'adresse a une école spécialisée. Josée visite cette école en compagnie de I'éducatrice
du centre de réadaptation et elles en sortent découragées, convaincues que Sarah
a plus dacquis que les enfants qu'elles y ont vus. Elle s'informe auprés de parents
dont I'enfant handicapé est intégré dans une école réquliere et essaie d’évaluer les
avantages et inconvénients des deux options. La voila qui se lance dans une nouvelle
bataille aupres de la commission scolaire, I'implorant de donner une chance a Sarah
de faire ses preuves. Elle obtient gain de cause, et I'enfant fait sa maternelle a I'école
du quartier a 6 ans, accompagnée d'une éducatrice. Une complicité s'établit entre elle
et Josée et, ensemble, elles réussissent avec Sarah le difficile stade de l'apprentissage
de la propreté.



Pour l'année suivante, la direction de |'école réquliere reste sur ses positions. Josée
se sent imposer |'école spécialisée, et sa seule consolation est que |'éducatrice de sa
fille y sera transférée. Le centre de réadaptation fournit des services a I'école, et Sarah
peut en bénéficier... mais elle n'en profite pas souvent, et les services de stimulation
précoce ont pris fin avec I'entrée a I’école. Les ressources limitées sont réparties entre
tous les éleves de I'école, et Sarah est trop avancée pour cadrer dans les priorités.
Il'y a pourtant le langage a travailler, [a marche a faire progresser... Elle reste deux
ans a cette école.
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) p ) 2 bz .
La dewiewie anwnle, i85 ont coupd Léducatnice de
wwoitié. La, b5 étaent huit ewfants ael wn //).o 0.Sse.un
| . 7z 1 .
a fewws plein et wne éducathrice a wi-tewmngs.
EF maman west /ﬂas contente, et maman 5&'%
des /}).QSSLOMSA

Le mandat de I'école change pour une clientele ayant une déficience intellectuelle
profonde. Les éleves comme Sarah doivent étre envoyés ailleurs. C'est finalement dans
I'école du quartier de Sarah que deux classes spéciales sont ouvertes; une éducatrice
partage son temps entre les deux. Une orthophoniste fait de la stimulation du langage
en prenant les enfants par sous-groupes une fois toutes les deux semaines. Josée
réclame plus de services.

Deux séries de séances de thérapie hyperbare reviennent chaque année. Josée peut
consacrer un peu moins d’efforts a la collecte de fonds, car son réseau de donateurs
est fidéle. Elle désire toujours le maximum d’autonomie pour sa fille et refuse de
se laisser limiter par un diagnostic, mais elle a plus confiance en ses capacités de
faire avancer les choses. Elle est souvent approchée pour parler de son expérience
a d’autres parents qui se trouvent dans la méme situation. Sans leur faire croire au
miracle, elle les encourage a essayer les traitements en lesquels ils ont confiance.
Elle a commencé a travailler a temps partiel a I'école de Sarah. Quant a Benoit,
en dehors de ses longues heures de travail, il participe aux taches de la maison et
s'occupe de ses trois filles.

Les ainées arrivent a I'adolescence. S'il leur est arrivé d’'exprimer des déceptions en
raison des incapacités de leur sceur, elles n’en demeurent pas moins profondément
attachées a elle. Elles font preuve de maturité et se montrent sensibles a la situation
des enfants différents.

Les parents savent qu’ils devront défendre les intéréts de Sarah toute leur vie et
ils anticipent déja les prochaines batailles a mener. Mais n‘ont-ils pas fait preuve
de détermination et de persévérance depuis leur rencontre amoureuse a I'age de
13 ans?
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pas, fait quelques sons a peine. Il fait frequemment des otites et pleure beaucoup.
Il ne dort pas la nuit. Ils sont adressés a différents spécialistes pour des examens
plus poussés.

Les inquiétudes perturbent le quotidien des parents, et Guy, qui est moins productif au
travail, se fait recommander par son supérieur de consulter pour son enfant le CLSC.
Celui-ci les dirige vers le centre de réadaptation, qui leur offre des interventions de
stimulation précoce une fois par semaine a domicile.

IIs se rendent compte de plus en plus qu’Anthony est enfermé dans son monde;
il s'occupe a faire tourner des objets, des cordes, une bouteille. Il ressemble a une
petite fille handicapée qu’ils ont vue a la télévision.

A deux ans et demi, il doit passer trois semaines dans un centre hospitalier universitaire.
C'est en arrivant qu'ils apprennent qu’Anthony est autiste.

12 avait e wiédecin, puLS V% /530@#/1@. I0s ~ous
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Danielle ne peut croire que cela lui arrive apres tout ce qu'elle a vécu. Guy est tout
autant abasourdi devant la sombre description d'avenir qu’ils ont recue. Quand ils vont
chercher I'enfant, les médecins leur redonnent I'espoir d'un développement possible
avec de la stimulation. Il leur faut maintenant annoncer la nouvelle a leurs proches.
Parmi eux, il y a des gens qui contribuent a les décourager en leur conseillant méme
de placer leur enfant.
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La stimulation se poursuit, et I'éducatrice joue en méme temps un role de soutien
pour les parents. Elle n'a cependant pas toutes les réponses qui pourraient les sécuriser
devant le troublant comportement de leur fils. En fait, Anthony est le seul enfant
autiste de la région. L’heure hebdomadaire que I'éducatrice consacre a la famille
n‘est pas suffisante pour surmonter toutes les difficultés. Cest surtout en discutant
ensemble du quotidien que les parents finissent par trouver leurs propres solutions.

' Autisme: détachement de la réalité et repli sur soi avec prédominance de la vie intérieure (Grand dictionnaire
terminologique).



Que faire lorsqu’il passe une nuit a rire? Danielle va parfois se coucher avec Anthony
pour I'endormir et, a force de patience, elle réussit a lui faire prendre I'habitude
du sommeil. Que faire quand il se léve le matin et met sa chambre sens dessus
dessous en défaisant les draps, en tirant sur les rideaux? Une amie couturiere l'aide a
confectionner des draps que I'enfant ne peut défaire. Que faire quand il se promene
partout la nuit et qu'on ne sait pas ou on va le trouver? Ses parents mettent une
barriere a la porte de sa chambre et apprennent a sécuriser la maison. Que faire
quand il mange des herbes, des pissenlits, des tréfles, mais aussi des aiguilles de
sapin ou de cedre? Le surveiller constamment... ou soigner ses diarrhées.

Les otites reviennent a répétition jusqu’a ce qu’on lui pose des tubes dans les oreilles.
Quand il est hospitalisé, la maman doit rester a ses cotés, car I'autisme semble effrayer
le personnel. Elle accompagne aussi sa mere, qui doit étre hospitalisée a I'occasion
pour son asthme. Les parents se font également du souci pour Kevin, qui a commencé
I'école et qui ne semble pas s’y plaire.

Danielle a obtenu du CLSC une allocation de gardiennage pour deux heures par
semaine, le temps de faire ses courses ou d’aller a des rendez-vous médicaux.

A 4 ans, Anthony est admis a la prématernelle & Iécole d’un village voisin. Dire qu'il
fréquente I'école serait une exagération: il n'est autorisé a y aller que quelques fois
dans I'année dans le but d'entamer sa socialisation. C'est que I'école n'est pas en
mesure de répondre a ses besoins. L'année suivante, il fréquente quotidiennement
la maternelle, et une accompagnatrice est toujours avec lui, mais aucun objectif n'est
poursuivi si ce n'est, semble-t-il, de le surveiller. Ses parents réclament qu’il ait un
programme de stimulation.

(C'est a cette époque que la grand-meére décede. Danielle hérite de la maison et doit
s'occuper de la succession, avec tous les risques de tensions qui peuvent survenir dans
une famille dans ces circonstances.

Les services scolaires sont mieux structurés Iannée suivante: Anthony est envoyé
pour toute la durée du primaire dans une autre localité, ou une éducatrice s‘occupe
des besoins particuliers de trois enfants en les emmenant presque toujours dans un
petit local. La collaboration entre la famille et I'école permet I'apprentissage de la
propreté ainsi que la résolution de plusieurs problemes du quotidien qui surviennent
couramment chez les autistes: I'habillage, les manies a contrdler, les cris, etc.

Quand vient le temps du passage au secondaire, une classe spéciale peut I'accueillir,
et une éducatrice veille a ses besoins particuliers. Il faut tenir compte de la réaction
de Kevin, qui craint les railleries si Anthony fréquente la méme école que lui. Il a déja
subi des remarques du type: «Ton frere, le débile ». Il lui arrive d'avoir a défendre son
frere, ce qui montre un certain attachement, malgré que leur relation soit trés limitée.
L'école prend les choses en main et fait de la sensibilisation aupres des éléves.

Les parents obtiennent la possibilité d’envoyer Anthony dans un centre de répit.
Cest un service qu'ils apprécient malgré les conditions difficiles: il faut aller le
conduire et le chercher selon un horaire déterminé, c’est a 45 minutes de route, et
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leur fils en revient parfois malade. Ils y ont droit une fin de semaine par mois. Ils en
ont particulierement besoin quand ils ont une activité sociale ou ce serait difficile
d'emmener Anthony, un mariage par exemple.

Ils ne restent jamais longtemps dans les réunions de famille, et leurs loisirs sont
limités. Heureusement, le pere est un amant des bois et, a I'occasion, il emmeéne sa
famille en motoneige relever ses pieges de trappage. Il y va le plus souvent seul, et
Danielle est réconfortée de voir son homme revenir requinqué.

o laisse plutbt mon chumn allen chenchen de la jo/ma
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L'enfant connait parfois des périodes de régression; non pas qu’il soit agressif, mais
il devient agité, perdu. Il peut alors oublier de se rendre aux toilettes. Il arrive aussi
qu'on lui tende un pantalon et qu’il ne sache qu’en faire. Cela afflige beaucoup sa
meére, qui craint la perte des apprentissages durement acquis. Les parents s'appliquent
a trouver ce qui peut perturber I'enfant, qui n'a aucun langage pour communiquer
son malaise. Est-ce qu'il se passe quelque chose a I'école ? A-t-on changé un élément
de sa routine a la maison? Et si ¢’était que le chauffeur de taxi qui 'ameéne a I'école
a fumé dans la voiture, ce a quoi Anthony est particulierement sensible? Les objets
de la maison ont chacun leur place, et il faut prendre bien des précautions, car tout
changement dans son environnement le déstabilise.

S'il y a des difficultés, il y a aussi des périodes de progres auxquelles s'accrochent les
parents, comme quand Anthony a commencé a manifester de |affection en allant
s'asseoir spontanément sur les genoux de ses parents ou méme de son frere.
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Danielle trouve du soutien aupres d'une association pour les enfants autistes et aupres
de certains intervenants, bien que lattitude de certains autres ne soit pas toujours
favorable.

Les parents souhaitent depuis longtemps qu’Anthony ait acces a des services
d'orthophonie, mais il ne tombe pas dans les priorités étant donné qu'il ne prononce
aucun mot. Ils ont tout de méme obtenu une consultation a Ia suite de laquelle ils ont
entrepris avec les intervenants de I'école la communication par des pictogrammes.
Les représentations des mots bain, pipi et brosser les dents sont parmi la dizaine de
pictogrammes qu'il peut reconnaitre.



La période des vacances scolaires est particulierement exigeante, puisqu'il faut alors
veiller sur I'enfant sans relache. Il n'y a pas de camp de jour ou de maison de répit
qui pourrait le prendre quelques heures. Depuis quelques années, le CLSC octroie
une vingtaine d’heures de gardiennage par semaine et offre la tache a un étudiant
comme emploi d’été. Si cet arrangement permet a Danielle de vaquer un peu plus a
ses occupations, il exige tout de méme d'elle d'encadrer une jeune fille sans formation
dans le choix d’activités et les attitudes a adopter avec Anthony, sans compter qu'il lui
faut I'accueillir dans sa maison.
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Guy et Danielle s'appuient I'un sur l'autre pour traverser les moments difficiles et faire
face aux défis qui les attendent.
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L'analyse des récits permet de voir au-dela des événements qui caractérisent
chacune des familles et de révéler les conditions communes induites par le fait
de vivre avec un enfant handicapé.

Le modele écologique a guidé l'analyse des récits dans le but de comprendre
ce qui facilite ou rend difficile la vie de famille avec un enfant handicapé, et
particulierement dans les cas ou un enfant a des incapacités importantes.

Dans un premier temps la dynamique interne de la vie de famille lorsqu'un
enfant est handicapé va étre examinée afin de déterminer quels aspects de la vie
familiale sont les plus sensibles a cette situation et quelles ressources ont les
familles poury faire face. Puis, l'analyse portera sur les interactions des familles
avec leur environnement, comment elles y contribuent et ce qu’elles y trouvent
comme réponse a leurs besoins. Cet environnement est exploré en trois niveaux:
les communautés ou milieux de vie, les services et la société.

La parole des familles participant a l'étude est utilisée pleinement dans cette
section de facon a illustrer les éléments d'analyse exposés. Le souci de protéger
leur confidentialité a mené a la disparition de toute indication de personne, de
lieu, de diagnostic, et parfois de genre dans les citations. De plus, celles-ci ont été
épurées d'information non pertinente a notre propos dans le but d'alléger le texte.

Enfin, quelques citations proviennent des familles qui ont manifesté leur intérét
pour participer a l'étude, mais qui n'ont pas été choisies pour livrer leur récit de
vie alors que lobjectif de la sélection visait une diversité. Leurs propos ont été
recueillis lors d’'une entrevue téléphonique et elles ont consenti a leur diffusion.
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Au coeur des Lomilles



Nous avons tous une expérience de la vie de famille. Certes, la diversité des formes
familiales évoque des représentations différentes, mais des points communs
subsistent. La vie de famille se dessine-t-elle différemment dans le cas ou un
enfant est handicapé? Les roles joués par les membres de la famille en sont-ils
transformés ? En particulier, comment la présence d’incapacités importantes chez
un enfant influence-t-elle la vie de sa famille?

L'analyse des récits recueillis tentera de relever les impacts de la situation d’'un
enfant handicapé sur plusieurs aspects de la vie de famille et de déterminer quels
facteurs la rendent plus facile ou difficile. Les familles a I'étude seront globalement
examinées quant aux relations entre les membres de méme que leur organisation
et les ressources dont elles disposent.

D'EMBLEE, LA FAMILLE PERCOIT LE DIAGNOSTIC COMME UNE AGRESSION...

L'analyse des récits des familles rencontrées nous permet d'observer différentes
réactions au constat d'une déficience chez un enfant, sans qu’il soit toutefois possible
d'en dégager un modele. En effet, si des parents se sont épanchés sur les moments
critiques de I'annonce d'une déficience ou d'une maladie grave, d'autres en ont évoqué
peu de souvenirs. Les circonstances sont en effet tres différentes d’'une famille a l'autre,
selon I'age de I'enfant a 'apparition des symptomes, I'évidence ou non du diagnostic,
la situation familiale. Nous explorerons une gamme de réactions rencontrées.

Plusieurs enfants ont présenté des anomalies a la naissance, sans qu‘on puisse prévoir
une incapacité persistante. C'est plutot en observant le développement de leur enfant
que la plupart des parents ont graduellement soupconné qu'il pourrait étre handicapé,
ce qui les a amenés a consulter un médecin.
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Méme si les parents le pressentent, I'annonce du diagnostic provoque un choc qui
peut parfois se traduire par un déni.

avais tellevment hédte dle /a/lh‘/m de f’/xéf&af Fue
cétait wne débivhance, wais Lo we savais pas dans ouol
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Les parents ont besoin de temps pour absorber la nouvelle. Désorientés, ils sont
poursuivis par la question du pourquoi, laquelle s’étend a la recherche d’un coupable.
Une colére peut les habiter, tournée tantot contre le corps médical, tantdt contre
eux-meémes.

Ow chenche tout Lo tew s cest ouoi wothe faute.

La, e me disais que cest de wa faute sl est comame
ca, dLa wai as OfaL% Zuefgue chose.... éa a é14¢ f’av\ofen
uSZua ses 3 QWnSs.

Parfois le diagnostic -~ comme encéphalopathie, paralysie cérébrale - indique
vaguement un retard de développement sans que la cause ait pu étre déterminée
par les évaluations médicales. Il laisse place a toutes sortes de doutes et d’incertitude.
La plupart du temps, on ne sait pas comment I'enfant va évoluer. Alors que certains
parents saccrochent a un espoir de «guérison», dautres se voient condamnés a
I'impuissance et a la dépression par un sombre pronostic.

Ow sest sewtis coupables tous Les deux. Ow wewn /ahﬂa&
as éaauc_ou . Mais on a pleuné beaucowp, beaucou

o oluwus ue 2@5 deux prewmienes anwées de vie, a +ous
Des soiNns on pleunat ew se couchant. La vie
de aou ) Wy ewn a plus L& Tu Laiwmes biewn wmais
fu es +6/Mew\em Faiste.

Il semble que quelques années soient nécessaires pour traverser un certain deuil et
trouver une quiétude. Les parents disent qu’ils nacceptent jamais le «handicap »,
mais qu’ils apprennent a vivre avec lui. Cependant, la colere, la déception et
I'insécurité semblent revenir périodiquement a la charge. Plusieurs parents rapportent
des répercussions de cette période de stress intense sur leur santé physique ou
mentionnent des problémes de santé mentale qu’ils n‘ont pas encore completement
surmonteés.

o bhonais du woin X4 heunes sun X4 Yo faisails ehise
de panioue pan-dessus enise de paniowe. ID faut dine
Zua Je /Aawis ewcone odles av\holé//messeu/ms; ca wmwiaide.
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... PUIS, LES PARENTS FONT TOUT POUR SURMONTER LA SITUATION

Pour faire face au diagnostic de leur enfant et surmonter les réactions négatives
qui les accablent, les parents mettent en ceuvre différentes stratégies dont nous
exposerons les plus courantes. La premiere permet de lutter contre la déception
et consiste a rectifier ses attentes: se concentrer sur le bien-étre de I'enfant plutot
que sur sa réussite, étre attentif a 'autonomie fonctionnelle, étre satisfait du
moindre progres.

MWown but, clest Zu’@ﬁf@ se débrowldle dans ba vie:

anlen, étne phopnre, wanaeh foute seule.. WMéwnme si
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Le meilleur moyen davoir de I'emprise sur un événement qui semble bouleverser sa
vie est de passer a l'action: se renseigner, observer, décider, essayer. La famille doit
étre autonome et faire sans tarder tout ce qui est en son pouvoir, sans compter sur
les autres. En corollaire, les parents semblent attendre des intervenants, en tant que
substituts d’eux-mémes, qu’ils ne ménagent pas leurs efforts et donnent a I'enfant
toutes les chances de se développer.

Mo, je dis aux authes panents: «Reaande, si +u we
Lo fais pas, tu we Lo saunas jawmais si ca peut E4ne un
effet beviéfioue sun Fon enfant.» En Fout cas. mwol La,
12 we me dihai pas foute wa vie ) aurais clone di
essagen ca. Cest Suh oue e vais essajen /ﬂam d’cﬁéames.
En autant Jua ca Solt Néalisable /uLS Zua ca wa QL?,’V\@
/ﬂas Da vie de wmion Q'V\OIQV\%.

Devant l'incertitude, des parents ont adopté la stratégie de suivre leur instinct et de
se fier a I'enfant pour donner des signes. Comme il n'y a pas de recettes miracles,
on avance par essais et erreurs en suivant ses intuitions, sans remettre en question
I'orientation générale qu'on a choisie pour I'enfant. On vit au jour le jour en abattant
un obstacle a la fois.
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Enfin, devant la déception, on observe chez des parents une stratégie qui releve de
la rationalisation et qui consiste a se consoler: voir les aspects positifs, lacher prise,
apprécier son bien-étre, prendre soin de soi, accepter que le chemin ne soit pas droit
ni rapide.

Cest pas ouon we [aaae/ﬂ%e a5, a’es%ﬁ uste Zul‘f aut
vivhe avec. 14 ewn a 9ue Leuns emﬁavx S + Ag/a/mah' S,
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Cest Sun gu'il ous agphrencd plein ode choses. Je we bui
vols pas vhaiment de défauts: il est Foupouns Content,
A e fait pas de wal a pensomme. Tu' e peux pas
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ol Zuefju)ww ZIAL est + or,gou/ls heuwnheux. Ca te Newonte
Lo wonal.

LE PROJET DE FAMILLE EST TROUBLE...

Une portion importante des couples ayant participé a I'étude avaient nourri le projet
d’avoir au moins trois enfants, et la plupart les ont eus effectivement. Il faut dire
que cinq des enfants handicapés sont nés au dernier rang de la famille telle que
souhaitée. Cependant, il y a tout de méme des familles qui n'ont pas eu le nombre
d'enfants désiré, et c'est généralement quand I'enfant handicapé arrive au premier
rang que le couple, avec le sentiment d’échec qui se forme, remet en question son
projet familial.

Ca a cassé biew des plawns. avoir wn ewfant handicapé.

Lo previen suntout. o e sais pas cest ouoi odle Lavoin
en’ dewiewe, mais fa. e prewnien. ca a fait neculen
Yon é/ouse, elle a é4é +nes walade a cause de ca

Quelques parents n‘ont pas eu d'autres enfants aprés la naissance d’'un premier ayant
des incapacités importantes, par choix ou a cause de la situation conjugale qui a
changé. Les regrets sont toujours possibles, mais ne nous ont pas paru tres vifs dans
I'ensemble.



Ce qui est plus courant, c’est que la naissance d'un premier enfant handicapé provoque
un retard dans la conception d'un deuxiéme enfant, et ce, pour plusieurs raisons: en
premier lieu, les problemes de santé vécus par certains enfants dans les premiéres
années de vie occupent entierement «l'espace famille » et font mettre tous les autres
projets en suspens; il y a aussi le processus d’adaptation, qui peut oppresser la vie de
couple, interrompant méme dans quelques cas les relations sexuelles ou engendrant
des tensions de nature a compromettre la survie du couple; enfin, le questionnement
sur la cause des déficiences et la crainte d’étre porteur d'une «tare» qui pourrait
affecter toute la descendance du couple, incitent a la prudence et occasionnent un
certain délai, a cause de la démarche d’évaluation génétique.

Quand le deuxieme enfant est concu, la crainte qu’il soit lui aussi handicapé domine
la grossesse, malgré qu'avec les années le couple ait été rassuré par les médecins et
encouragé par ses proches.

MWais Lo, 8 4 a la peun qui Sinstalle, +u comphends.
HQ’V\OLLCQ é, cest wn + Nauvnatisme. . _Zf au% é% Ne Lou wun
eu poun faine dautnes emofam%s apnes.” buis, ca ole/ewi
ausst” c'est “ouol e handicap” Nous autnes, ce est pas
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2@2}@%/\6%% d'agfaines. Tu e sais /QQS J'MSZM’C'Z Zu@f /OL'V\%
fu dois les choihe.

Cet enfant cadet apporte un grand réconfort aux parents.

Ca »ous a p’aL% du bie d'avoin wn enfant e santé.
Cest que foutes les choses Zm’om wa a5 Cornues avec
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Ainsi, la présence d’enfants non handicapés concourt a I'équilibre de la famille. Si elle
constitue une source de stimulation et d’affection pour I'enfant handicapé, elle insuffle
dynamisme et espoir aux parents. De plus, ces derniers peuvent puiser un certain
sentiment de sécurité dans leurs relations avec les autres enfants, particulierement
avec les filles, car ils peuvent généralement compter sur leur soutien physique
et moral.

La cohabitation avec d’autres adultes peut avoir un effet semblable: une sceur,
un beau-pére, une colocataire, un neveu peuvent contribuer a alléger le fardeau
des parents ou a les en distraire. Ils fournissent de l'attention aux autres enfants
de la famille et soulagent les parents du sentiment de culpabilité de les négliger.
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Cependant, si ces proches sont eux-mémes handicapés, tel un parent en perte
d'autonomie, la charge familiale s’en trouve considérablement augmentée, et les
parents se sentent coupables alors de négliger les enfants.

Enfin, I'impensable peut arriver: un deuxieme enfant handicapé. Le projet familial
prend alors le visage du mauvais sort ou d'une condamnation.

... MAIS SE METAMORPHOSE

Avec le désir d’enfant vient souvent une représentation de la vie de famille et des
roles que les individus veulent y jouer. Ainsi, plusieurs femmes de la présente étude
avaient imaginé poursuivre une vie professionnelle tout en élevant des enfants,
projet qui était partagé par leur conjoint. Toutefois, avec un enfant handicapé au sein
de la famille, la plupart des meres ont d@ renoncer a une partie de leurs aspirations
professionnelles et en manifestent encore aujourd’hui des regrets.

Avec wn Fhoisiewe, e mal pas sonald a Nefouhneh au
Fravall. Ge voulais vhraiment wimipliouer avec des
ewnfants ewn nestant a la waison jussua ce oue e
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Quant a ceux qui avaient développé le projet d'une entreprise familiale, une ferme
dans le cas des sujets de |'étude, ce qui les a marqués davantage n'est pas tant la
déception que I'enfant ne puisse prendre leur releve lorsqu'ils seront a un age avancé,
mais l'impossibilité de partager un réve avec lui et d'y travailler au quotidien.

Ce ~est /QS dun a maaiven, a son Gae, wormalenwent,
. . . | ' . . . .

Lf e hac avelC wmoce Q 2 et aéﬁe ) L,@ e Suw/lcu%. §L vous
voulez savoin de ouoi, ca, clest wn cowp difficile. Yo e
ui wontrenai yawais niew dans la vie, a cet vaé"a%%'
Lo, a tithe de /oé/me

Ces parents ont di se résigner a un repli de leurs aspirations pour redéfinir leur
projet. Le confort matériel, la réussite sociale, I'épanouissement personnel ont reculé
dans leurs priorités. Le nouveau projet situe I'enfant handicapé au cceur de la vie
de famille.

On auhait aivé faine de Lexpansion, mais on we
voulait pas be dalssen de cdté. Ow a laise Fonmben une
bovone pantie de wos héves, wmaals, pPoun Zu& wmes enfants
soiewt biew avec wous, aulounol hui, ca 2 25t ., mon Néve.
Cest mon Nbve, mais L‘j est dLﬁ”D’éAev\%.



Le domicile, comme élément du projet de la famille, est également repensé.
La moitié des familles ont adopté un nouveau lieu de résidence en raison des besoins
de I'enfant liés a ses incapacités. Une famille qui vivait a la campagne s'est rapprochée
des services et de son réseau social. Une autre est préte a s'éloigner pour avoir
une maison plus adaptée au fauteuil roulant. Les projets de rénovation ne sont pas
orientés vers le rajeunissement des piéces maitresses selon le goGt du jour, mais
visent essentiellement a faciliter les soins aux enfants handicapés. Dans certaines
familles, la résidence ne répond pas aux besoins actuels des parents, mais ils hésitent
a déménager ou y renoncent justement parce quelle est adaptée aux besoins de leur
enfant handicapé.

L'UNITE FAMILIALE RESISTE...

La majorité des enfants handicapés de I'échantillon vivent avec leur pere et leur
mere, ce qui est assez inhabituel si on se fie a la plupart des études quantitatives
qui ont relevé une tendance a I'éclatement des familles. Seulement deux couples
se sont séparés quelques années apres la naissance, et les péres ont maintenu une
relation avec leur enfant en assumant une partie de la garde. Dans quatre cas, le pére
naturel n'était déja plus en relation avec la famille au moment de Ia naissance ou de
I'apparition des incapacités, mais un d’entre eux a resurgi dans la vie de I'enfant en
apprenant son diagnostic et il a assumé par la suite son rdle parental. Globalement,
il semble donc que, chez les familles ayant participé a I'étude, les incapacités
importantes n‘ont pas été une cause d'abandon parental et, bien qu’elles aient été
source de tensions, elles ont rarement provoqué la séparation du couple.

... ALORS QUE LES FAMILLES RECOMPOSEES VIVENT PLUS DE PERTURBATIONS

Dans cing des familles ayant participé a |'étude, I'enfant handicapé vivait ou avait
vécu avec sa mere et le conjoint de celle-ci, qui n’était pas son pére. Dans un cas, le
nouveau conjoint avait déja un enfant d'une union précédente et, dans un autre cas,
c'est la mere qui avait déja un enfant quand I'enfant handicapé est né de la deuxieme
union. Aucun de ces couples ne s’est maintenu. Pourtant, tous ces nouveaux conjoints
ont manifesté leur soutien au parent et prouvé leur capacité a prendre soin de l'enfant
et a construire un lien significatif avec lui. Cela souléve des questions sur la faculté
du lien conjugal de se déployer en assumant la responsabilité d'un enfant handicapé
de méme que sur les limites du lien d’attachement entre le conjoint non parent et
I'enfant handicapé.

SOUMIS A DES TENSIONS EXTREMES...

La force de la famille repose souvent sur le soutien mutuel des conjoints. Cependant,
cette capacité est mise a |'épreuve a la découverte d’incapacités importantes chez



I'enfant. En effet, les deux parents se retrouvent déstabilisés par I'insuffisance de
leurs ressources pourtant habituellement efficaces pour faire face aux événements
stressants de la vie. Chacun lutte contre un sentiment d’impuissance et I'impression
d’un échec de son projet de vie. Chaque jour, I'importance des incapacités pose des
défis d'adaptation aux parents.

L'annonce du diagnostic etencore plus les épisodes de maladie grave de I'enfant rendent
le couple particulierement vulnérable et ils provoquent tant6t un rapprochement des
conjoints, tantot leur éloignement. Le choc de I'annonce, l'incertitude du pronostic, la
peur de perdre I'enfant, le manque de sommeil, I'apprentissage des soins a prodiguer,
le chambardement des projets, la prise de décisions difficiles, sont des occasions de
divergences qui testent la solidité du couple. Ces périodes peuvent durer plusieurs
mois, voire quelques années, pendant lesquelles il arrive que la vie de couple soit
mise en veilleuse.

Le couple a besoin d’intimité, donc de temps a se consacrer pour échanger et se
ressourcer. Or, le temps est plus limité quand la situation de I'enfant handicapé
nécessite des soins ou des interventions complexes et une attention constante.
Les parents se sentent toujours sur la corde raide. Les sorties de couple se font rares,
car on ne trouve pas tout le temps une gardienne adéquate, et il est difficile de laisser
un enfant malade pour aller se distraire.

Notnre ewfant allait biew pewdant oueloues heunes,
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Pour réduire l'anxiété devant l'inconnu, les individus, poussés a leurs limites,
peuvent adopter des stratégies inadéquates qui pourraient avoir, a long terme, des
conséquences néfastes sur eux-mémes et leur famille, telles la violence, l'alcoolisme
et la toxicomanie. D’autres sont précipités par I'impuissance dans la dépression, ce qui
laisse le conjoint seul a prendre en charge la famille.
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... LE COUPLE PEUT SE RENFORCER DANS L’ADVERSITE...

Pour regagner du contréle sur leur vie, plusieurs couples sont arrivés a s‘appuyer
I'un sur l'autre en apprivoisant I'événement et en trouvant de nouveaux moyens
d'adapter leurs projets. Par le dialogue, ils peuvent prendre en compte les forces
et les vulnérabilités de chacun et élaborer des stratégies, soit communes, soit
complémentaires.
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1P a éfé Aévoj 6 pewndant pAusieuns années. o dinads
we cest woi qui Lai aidé a Laccepten. Wol, cest sun,
ca waffectait aussi, wais } étais /9qu au joun le d'LouA.
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Quand I'un est envahi par le probléeme, I'autre |'aide a s'en sortir.
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Quand l'un se bat sans succes, l'autre prend la releve.
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Solidaires dans le couple, on est reconnaissants I'un envers l'autre que l'autre mette
ses forces au profit de la famille. En méme temps, isolés de la vie «normale», on
se replie I'un sur l'autre avec l'impression que personne ne comprend vraiment ce
qu’on vit.

MWoi, ) 'ai conté mes choses. Yavais ﬁl‘w\//w,s&m« de
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... A CERTAINES CONDITIONS

L'analyse des difficultés vécues par les couples nous permet de dégager des conditions
favorables a I'unité familiale.

En premier lieu, la situation exige que chaque conjoint contribue a faciliter les
conditions de vie familiales. Elle fait ainsi ressortir des lacunes individuelles qui étaient
tolérées auparavant, mais qui deviennent inacceptables tellement elles amplifient le
fardeau familial.
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CNSoNNe Qul Se OLAO' wait et oui navait pas bes mémes
valeuns oué wmol. e “wne /eux as coohdovmen wune vie
de famillle avec quelouuon oul we veut pas Sassumen.
MWol, | ai besoin de Zu@fju)um ZHL est deaden, /05 ZLAL
est /Ocmesseuk

Outre les valeurs familiales, le couple doit aussi partager une méme vision des
possibilités et des difficultés de I'enfant, laquelle oriente le role parental. Il n'est
pas nécessaire que tous deux s'engagent avec une méme intensité, mais ils doivent
y croire autant. Or, il arrive que des conjoints adoptent des positions contraires et
développent une rivalité. Le manque d’intimité ne parvient pas a réduire leur écart.

C'était vraiment difficile pance Wil newettait
Fou) ouUNS e QueStion eSS altions avec le petit, (b e
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Par ailleurs, il y a un certain deuil a faire de Ia vie conjugale idéalisée ou I'un vit
pour l'autre. Si l'unité du couple a résisté dans la plupart des cas, cela ne s’est pas fait
sans difficulté.
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Ainsi, un couple s'est senti dans une impasse, ce qui I'a mené a une séparation.
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pance que woi, e wavais pas Laide dont | avais besoin
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Il semble que les hommes trouvent particulierement difficile de renoncer a cette
vie de couple, alors que les femmes sentent généralement qu'elles n'ont pas le



choix de prioriser I'enfant. Il est possible que Ia mére se sente biologiquement plus
«responsable» de la déficience de l'enfant et que cela la conduise a un repli sur ce
dernier. Devant ce duo, le pere se positionnerait comme le gardien d'un trio.

Elle, cest une fonceuse aveuale. Wi, Le sus le style
a «bheaken» wn peu la, ye pewse tout Do tew s a La
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Enfin, le soutien recu comporte des obligations de réciprocité qui peuvent s‘avérer
difficiles a remplir quand l'attention est centrée sur I'enfant handicapé.
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Il'y a donc des conditions qui font que le couple tient: se soutenir mutuellement,
faire tout son possible pour la famille, étre sur la méme longueur d'onde en ce qui
concerne la perception de son réle de parent par rapport a I'enfant handicapé, se
consacrer du temps.

LES MERES SEULES HESITENT A VIVRE EN COUPLE...

Vivre seul peut étre préférable a une vie de couple défaillante: en se retirant d'une
situation malsaine, des femmes ont retrouvé du pouvoir sur leur vie.

Cétait soit oue e LAche phise aec dui ou gue Lo me
nevine poun’ vivhe Foute Seulbe avec Les ewfants. Mais
Lal phis cette décision da. Endin, Le me donwwnwais de
dnoit de «péten wa coche». Ca w'a PN davoin une
vie phus éouilibnée, d'é+ne moins merveuse. De mroins
ew ponteh, de moins wen faire poun des authes.

S Des autnes veulbent b+ne Mé?a%i, S, JQ wai /QS be soin
de subin ca.

Il n'est pas facile pour une femme seule d‘assurer la sécurité financiére de la famille,
dautant plus qu'elle se sent fragilisée par la charge physique et émotive qu'elle
assume. Les femmes professionnelles s’en tirent mieux, bien qu'elles aient besoin de
soutien affectif. Elles se rendent donc disponibles pour une nouvelle relation conjugale.



Pour la mére, le projet de reformer une famille aprés une séparation est soumis a des
conditions: le nouvel ami doit faire ses preuves avant d’étre présenté a I'enfant et il
doit se montrer trés responsable.
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Alors qu’une recomposition du ménage apporte habituellement une sécurité, pour
une femme qui s’est retirée du marché du travail et vit de l'aide sociale, 'engagement
dans une vie conjugale est problématique, car elle signifie la perte de prestations et
une dépendance financiere envers le nouveau conjoint pour elle et ses enfants.
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D’autres «amis de coeur» offrent un soutien moral a la mere, mais ne sont pas
préts a participer a la prise en charge de l'enfant, ce qui peut rendre la relation
plus vulnérable.
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... ET LE NOUVEAU CONJOINT N"Y TROUVE PAS TOUJOURS SON COMPTE

Les conjoints qui se sont mis en ménage en connaissance de cause se sont
effectivement engagés aupres de l'enfant, pressés par la nécessité: les besoins de
I'enfant sont si grands que le nouveau conjoint ne peut laisser la mere seule a tout
faire. Par ailleurs, il peut ressentir de I'ambivalence: il aime I'enfant, il construit une
relation avec lui, mais il peut avoir I'impression d'en faire trop pour lui, plus que pour
ses propres enfants ou plus que le pére naturel. En outre, ses efforts pour répondre
aux besoins de I'enfant ne sont pas toujours couronnés de succes lorsque la relation
est limitée par les difficultés de communication. Certains conjoints sont arrivés a se
situer de facon plus confortable vis-a-vis de I'enfant.
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Plus extérieur au probléeme, le nouveau conjoint évalue parfois différemment les
besoins, ce qui peut entrainer des conflits avec la mére. De méme, la mere peut
désinvestir la relation conjugale, ne comptant que sur elle-méme pour la survie de
son enfant. Enfin, il arrive que le manque d’intimité provoqué par la nécessité des
soins produise chez le couple un éloignement irrécupérable.
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Il semble donc que les nouveaux conjoints se heurtent a une limite faisant que,
peu a peu, spécialement a la suite d'une période de crise, le couple se dirige vers
une séparation, ce qui s'est produit dans toutes les familles recomposées que nous
avons rencontrées.

LES PARENTS SE SENTENT INVESTIS D’UNE MISSION

Le diagnostic d'une déficience chez un jeune enfant laisse une grande part d’inconnu
sur ses capacités. Son développement pose le plus grand défi aux parents. Ils se
sentent investis de la mission de stimuler leur enfant pour qu’il atteigne la plus
grande autonomie possible et, de ce fait, ils nont pas le choix de lui donner plus
dattention qu’a leurs autres enfants.
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L'enfant ayant des incapacités importantes apprend peu par simple imitation.
Le parent se questionne constamment sur la facon de réussir a développer les
capacités de leur enfant ou a les conserver dans le cas des enfants qui ont une
maladie dégénérative. Il découpe une habileté en une série de gestes et analyse ce
qui peut favoriser I'apprentissage de chacun. Si chaque progrés est une victoire, la
guerre n'est jamais gagnée.
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Les obstacles sont majeurs: parfois, c'est le conjoint qui est inconstant par manque
de conviction, parfois, c’est I'enfant qui s'avere incapable de répondre a la demande
ou qui soppose aux exercices. Il faut tantdt adapter le matériel a la capacité de
I'enfant, tantot affronter un environnement hostile qui refuse de faire des efforts pour
favoriser son développement.

En général, les parents rencontrés se sont engagés a fond dans des programmes
de stimulation avant I'entrée a I'école. Jusqu’a la fin de I'adolescence ou tant qu’ils
obtiennent des résultats avec leur enfant, ils poursuivent leur approche éducative
en faisant quotidiennement des exercices. Cette volonté constante ne les empéche
pas de vivre de I'ambivalence par rapport aux efforts demandés pour chaque gain
d'autonomie: tantot ils se demandent s’ils ne sont pas en train de trop pousser leur
enfant, tantot ils se sentent coupables de ne pas en faire assez, mais, regle générale,
ils perséverent tant qu’il y a encore un espoir de progres.

UNE RELATION FORTE ET SIMPLE LES LIE A LEUR ENFANT HANDICAPE...

Sans aucun doute, la vulnérabilité de I'enfant qui a des incapacités multiples éveille
un puissant instinct de protection chez ses parents et donne une nouvelle dimension
a leur affection. Non seulement le parent se sent responsable du bien-étre de
I'enfant, mais il pressent qu'il détient le pouvoir de réduire ses incapacités par son
amour et sa stimulation. La relation parent-enfant comporte des défis. Les parents
doivent apprendre a s‘occuper convenablement de I'enfant en se laissant quider par
des réactions non verbales tres sommaires. Les problémes de santé qui perdurent
peuvent leur faire vivre un sentiment d’'incompétence. Cest en faisant le deuil de
tout ce qu'ils ne pourront pas transmettre a leur enfant ni partager avec lui qu'ils
deviennent en mesure d'apprécier les plaisirs simples de la vie a travers lui.
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Cette relation particuliere entre le parent et I'enfant handicapé caractérisée par la
dépendance, se présente dans les familles rencontrées avec des nuances d’intensité,
allant d’une fusion a une certaine distanciation. Ainsi, quelques meres ont construit
une telle complicité avec leur enfant qu’ils semblent étre en symbiose.
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D’autres parents ont plus de doutes sur l'attachement de I'enfant envers eux ou sur
leur propre sentiment.

Nothe ewfant fait panrtie de ~ofne vie et own Laccepte
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Il semblerait que ce qui provoque un lien plus fort, c’est la personnalité méme de
certains enfants, caractérisée par leur capacité a étre heureux. Leurs parents diront
que tout le monde aime cet enfant, qu’il est toujours content et qu’il leur apprend
beaucoup sur la vie. L'amour circule dans les deux sens. Ce sont des enfants souriants
qui manifestent un intérét pour toute personne qui entre dans leur champ de vision
méme si la relation est limitée.

Dans les relations parent-enfant qui nous semblent moins fluides, les parents décrivent
un enfant qui a un caractere maussade, qui manifeste son opposition et qu'on ne peut
calmer par le raisonnement. Ses crises exigent d’eux une attitude autoritaire qui n'est
pas nécessairement plaisante, d'autant plus que leur affection demeure entiere.

Il reste que tous les parents ont exprimé leur amour pour leur enfant en se montrant
spécialement attachés a une de ses qualités comme sa beauté, sa simplicité, un
intérét particulier, son courage devant la douleur.

... ALORS QUE DES ATTENTES COMPLEXES TEINTENT LEURS RAPPORTS
AVEC LEURS ENFANTS NON HANDICAPES

Les parents qui ont dautres enfants non handicapés notent généralement des
différences dans leurs relations. Ils vivent beaucoup de satisfaction avec ces enfants
qui se développent naturellement et qui répondent spontanément a leur affection.
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Ces enfants apprennent tot a prendre soin de leur frere ou sceur qui est handicapé,
méme s’ils sont plus jeunes que lui ou elle. Non seulement leurs parents leur sont
reconnaissants de toutes les responsabilités qu’ils assument, mais ils admirent leur
maturité et en sont généralement trés fiers. Les enfants s'engagent volontiers dans
ces responsabilités par solidarité avec leurs parents, et ensemble ils contribuent au
bien-étre de toute la famille, nourrissant ainsi leur sentiment dappartenance et leur
estime personnelle.

Ils ont du plaisir a partager ensemble des conversations et des activités, car elles
leur apportent un certain équilibre, un sentiment d’étre comme tout le monde.
Malheureusement, les activités familiales sont limitées: le temps libre est rare, et il
n’y a pas beaucoup de loisirs qui conviennent a tous. Les parents se sentent coupables
de ne pas donner a leur enfant non handicapé toute l'attention désirée, de ne pas
I'accompagner autant dans son développement.
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Des parents ont reconnu étre parfois irritables avec leurs enfants non handicapés,
comptant sur eux pour comprendre leur fatigue et ne pas trop exiger. Certains
avouent avoir attendu une certaine performance d’eux pour compenser ce que
I'enfant handicapé ne peut fournir. De leur coté, les sceurs que nous avons rencontrées
se percoivent comme plus matures que les enfants de leur age et disent avoir un
solide sens de la famille. Elles reconnaissent ne pas vouloir causer de probléemes a
leurs parents.

LES INCAPACITES IMPORTANTES D’UN ENFANT EXERCENT DES PRESSIONS
SUR SES FRERES ET SCEURS...

Dans toutes les familles rencontrées, les freres et sceurs contribuent aux taches
imposées par les besoins particuliers de I'enfant handicapé, quoique a des degrés
différents. Des leur plus jeune age, plusieurs ont appris a habiller leur frere ou sceur



handicapé, a le surveiller, a faire des exercices de réadaptation, a changer sa couche,
méme s'il est plus vieux qu'eux-mémes. En vieillissant, c’est sur eux que leurs parents
peuvent compter pour garder l'enfant handicapé, car ils connaissent mieux que
quiconque ses besoins. Les fréres et sceurs exercent aussi des taches domestiques
plus souvent que leurs pairs, leur semble-t-il, ce qui ne va pas sans un sentiment
d’injustice, mais, comme il est difficile d’en vouloir a I'enfant handicapé, leur colere
peut rester intériorisée.

Il semble que tous les freres et sceurs doivent supporter des privations. Leurs parents
ne sont pas souvent disponibles pour les conduire a une activité. Les vacances sont
restreintes. Leur participation aux rencontres de famille est écourtée. Les moyens
financiers ne peuvent satisfaire tous leurs désirs de consommation, particulierement
si leur mere ne peut exercer un emploi ou si I'argent est investi dans des services
pour I'enfant handicapé. Il arrive méme des périodes ou les membres de la fratrie se
sentent exclus de la famille, car I'attention est alors centrée sur I'enfant handicapé.
Se faire garder chez des proches avec qui ils ont une relation significative semble
cependant les préserver d'un sentiment d'abandon.

... MAIS NE FREINENT PAS LEUR EPANOUISSEMENT

Au travers des privations et des charges supplémentaires, les freres et sceurs que nous
avons rencontrés’ ont généralement développé un sens des responsabilités et une
force de compassion; leur estime de soi s'en trouve grandie. Certains déploient un
leadership, car leur maturité et leur débrouillardise attirent. Toutefois, ils restreignent
généralement leur cercle damis a ceux qui font preuve daisance avec leur frere
ou sceur handicapé. Plusieurs arrivent a faire les études auxquelles ils ont aspiré
malgré les obstacles financiers. Trois sceurs se reconnaissent méme une vocation de
personnel soignant ou d’éducatrice.
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ON SE VOIT COMME UNE FAMILLE NORMALE...

La plupart des fréres et sceurs paraissent profondément attachés a I'enfant handicapé.
s I'aiment pour ses qualités et font généralement abstraction de ses incapacités, ce
qui n'empéche pas les disputes. La relation qui s'établit entre eux est plus souvent

' Onze des familles rencontrées avaient plus d'un enfant, parmi lesquelles quatre sceurs ont accepté de témoigner,
ce qui limite la représentativité de nos sujets. D'autres freres et sceurs ne se sont pas sentis préts a témoigner ou
on ne leur a pas demandé de le faire, principalement les enfants plus jeunes. Les propos des parents 3 leur sujet
nous donnent toutefois des indications sur les relations dans la fratrie.



empreinte de simplicité et de sécurité, car la rivalité y a peu de place. Dans quelques
familles cependant, les relations sont restreintes: les freres et sceurs se cotoient sans
communication ni plaisir partagés. Le frere ou la sceur peut se sentir isolé et avoir
secretement honte d’appartenir a une famille dont un membre n'est pas « normal »,
car il croit que cela pourrait faire naitre un doute sur sa propre «normalité ».

... ET PEUT-ETRE PLUS...

Des fréres et sceurs percoivent leur famille comme étant forte et solidaire. Ils ressentent
la reconnaissance de leurs parents pour leur contribution au bien-étre familial.
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... MALGRE LES REVERS

Les inquiétudes vécues par les freres et sceurs en ce qui concerne les problémes de
santé peuvent les distraire de leurs projets personnels, particuliéerement en période
de crise. Aucun ne fait le projet de s‘occuper a temps plein de I'enfant handicapé dans
le cas ou les parents décéderaient mais son avenir les préoccupe et ils ne voudraient
pas qu'il soit malheureux. Ce qui perturbe le plus leur quotidien, c’est la peur du rejet
social, car ils lisent fréequemment I'intolérance ou la peur dans le regard des autres;
il leur arrive d'avoir honte en public, méme si c'est un sentiment dont ils ne sont pas
fiers. Par identification a leur frére ou sceur, ils craignent souvent d’étre eux-mémes
rejetés par leurs pairs et se sentent obligés de le ou la défendre contre les préjugés.

LA VIE CHANGE POUR TOUJOURS

Plusieurs parents semblent attribuer aux incapacités importantes de leur enfant un
profond bouleversement des valeurs survenu dans leur famille. Ainsi, si la société de
consommation exerce aussi son attrait chez les familles ou vit un enfant handicapé, la
diminution de revenus et la limitation du temps de loisir les préservent de mettre le
plan matériel a I'avant-scéne, non sans quelques regrets. Cest donc malgré eux que
plusieurs parents voient leur famille retirée de la course a la réussite sociale, mais ils
puisent une satisfaction dans les qualités humaines qu’ils développent.
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C’est donc le plan humain que ces familles investissent en priorité. Tant les parents
que les enfants se décriront les uns les autres comme étant plus ouverts, sensibles,
tolérants envers les faiblesses des autres, généreux, matures. Une certaine force
semble jaillir de la vulnérabilité de chacun.

Si les relations humaines sont primordiales, elles se canalisent avant tout dans la
famille. Dans plusieurs familles élargies, la solidarité s’est soudée autour de la situation
de l'enfant handicapé, avec comme bénéfice pour tous les membres le sentiment
d’étre plus humains: la sensibilité a l'autre se développe, et on pratique la bonté.
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Quelques parents évoquent également un approfondissement des valeurs
spirituelles.
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Avec les épreuves, des membres de ces familles ont découvert une nouvelle
dimension de la vie. Plusieurs rapportent avoir un plus grand respect et un attache-
ment pour la vie.
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ON PREND UNE JOURNEE A LA FOIS...

Le quotidien pose aux parents amplement de défis, si bien que toute leur attention
va a la résolution des problemes du moment. Il est préférable pour leur tranquillité

131



132

d'esprit d’éviter de penser a I'avenir et aux problémes qui ne pourront faire autrement
que de survenir. Leur meilleure assurance est l'autonomie que peut encore gagner
leur enfant, c’est pourquoi ils misent tant sur la stimulation.
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ESSAYANT DE NE PAS TROP PENSER A L’AVENIR

L'avenir proche hante les parents, car chaque étape de la vie de leur enfant comporte
de l'incertitude.
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Les parents sont préoccupés par les problémes de santé de leur enfant, lesquels
peuvent mener a des situations dramatiques, voire a son déces.
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Leur propre avenir inquiete les parents. Certains se sentent piégés, victimes d'une
injustice, et s'imaginent avoir passé a coté de leur vie.
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Cependant, une source d’inquiétude encore plus grande est I'idée que leur enfant leur
survive. Sans écarter la possibilité que leur enfant gagne suffisamment d'autonomie



pour vivre une vie intéressante et étre heureux, ils se doutent qu'il aura toujours
besoin d‘aide. Ils sont trés angoissés de ne pas savoir qui s'occupera de leur enfant
handicapé lorsqu’ils ne seront plus capables de le faire.

Woi, |ai biew peun de la wont. Cuand e vais mouhin,
cet esmfant-La pounnait se Paisen WMouilL aussi...
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Les parents se prennent parfois a réver a des solutions impossibles dans le contexte
actuel.
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Il arrive méme que la solution du suicide assisté les interpelle quand ils entendent
parler de situations semblables a la leur dans les médias.
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Cest wn point de vue, mrais, pour wmioi, ce west pas

Nea e dav\s mwa +i tte. /ﬂou/l L imstant, c'est «yonm as OLM
fout » . me sens Faes doin de ca. buis Do Lemolemain,
Lo ne Suis /e#—é%/ma as si doiv oue ca. Sl arnivait uwn
5, oS COL%, SL mon ev\ﬁavx% avalt Zuafgue chose Comame
o canCen ou méme moi.

IIs se défendent bien de compter sur leurs autres enfants pour s’en occuper, tout en
espérant qu’il ne soit pas abandonné et qu'il y ait encore une personne pour l'aimer.

aivenais ou'id soit ewn nelation avec ses frénes.

o we waftends pas a ce ou'ils Lewmmenent vivhe
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LE QUOTIDIEN DE LA FAMILLE EST DOMINE PAR LES INCAPACITES

Les enfants ayant participé a I'étude ne peuvent étre laissés seuls en raison de leurs
incapacités importantes. Ils ont besoin d'une surveillance constante pour leur sécurité
et leur confort physique. Leur développement repose sur un programme intensif de
stimulation. Laissés a eux-mémes, la plupart ne peuvent se trouver une occupation ni
salimenter seuls, et plusieurs suivent une diéte particuliere. A I'échelle de la famille,
chaque repas demande donc deux préparations de menus, double Ia vaisselle et triple
le temps du repas, sans compter qu’il y a forcément une personne qui ne mange pas
en méme temps que les autres.

La routine du lever peut s'imaginer ainsi: changement de couche, toilette, transfert
dans le fauteuil et déplacement a la cuisine, préparation du déjeuner, alimentation (au
rythme lent de 'enfant), déplacement a la salle de bain, toilette (ou bain au besoin),
déplacement dans la chambre, préparation des vétements, orthéses, habillage,
déplacement a la cuisine, préparation du sac d’école et de la collation en purée,
déplacement dans le hall d'entrée, enfilage du manteau, du chapeau et des bottes,
jeu avec un objet durant I'attente de l'autobus scolaire, oups ! retour au changement
de couche, rhabillage de I'enfant, habillage de I'adulte, sortie du fauteuil a l'arrivée de
I'autobus, descente de la rampe d'acces, placement du fauteuil sur le monte-charge,
baiser. Une heure et demie vient de passer.

Ma seeun a /6255@/ wedoues Louns a da macson. ELL wen
nevewait pas de 7Zou% 3 f;\/a e. Mon ewlant bave
beaucouwp. Des bavettes, e peul ew chanael dix dans une
Lounnee . Des chandails: dewx ou +nhois fols. Des pantalons:
Lo vals Neaulbiehewent e chanaenh deux ou [jloLS oS
dans une Jounnée. Son Lit: deuk ou Frois fois par
Sevaine. . % as beau wetthre deux couches,” ca’ arnive
souwent oue ca débonde. La, ouand L bae sunh wol, e
Me Suis pas aa/ﬂaé/?e cle ?aho(en wn chandail Phropne.

Les soins prodigués a un enfant qui a des incapacités importantes accaparent les
parents plusieurs heures dans une journée. Il sera difficile de s‘occuper d'un autre
jeune enfant sans aide. Celui-ci devra apprendre tot a se débrouiller, et son horaire
sera également déterminé par celui de I'enfant handicapé. Les parents doivent donc
organiser un horaire serré, car ni l'autobus ni I'enfant ne peuvent attendre.

Malgré leur sommeil souvent perturbé Ia nuit, les parents peuvent rarement récupérer
dans la journée. En effet, quand leur enfant est a I'école ou au service de garde, ce
temps «de répit» est plutot consacré a une deuxiéme routine: le ménage, le lavage,
les courses, les démarches administratives (demandes de remboursement, etc.),
toutes ces taches qui ne peuvent étre faites en présence d'un enfant qui demande
beaucoup dattention. Il est effectivement difficile de pousser a la fois le fauteuil de
I'enfant et le chariot d’épicerie.
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Il faut aussi compter le temps consacré a la rééducation et les journées ou l'enfant
s'absentera de I'école pour aller aux rendez-vous médicaux. L'horaire des fins de
semaine est plus décontracté, quoique I'heure habituelle du lever et des repas de
I'enfant ne puisse pas changer. Il faut aussi veiller a ce qu’il ait des occupations
stimulantes et, comme son attention est généralement de courte durée, il faut prévoir
une diversité d'activités.

LES TACHES SUPPLEMENTAIRES INCITENT LES MERES A RENONCER A UN EMPLOL...

L'arrivée de l'enfant handicapé fait réviser l'organisation familiale. La plupart des
femmes ont occupé un emploi avant d'avoir des enfants et méme apreés la naissance
des ainés. Avec un enfant handicapé qui demande beaucoup de soins et dont la
santé est préoccupante, elles ont le plus souvent renoncé a leur emploi. Quelques-
unes l'ont conservé, généralement grace a la contribution d'une aide ménagere, a un
aménagement du temps de travail ou a un arrét temporaire de quelques années. Dans
leur cas, il semble que la sécurité financiere de la famille reposait principalement sur
leur salaire.

Dans tous les cas, le couple redéfinit le partage des taches. En abandonnant son
emploi ou ses études, la mére occupe le rdle plus traditionnel de «reine du foyer».
Si elle prend seule beaucoup de décisions en ce qui concerne le quotidien de I'enfant,
les orientations sur sa santé et son développement sont généralement fixées a deux.
Cependant, c’est elle qui se fait le porte-parole du couple.

... ET LES PERES A PRENDRE PLUS DE RESPONSABILITES

Les peres ne sont pas indifférents a la fatigue de leur conjointe et sont conscients du
travail supplémentaire qui lui incombe. C’est pourquoi la plupart prennent le relais,
au moins quelques heures durant les fins de semaine. Des conjoints ont également
aménagé leur horaire de travail de sorte a partager les responsabilités avec leur
conjointe a partir du retour de I'école de I'enfant. Lorsque I'enfant grandit, le pere
prend souvent la responsabilité des bains, car les transferts augmentent les risques
de douleurs chroniques au dos chez les femmes. De méme, une mere ne fera pas de
sortie avec I'enfant si elle n'est pas certaine que son conjoint sera présent au retour
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pour le sortir de la voiture. Parfois, le partage des roles fait en sorte que c'est aupres
des enfants non handicapés que le pére s’investit davantage, en les accompagnant
dans leurs activités de loisir, en suivant les devoirs, alors que la mére se consacre a
I'enfant handicapé.

Ironie du sort, ce sont les méres séparées qui reconnaissent le plus tirer profit de
moments de répit, quand le pere prend I'enfant une fin de semaine sur deux.

L’HORAIRE LAISSE PEU DE PLACE A L'IMPREVU...

Non seulement l'organisation des taches demande une gestion rigoureuse, mais
elle est réqulierement menacée. Il suffit parfois d'un détail irrégulier pour bousculer
la routine familiale. C'est pourquoi certains parents ne répondent pas au téléphone
entre 16 h et 19 h. Une mére n’envoie plus son enfant a |'école les jours de tempéte
depuis qu’il lui est arrivé de rester quatre heures dans un autobus en panne, sans
étre alimenté, ni changé de couche, ni replacé dans son fauteuil. La planification
des congés pédagogiques demande des tours d’adresse. Sans cesse, les parents se
mettent en mode de résolution de problemes. Le pére au travail est toujours en
alerte, car il peut étre consulté ou avoir a intervenir d’'urgence.

('est la maladie de I'enfant qui est le plus perturbant pour toute la famille. Or, plusieurs
ont une santé fragile et sont fréquemment hospitalisés. Avec certains enfants,
I'hopital exige qu’un parent soit constamment présent, car I'enfant ne pourra pas tirer
la sonnette ni dire qu’il a mal au ventre. Chaque fois, c'est le chambardement: il y a
I'école et 'employeur a prévenir, I'équipement spécialisé a emporter de méme que la
valise de la mére et de I'enfant. Cependant, c’est surtout la prise en charge des autres
enfants de la famille qui préoccupe les parents.

Quand b é+ait walade, cest fou ce ouon a fait,
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Il arrive qu’une hospitalisation prolongée exige la contribution de plusieurs personnes
pour assurer les 24 heures de présence nécessaires: on sollicite aide des proches,
et on établit I'horaire de garde, quitte a payer la gardienne réquliére de I'enfant pour
combler les trous. Heureusement, certains peuvent faire du télétravail et apporter
leur portable a I'hopital.



... ET LES DIVERTISSEMENTS SE FONT RARES

Dans leurs temps libres, plusieurs parents s'ingénient a confectionner du matériel
éducatif, des vétements ou des meubles mieux adaptés a leur enfant. Certes, des
moments de répit sont occupés par la télévision, la lecture, le bricolage, mais
rares sont les parents qui peuvent se permettre des loisirs organisés a l'extérieur.
Les sorties familiales en public (restaurant, cinéma, festival, etc.) sont sources de
stress quand I'enfant se met a crier et a déranger. Il faut préparer les sorties de couple
avec soin et réserver plusieurs jours a l'avance la gardienne capable de prendre
I'enfant en charge. Pour plusieurs parents, le cercle damis s'est restreint, mais la
famille élargie est habituellement présente. Cest donc chez les grands-parents ou
I'enfant est généralement le bienvenu qu’on passe le plus de temps de loisir, méme
si la visite doit parfois étre écourtée.

Quav\d on va ew visite, (b faut Foujouns La sunveilblben :
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RENDRE UN ENFANT PLUS AUTONOME COUTE CHER...

Si les enfants handicapés ne sont habituellement pas du genre a réclamer le jeu
électronique dernier cri, leurs incapacités entrainent trés souvent des dépenses
considérables pour les familles. Voyons-en quelques-unes avec des exemples de
montants défrayés par I'une ou l'autre des familles rencontrées. Prenez note que
certains de ces colts sont admissibles a un remboursement par un programme
gouvernemental... a certaines conditions, dont nous discuterons dans la section de
I'analyse portant sur le fonctionnement des services.

Alimentation

L'enfant dont la diéte est tres limitée peut avoir besoin de suppléments
alimentaires (300$/mois), alors quon complete lalimentation de celui qui
ne mange pas suffisamment par du lait de gavage (250 $/mois).

Hygiéne et habillement

L'enfant aux couches (3005/mois) a besoin de nombreux vétements de
rechange. On doit parfois faire confectionner ou ajuster des vétements pour
I'enfant qui porte des protheses (a changer lorsque l'enfant grandit), qui est
en fauteuil ou qui a un physique particulier (obésité, scoliose).
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Equipement et adaptations

L'introduction d'un fauteuil commande une adaptation du domicile (construire
une rampe daccés de 36 pieds, agrandir la salle de bain, changer le bain
et ajouter des barres dappui, poser un rail dans la chambre de l'enfant:
total de 26 00095). L'enfant qui nécessite des exercices de physiothérapie
aura besoin d‘appareils (ex.: «station debout», marchette, vélo adapté);
le développement de son autonomie repose sur du matériel éducatif et spécialisé,
de la vaisselle adaptée, etc.

Frais de santé

Les médicaments couverts par un régime dassurance comportent des frais
de coassurance et d’autres qui ne sont pas admissibles a un remboursement.
L'enfant hospitalisé qui a besoin d'une garde constante peut nécessiter
I'engagement d'une infirmiere privée (425/h) pour permettre au parent
daller dormir. Les parents ont parfois recours a des services privés de
professionnels (80$/h) lorsqu’ils sont difficilement accessibles dans le
public (orthophoniste, ergothérapeute). Par sécurité, les dentistes procédent
généralement a une anesthésie générale (frais supplémentaires) pour un
examen et, comme il est difficile dassurer une bonne hygiene dentaire, ces
enfants ont besoin plus souvent de traitements (2 000$ pour un traitement
de canal). Les parents qui veulent donner les meilleures chances d‘autonomie
a leur enfant investissent souvent dans des approches alternatives
(oxygénothérapie hyperbare: 5 000$ pour 40 traitements).

Loisirs et gardiennage

Des parents envoient leur enfant dans un camp de jour ou un centre de répit
pendant les congés scolaires (de 225... a 80$ par jour) ou encore dans un camp
d'été spécialisé (4005/semaine). Ils ont recours a une gardienne plus
expérimentée (85/h) lorsque I'enfant ou l'adolescent ne peut étre amené avec
son fauteuil (courses, sortie de couple ou activité avec un autre enfant).
Les nombreux rendez-vous médicaux exigent de faire garder les autres enfants de
la famille (4 $/h), sans compter que la durée, la distance a parcourir et la longueur
de l'attente peuvent obliger a diner a la cafétéria de I'hopital.

Transports

Des parents ne peuvent éviter l'achat d'une deuxieme voiture, utile en cas
d'urgence et pour les rendez-vous médicaux, lesquels occasionnent des frais
d’essence et de stationnement.

L'ampleur des cots oblige a une gestion serrée du budget familial. On prend I'habitude
de remettre en question la nécessité de toute dépense pour chacun des membres de
la famille. On achéte des équipements usagés, on fait un jardin potager. Si on se
résigne a retarder sans cesse le projet de changer les meubles du salon, les privations
qu’on impose aux autres enfants peuvent laisser plus damertume.



Les parents font parfois face a un tourbillon de recommandations de spécialistes,
lesquelles entrainent une somme de dépenses qu'ils ne pourront se permettre. C'est
une raison pour certains d’émettre des réserves par rapport aux avis d’experts, alors
que dautres vont tenter par tous les moyens de trouver les fonds nécessaires.
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... ALORS QU’UNE PART DES REVENUS S’EVANOUIT

Plusieurs meéres ont di abandonner un emploi aprés leur congé de maternité, car
les soins physiques et la réadaptation de I'enfant demandaient trop de temps dans
une journée. Tant que I'état de santé de I'enfant n'est pas stable, il est difficile de
reprendre son travail. L’horaire de I'école et les difficultés d'accés a un service de garde
limitent les possibilités de travailler a I'extérieur. Certaines réussissent a décrocher un
emploi a temps partiel, mais en faisant beaucoup de concessions sur leurs aspirations
professionnelles et le niveau de salaire. Pour d'autres, le travail devient inaccessible.

MNMous autnes, own west pas capables 'allenr chenchen
wn authre salaine. Fainmenals biewn ca Fravailler, wais
cest IMWAOSSIBLE, ca va wous colten plus chen de

?a/mou‘evw\e gue ce que J'e vacs ?a?me/i daws La vie.

Quant aux quelques méres qui ont conservé un emploi régulier, généralement des
professionnelles, on peut croire que cela a été possible grace aux conditions dont elles
profitent: un bon salaire, des possibilités de congés sans traitement, un horaire flexible,
des taches intéressantes, des colléegues compréhensifs. Néanmoins, au chapitre des
pertes, on compte un salaire amputé par les absences, des répercussions sur le régime
de retraite, un frein a des formations et a de lI'avancement, un refroidissement de la
flamme; une stagnation professionnelle, en quelque sorte.
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Les peres aussi sabsentent plus souvent de leur travail, et ce, sans traitement. Des
préoccupations et des répercussions sur leur santé peuvent affecter leur rendement,
ce qui s'est traduit par une perte d’emploi pour I'un d'eux. Le travail autonome,
s'il procure une souplesse d’horaire, augmente le niveau de stress et l'insécurité
financiere.
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La maladie et I'hospitalisation prolongées de l'enfant sont des périodes critiques
d'appauvrissement diminuant les revenus des parents qui prennent des congés sans
solde tout en augmentant les dépenses en gardiennage, en transport (allers-retours
et stationnements quotidiens a I'hépital), en alimentation (repas a I’'hopital ou mets
préparés pour le reste de la famille), etc.

Quelques familles dont le revenu est supérieur a la moyenne semblent épargnées
par la détresse financiere qui pourrait nuire considérablement au développement de
I'enfant handicapé. Les enfants de ces familles ont de meilleures possibilités de loisirs
et d’études. Il n'en faut pas moins rationaliser les dépenses: changer moins souvent
de voiture que les voisins, faire moins de sorties culturelles avec les couples d’amis,
se priver de voyages. Les refus dacheter certains biens de consommation réclamés
par les enfants sont justifiés par I'échelle des valeurs familiales.

Les familles les plus touchées sur le plan financier sont celles dont le seul revenu était
I'emploi que la mére a di quitter. Le repli sur le programme d‘aide sociale ajoute un
poids et change la vision de I'avenir pour toute la famille.
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Au moins trois parents nous ont parlé de la pauvreté comme d'un «handicap»
supplémentaire.
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Des parents sont partis a la recherche de nouvelles sources de revenus, en
particulier quand ils avaient des scrupules a dépasser le budget familial pour des
approches thérapeutiques dont le résultat, bien que prometteur, demeurait incertain.



Différents moyens sont pris selon les conditions de chacun: éplucher la liste
des programmes gouvernementaux, présenter une demande aux organismes
communautaires et aux fondations, écrire au député, solliciter la générosité des gens
d‘affaires, organiser des activités de collecte de fonds (quillothon, lavothon, souper
de hot-dogs ou de spaghettis, tirages de cadeaux, etc.), créer une fondation et un site
Internet pour la faire connaitre. Malgré leur sentiment d’étre redevables aux autres,
les parents n’hésitent pas a accepter les dons de la famille élargie pour eux-mémes
ou pour leurs enfants: argent, meubles, mets préparés ou sacs d’épicerie, sorties,
restaurants.
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LA MAISON SE TRANSFORME AU FUR ET A MESURE QUE L’ENFANT GRANDIT...

En apprenant le diagnostic de leur jeune enfant, les parents ne peuvent anticiper
tous les besoins auxquels ils devront répondre en aménageant leur environnement.
Jusqu’a la fin de I'adolescence, ils seront incertains du degré dautonomie qu’il peut
acquérir. Cest dire que la maison achetée a larrivée du premier enfant est sujette
a des modifications réqulieres et qu'il sera difficile de prévoir les besoins futurs au
moment de rénovations majeures.

Quand edle est sontie de J’Aéﬁﬁaf, A ny avait pas

be soin ol)aw\év\a event vu ouelle é+ait bébé. Tout ce
Wil fallait, clst faire wne Fente 4 oxpoene odawns

sa chawmbnre et iwstallen des COMcam+Aa+2u/15 ouN
Doxgaene . La waison avait beaucoup de wiveaux et
d'estaliens. Quand elle a arandi, ca deveait de plus
en /ﬁus o chJa de ta +Aamyoﬁ+en Cest poun ea Zu’om

Q C/\am?é e MN\QLSON .

(C'est avant tout la nature et la gravité des incapacités de méme que le rythme du
développement de I'enfant qui déterminent les besoins d'aménagements spéciaux
de la résidence familiale. Par exemple, un enfant ayant une déficience intellectuelle
avait peur dans un bain, si bien que les soins d’hygiene personnelle étaient éprouvants
pour toute la famille jusqu’a I'aménagement d'une douche séparée avec un banc.

Retenons que les enfants rencontrés n‘apprennent pas beaucoup par eux-mémes ni
par imitation et que leur développement dépend notamment de la stimulation a
laquelle ils sont exposés. Lorsque I'entrainement a la marche dure plusieurs années,
I'enfant aura besoin d'appareils pour soutenir ses efforts, comme une marchette, un
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tricycle ou un vélo adapté. Il faut sécuriser les lieux qu’il parcourt par des barres
d'appui, des rampes, des cordes. Il peut étre nécessaire de mettre des barrieres dans
les escaliers et des serrures a certaines portes. L'enfant ou I'adolescent qui rampe
a besoin avant tout d’espace pour avoir une certaine liberté de mouvement, et les
objets doivent étre a I'abri des chocs. Le fauteuil roulant aussi nécessite de l'espace
dans la chambre de I'enfant, la salle de bain, autour de la table de cuisine et dans la
salle familiale.

Le cewtne de Aéadaptation we vewait pAus wous aiden,
MAALS wouS, on a ConFinub. MWMon mani a wuis des banrnes
antout dehons poun aiden Lefant & wahchen, poun
se Fewnin comme dawns ba physic. Ow a fait Fout plein
de choses comme ca. Ibs own it <<Ca Se eut /OQS i
Ow La fait. Puis, a fonce de stimwden ﬁ’evcxp’av\%, on a
décidé “nous autnes ouil allait wahchen. Cest comme
Zuav;ol &‘QL voudu Zulf Yanal , on Sest Mmais a//léS sans

annt+.” Ow a waafememv NEUSSL .

C'est généralement quand le fauteuil roulant fait son entrée dans la maison que les
rénovations ou un déménagement s'imposent. Des parents qui louaient un logement
dans un triplex ont dG monter et descendre trois étages chaque jour par l'escalier
pendant plusieurs mois avant de trouver une maison de plain-pied abordable.
La présence d'un fauteuil dans une maison exige de réévaluer la disposition des
meubles et d'enlever les objets décoratifs qui peuvent nuire aux déplacements.
Elle demande beaucoup d'entretien des planchers, qui se salissent et sabiment avec
les saletés que les roues transportent.

Les parents réservent habituellement une chambre a I'enfant handicapé, méme si
d'autres enfants dans la famille doivent partager la leur. Parfois, ils se privent de la
chambre principale de la maison pour que I'enfant soit logé plus pres de la salle de
bain. Des parents ont aménagé une salle de stimulation avec tapis de gymnastique,
appareils, matériel éducatif, de facon a faciliter I'application quotidienne du programme
de réadaptation.

0n voit ainsi beaucoup d’appareils dans une maison ot il y a un enfant ou un adolescent
qui a une incapacité motrice: une «station debout» pour redresser sa colonne, un
leve-personne pour faciliter les transferts, une plate-forme élévatrice ou un ascenseur
dans l'escalier ou sur le balcon, etc. Tous ces appareils demandent de I'entretien, des
ajustements et des évaluations. Sans compter l'espace !

L)Q/l ofhénhapeute we dit: «Ow we peut pas contivwer
a faihe des transfents comme ca aec Lo’ Déve-pe hsownme
gue vous avez, cest davaencur. Co west plus permwis pan
da doi.» Foun les Frhansfents, on partat de sa chawbne,
on Lavmenait dans ba salle de “bain. La, B fablait
Yonfen wn /eh% /eu Vous L’W\Q?LV\Q} e /e Fe



affaine a wonten poun allen dans la chawbhe de
bain. Cétait danaeneux gue ca vense, exm dus. [a toile
wétait pas assez arande. on ahand 2 promewait
de aauche a oUwL?e La-cledans. Czi%a& Fnes éwenvant.
10 SNWaiwait pas ca odu Fout.

... ET LA VOITURE GROSSIT

Lorsque le jeune enfant suit un programme de réadaptation, les nombreux rendez-
vous médicaux chaque semaine imposent une deuxiéme voiture, méme pour
la «mere au foyer». Et puis, si I'enfant a une santé fragile, elle sera toujours utile
pour les urgences. Par ailleurs, si jamais un fauteuil fait son apparition, elle devient
indispensable pour permettre a la famille de s’évader un peu. Il faut considérer qu’il
faut démonter le fauteuil pour I'installer dans le coffre, alors que les paquets et les
valises prendront place sur les sieges. Puis, I'enfant grandit, et il devient de plus en
plus difficile de le soulever pour le faire entrer et sortir de la voiture. Il arrive aussi
que le fauteuil soit équipé d'appuis qui l'alourdissent. La famille arrive alors a |'étape
de la minifourgonnette adaptée.
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Les membres d’'une famille évoluent dans plusieurs communautés. Ils sont a des
degrés divers en relation avec leur famille élargie, un réseau social immédiat, un
voisinage, un milieu de travail, des organismes communautaires... Comment les
interactions des familles avec leur environnement peuvent-elles étre teintées par

la situation d’'un enfant handicapé, en particulier quand l'enfant a des incapacités
importantes? C'est ce que l'analyse des récits tente de déterminer en examinant
les facilitateurs et les obstacles que rencontrent les familles pour s‘occuper de
leur enfant.

LES PROCHES SONT AUSSI BOULEVERSES PAR LE DIAGNOSTIC...

Les proches ont été témoins des projets de famille du couple, ont jeté un regard

) . . . , iy 145
bienveillant sur la grossesse, se sont réjouis de la naissance et se sont attachés au bébé.
Heuneusewmenwt ouon we La pas su a La waissance :

Lo M/\mz\de sest attaché a eble avanst Zu)mz\ a/ Ne N ne
ce Zu’e/Me a.

Quand les parents s‘inquietent, les proches se font rassurants.

Lo monde me disait oue des fois wn emﬁavx‘f ca we
/OAO?AQSSQ /as Fnes, +nes vite des 5&'5

Méme si des membres de l'entourage percoivent des indices de retard de
développement, l'annonce du diagnostic peut les prendre par surprise. Le drame
provoque souvent le rassemblement de la famille élargie et des amis.

Quand wous avons déméwna . ¢ dawns La Néaion, Les oemns
ne vewalent pas souwent Yous voir. Ma ene est Vewwe
ael ma Seun ouand (4 ont apphis le OLLQ?MOS% (.
EXles sont venues /QSSQJ). Zuefjues J'ou/ls.

C'est toute la parenté qui révise Ihistoire familiale pour relever la possibilité de « tares
héréditaires », s'en défendre ou, malheureusement, chercher un coupable.

Cest ode la fate de ouw” La parewté demandait:
«Qui est comme ¢a gams fa fawmible? Estu sine”
Yance Fue mous autnes, dawns wotne fawilble, id wu en
a /as, oes "de méwme . » 14 m? avait a5 ole SM/O/?)/#
‘ 4 avait dw#e de ta peine.
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Pris au dépourvu, certains sont conscients de I'ampleur du drame, mais ne savent pas
comment réagir. lls se laissent envahir par la tristesse et I'impuissance et se montrent
maladroits, ajoutant au fardeau des parents l'obligation de les consoler.

Ma meéene a feune elle a pleuné, elle a /ﬂfeuné.

Ca a é4¢ M d% icide poun aem‘aw\as esormes

we o’ au%/xas fus w\a Mene cf/daw

Néaulbie hewent, a/w_e welle w& demamdcu% des
moae les. Quand il 4 akait des passes difficiles, eldle
onallat /ou}l Mol . %/V\OL, e we bhaillals pas, e
Contirwuals, panhce gue Yol e wavais £as Do duxe de
onaillen! £ olda& « AAde al un &em spéeial avec
cet emwn a’V\’f'/?a.» 0 ,@LAL ac dL% <<§L %LA as un /QLQ’V\
sfﬂéaaf, viens de voih, alons!» Cétat ca, dL é+ais szshmée

.. ET SE MOBILISENT AUTOUR DE LA PETITE FAMILLE

Comment rester immobile quand il arrive un malheureux hasard a une personne
qu’on aime? Forcément, la compassion émerge dans I'entourage de la famille et elle
incite a l'action.

Eux au+ nes, bs avaiewt ausse des ewfants du méue CAZ?Q
Ca emse we ca aidait. Pance u'ils se olisaient
/Qu <fa? auhait /u 8+ne wol.»

Fait rassurant, la majorité des familles rencontrées sont bien entourées. Les parents
se sentent épaulés, et les enfants développent un sentiment d'appartenance a cette
famille élargie qui manifeste sa bienveillance.

%/\oL, ) ’aL beaucoup de soutiew de wa fanwble. Beaucou
beaucoup. Cest Sin, cest ca oui wia sawe. ge pemnse Zu@
cest ce ZML jaﬁ La jo/me dé ma O’amdfe

Certes, quelques familles élargies fonctionnent en clan, et I'enfant handicapé en est
un membre central. La plupart du temps cependant, I'enfant est important, quoique
en marge, et la solidarité repose sur des volontés individuelles. C'est ainsi qu’un des
membres du réseau, ou un couple, devient un pilier.

Un pilier est toujours prét a soutenir. C'est pour cela que les grands-parents sont plus
susceptibles de jouer ce role: a la retraite, avec des obligations familiales réduites,
leur emploi du temps les rend généralement plus ouverts a étre sollicités pour un
coup de main.



Toutefois, ce qui caractérise le plus le pilier, c’'est qu’il rend service sans en avoir l'air
et surtout, sans qu'on ait besoin de le demander.

,Z_QS beaux-panewts vont venwin ?a/wle/l de fewps ewn
fewps, wmais A faut Lo dewmanden. MWMon pene, ma
Mwene, eux authes, (bs Loffraient sowewnt: «Allez
Mmanaer au hestauhant Cé soih Fous Les deux. Ca va vous
aine’ du biew. Ow va aanden le petit.» Sowewnt Le
nawnd-pene arnivait lci, b vewait le chenchen. Cest
ton des’ hanes ZML e ﬁaLsaL%.

C'est ce qui fait qu’on peut compter sur le pilier.

al une de mes seuns, comme clest da, }é’aud/maa‘ Qas
we. J'e la /e/mola. il wilannive Zuu ue chose , eldle est
Elle wia Fououns dit, sil wiannwvait wn accicdent,
edle va étne Lo Poun i aidlen .

Surtout, le pilier aime l'enfant. Cette affection est trés précieuse pour les parents
parce qu'elle confirme que leur enfant est digne damour. Le pilier établit une relation
bien particuliére avec I'enfant.

ai plein de petits emé’av\%s et e les aime Fous
/a/lads. MWais poun elle”, cest dffénrent. onte plus
d'attention spéciale a elble pance oue e sais euelle a
wn phoblewe de handicap. Les auj;ms, s peuvent phus
se débnrowllen tout seulsv ibs mwanhchewt, b5 sont ewn
santé ., wais pas elble. e pemnse beauao% /9qu a eble, ye

nie plus poun elle gue Des autnes. Pance guelle a un
besoin plus panticulien que Les authes. C'esz SUN que La
nelation est ol%oﬂé/mam%e avec elle.

Ce n'est donc pas par pitié que le pilier est si présent ni pour offrir un soutien aux
parents, mais d'abord parce qu’il est attaché a I'enfant. En général, celui-ci le lui rend
bien, a sa facon.

50% /IQ’V\OL’ é/).e ., Sa AQMOL'WéAQ , (‘.)QS% as un CQOLQQLA‘/
Quartl e dui dis euoh va chez arand-papa et chez
?/‘Lamd’mamavx, edle deviewt +6ut éwvenvée, elble Nit

Dans les clans familiaux, il arrive que l'aide s'organise sans qu’on le demande.

ID fallait a wn moment dovné de wouwelbles ontheses.
L assunance cownait SO% de Ponthese au /L‘ed, JQ CNOLS.
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Ow a eu le +ibia, puis on a eu Lo pied. Auis, b a eu
ewcone ses souliens. Cétait comme 2854 pan d‘paw\ée.
Ihs s sont Fous WS ensewmble , (s ont /a é.

Les amis aussi se montrent généreux, méme si les parents les voient moins
souvent.

Quand won mand était walade , bs ont commencd a
VeWIN une 0"0/_5 /a/m youn. LUs /}l@mai_a%% des touns emthre
eu: «Von, cest moi qui prends wne manche aujouro Aud
avec Lewfant . » Lbs savaient oue | 'é+ais phus pruse avec

Yon mahi. EF, depuis ce Femgs-a, (X5 ont continul

a vewinr fe chenchen.

Parfois, des étrangers veulent faire leur part.

I? 4 a wne dame de 80 awns oue habite sun ba hue, wne
wadawme Foute petite, ef ceF moi oui voudnais Laiclen.
o Dui dis: «Appelez-vol quand vous avezr besoin olallen
au masaasin.» Cest eldle oui we dif: «Tu we mwas pas
a//dee/ga veux Faiden ‘aec ton ewfant.» Des fois elble
viewt, elle va bui bine wne histoire. Elle veut aidlen.

NE PAS POUVOIR COMPTER SUR DES PROCHES AJOUTE UN DEUIL

Il arrive que les proches ne voient pas la détresse de la famille et que la géne les
rende discrets.

Mes seuns et wes frenes, s we vogaient allen

ael Won LS, puis (b5 osalent a peive v Fouche.

Il avaiewt peun de le cassen. Jawais, Lawmais qu'ils
étaient ewn wmesunre de wiaiden” phusiguénwent. “hus, ids
se disaient oue | avais be CLC. onetainemenst, ibs
esaient fououhs oue bown, odlans wn contfexte de vie
assez favonable écoviomiouement, unme ahande maison,
wne giscive , | allais we débrhowillen. Cétait pas Kacde.
B@auaou/ d'isofement.

Il'y a aussi tous ceux qui portent des jugements. Des préjugés s'expriment parfois hors
de la présence des parents, mais des «ames charitables » les leur rapportent.

e peux vous dine oue fe wmonde +Fhrouwait Fue J@ /aA%aLs
Souve . /QS m\Q Ka’VV\Lfo de Mo bordv won, mais



du bonodl de mon mani, e /ew( vous oline oue wothe
awible wous a oisputiés. on beauw-pene a méwme oit:
«EWle va Al jcu'/w, aine faillite, eldle est fout Lo
fewws dans Lo chemin, Cceldle-La.» Parce oueur autnes,
A5 we cow\//xammem% /ﬂas que Le /ﬂowaL‘s aiz?en

a X )/\S/QULQI SC Souwenwt oue ca. Is vonaient ouild wétait
as wormal, ids wew ont jamais fanlé. g aht de
Mma mene oui maidait beaucouy, éauaou/ﬂ, Poun eux,

A était walade, wais ca sannbtait A4

Il'y en a méme quelques-uns qui peuvent difficilement supporter la présence de
I'enfant, surtout s'il a des comportements qui dérangent.

Quand. b était petit, ils wont Lamais manad a Fable
avec dui. La adound hui, B manae biewn malv dans

Lo Fewws, b bavait. IL v e & pas uwn ZL{L voulait
manaenh a table guancl B bavait. Fallait” be faine
manden avant. ais aujouncl huc, a5 ole Pho Lene

A est Freés bien accue bl

De plus, quand plusieurs enfants ont des incapacités importantes dans une famille,
inévitablement des portes se ferment.

o poux allen dawns ba fawilble, wais pas panrtout.
o e peux /as alle ) voin mwes éeauxfpa/w,vu‘s avec Fous
Mes emofam%s.

Des familles ont plutot un réseau restreint. Une mére vient d’'une région éloignée
et n'a pas de conjoint, des parents immigrants voient rarement leur famille restée a
I'étranger... Il est évident qu’ils se sentent plus isolés, non sans chagrin.

Des familles sont donc fermées sur elles-mémes, et les incapacités d'un de leurs
membres limitent leurs possibilités de créer de nouveaux liens. D’autres ont des
proches qui offrent un bon soutien moral, mais qui ne sont pas nécessairement
disponibles pour rendre service malgré leur bonne volonté.

La faw@ffe Nnoche wiaide beaucoup. CQuand 8 4 a

ue Loue chose’, J ’a//eﬂe ma mene. Mais ma mene,
conme elle aande les ewfants de wa seunr, e we
ois que, da fin de sewaine, il faut ouelble se nepose
/W'_S MWeS Sceuhs, (b e a wne oue denwienemenFt son
MWaNL a eu wn canlen, puis Lauthe a Six emoﬂamﬁs, elle
a ses activitésy elle thavaille aussi.
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Méme celles qui peuvent compter sur un réseau solide vivent des déceptions a cause
du comportement de certains membres de leur entourage.

o e sws dit: «Ge vais arnéten dattendre aphés eux
autnes. Ihs ont fat ce ou'ils ont pu.» Ca wa pris du
Fewps a aow\//mav\ome. %’aaaa fen ca. Ye vivals beaucou
de Irusthation. avais des attentes, wwi Autant oue
suh da fanilble de wmon borod. Mais A ’V\? Qa /QS dewux
0’aw¢££as /anu‘ffes.

Il est arrivé également que des familles perdent leur pilier. Il peut déménager, il peut
mourir. Ou encore son grand age limite le role qu'il a pris aupres de la famille. Celle-ci
vit alors un déséquilibre. L'enfant aussi peut étre affecté.

Ow La awené voir papa, au salon Ofwxé/muxe. MWown pene
Laivnait biewn anos.” Mais cette anwée-da, a Lécole,

ca a 646 X e fEN. Des fois, b voya/.% sow auto, /a/w,e

e Cest mon wmeveu Ui ew a Aenité. La, b état
content. e bui disals: «Biew wmon, gdiamol—/ﬂé/w est

e haut, au cied.» Mais on vo?aﬁ, Q. ca La c% ectd.

L'AIDE EST VARIEE...

Le gardiennage de l'enfant handicapé est le service le plus souvent rendu par les
proches.

Quand | 'ai besoin de faine oaanden, cest +oupouns ma
MWeNe ouU Ma Seuh oul | aptelble, suntout md mene.
Cost st ouids sowt pAS Qe és et oue ode moins ewn
VOINS WA Wene peut wlbiden pJanrce oue mwa giﬂe
est de plus e plus pesante. MWais ibs somt a Paise
avec aﬂé. 105 ot pas de probléwes. A /a/x% e
+/1am5/90/1%. Own va da weneh chez eux.

Dans les périodes de maladie grave, le gardiennage est presque impossible, méme
si les parents, angoissés, épuisés, auraient un grand besoin de répit. Mais comment
laisser son enfant alors qu’il peut tomber en crise? Les proches perspicaces comblent
dautres besoins. Certains se chargent a long terme d'une responsabilité plus
domestique pour soulager le fardeau des parents.

Mo beau-4nene, cest bui ou s'oaao%a de +out dans La
YNQLSON . ol, 1o moccupe de niew. Sl v a oueloue
chose. oui we wmhahChe /QS, wn Nobiwed, M)Lm/o/l% e ZuoL,

O'L e X 'C}épeffe /



D‘autres proches sont pleins de petites attentions, en témoignage damour et
de compassion.

Ma meére fait du manaen des [5@'5 J'us+a oL mon

aNGon. Wa éeMafw\éng ait des bavettes poun dui.
2%/\a beble-sceun fait oles dessents o des ewfants, wals
cest centain queldle va acheten des /ouoav\?s J,uS%@
/ou/l Dui. 1P West /QS oublié. .

Il est certain que le soutien moral est un grand besoin pour les parents.

Mavman est foute petite, tode petite, puis elble
a mal auw Lambes, edle west pas capable de sewn
oCCuUPeN . ais cest Sih oue maa mene va wécouten.
g’aL Zuamd Ml me e oheilble .

Des dons spontanés viennent parfois de ceux qui sont témoins des privations dont
souffre la famille.

Toute da cuisine oue vous vowez Ci, cest de «mon oncle»
W a pa 5. Cest ton cadeau guon a eu Lan passé du frene
de mon wani: Lordivnateun, le vaisselien, les weubles.
1?0 était tavné de voinr wotnhe Fable. Avant, b5 étaient
bhuwns. ID sest chooub, puis un mwation b wous est
annivé: «Ihs vont vewir Livhen.». Cest wn cadeau de
4000 ¢ Zu)ov\ a eu. ,Z_a «Mon oncle» a 646 fthes ?QM% D/

Il arrive fréquemment que les freres et les sceurs se font garder par ces proches au
grand cceur ou tout simplement qu'ils recoivent une invitation a une sortie.

Ma +ante et mon oncle miinwitent a plein
d'activités. Pan exevple, ouand mwa meéhe est allée a
Dhbpital, b5 wiontF emmenée aux ouwilbles. Ihs font des
choses Comme Ca /ou/l Zua ca me Newonte Lo monal.

... ET APPRECIEE

Les familles ou vit un enfant ayant des incapacités importantes ont un besoin
évident daide. Quand elles en recoivent, elles n’hésitent pas a témoigner de la
reconnaissance.

Cest poun ca que e me dis: «je sus chanceuwse». b
a d'atnes parents Zul, Wont pas foute cette aide, JQ
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we sals pas ou (s e netnouwent, panrce que cest pas
acile , ‘clest centain. Gai fout ca pounr miaiden.

o nessews beaucowp de compassion poun dautres Z(AL
Wont /9a5 ca, ZL{L Wont /QS La /oSSLéLfL%é...

Entre les parents et leurs proches, les erreurs du passé sont pardonnées, et la famille
est plus soudée par la solidarité.

Ow est chancewx d'avoir wne bovne fawille. Ca fenait
,QOV\?+@’W\/95, J'e /QV\SQ, Zu’m/\ serait dlans ba Fombe .

Cependant, reconnaitre un besoin d’aide a quelque chose d’humiliant pour des
individus qui ont su faire preuve dautonomie auparavant. Non, ce n'est pas facile
d’étre toujours dans la position de celui qui recoit. En outre, quand on demande, le
refus est toujours a craindre.

MWoi, e wavais niew demandé. ;e suis capable .
Onoueibleuwse, woi La. He bien! IX faut oue +u piles sun
fok onoueid. Cest +nés dun de necevoin” Cest ‘biewn plus
«le fun» de dovven. La, J'a /@ux vous oline ca: b Oﬁawf
a /ﬂnemdha Q Nhecevoin.

Habituellement, la solidarité familiale a ses limites: celui qui donne doit un jour
recevoir a son tour. Ce n'est pas le cas dans ces familles, et les parents se sentent
éternellement redevables aux autres. C'est pourquoi ils préferent payer pour certains
services, méme si ce sont leurs proches qui les rendent.

Cet awmi venait a pied, il prhewait une mahche avec
Mon ewfant Comme Ca, Lo me rewolhe senvice. 2
avais besoin aussi, suhfout Dé+é, les conals péolasooioues.
Luste de fait quild viewmwe Lde chenchenr” wwe heuhe ou
dews, ca e fait du biew. En échavae, woi, e Aui
O/QLsaL‘s ses nepas. Cétait comme wotnd petit «deal»,
panrce Wil we e faisait pas beauCoup Q& wamae . Mais
dvon autne cbdté & le pontais aussi, pance sue je me
sewtais foupouns ewn odefte ewvens duil. Toujouns oé,@L?ée
de faine %as nepas ou oe bui acheten des affaines
des fois. MWais, ‘depuis ouon a commencs & avoilr wn
nevewru poun bui, avec Laraent du CSLC, biew, | 'ai pu
Neqagmen wn peu de fienté La-dedans. Ca jcu‘% VNOINS
ot’oZ&?ah‘oms. Les aé’of’ames sont /au%’éhxe A claines.

Si plusieurs parents profitent d'un grand soutien de leur famille, ils peuvent étre
facilement oubliés au profit de leur enfant. Ils ont besoin de se sentir compris et aimés



pour eux-mémes, d’avoir du plaisir et d'oublier les obstacles. Ce sont généralement
leurs amis qui leur apportent les distractions et les plaisirs intellectuels. Or, tres peu
en conservent...

Mes amis vont miagpelen: «Je views chenchen fon
ancon pPou une wmanche.» EF e dis: «MWoi ausse, e
veux alle) wanchen avec fol.» 0 SULS v peu 'aﬂw%
Crires). ZAs viermwment pounr Lewfant ., pas pPoulr wroi.
Mais cest pance ouils veulewd me dovenr wn Aé/&,
yéaLafemam% des 5L'm5 de sewmaine et 0é+¢.

LA RESPONSABILITE D’UN ENFANT HANDICAPE SE HEURTE
A CERTAINES CONDITIONS DE TRAVAIL...

Comment des parents qui ont un enfant avec des incapacités importantes arrivent-
ils a concilier leurs responsabilités familiales et leurs obligations professionnelles?
Nous avons vu que le surcroit de soins physiques et de taches domestiques demande
beaucoup de temps, particulierement a la mére. En outre, il y a les nombreux rendez-
vous médicaux, le suivi en réadaptation, les maladies plus fréquentes de I'enfant, qui
entrent en compétition avec I'horaire de travail.

Il 'y a surtout les vacances scolaires qui compliquent la conciliation famille-travail
pour l'une ou l'autre de ces raisons: I'enfant handicapé na pas acces aux camps
de jour; les parents ont épuisé leur banque de vacances du fait des maladies de
I'enfant; les gardiens et gardiennes qualifiés pour ces enfants exigent d’étre payés en
conséquence; le budget de gardiennage accordé par le CLSC n'est pas suffisant pour
couvrir de longues périodes.

On assiste a beaucoup d'accommodements dans les rapports de travail. Ainsi, des
parents sont autorisés par leur employeur a modifier leur horaire pour pouvoir se
rendre aux rendez-vous médicaux.
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De méme, les travailleurs autonomes peuvent aménager leur horaire de travail
en fonction du rythme de I'enfant. S'il leur est plus facile de mettre de coté leur
tache pour répondre aux urgences familiales, ils doivent composer avec le travail qui
s'accumule.
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Certains parents imposent a leur horaire une gymnastique continue. Ils emportent
du travail a la maison ou a I'hépital quand I'enfant est malade, tirant toujours un peu
plus sur I'élastique.

Quand ye voyais Fue mon 2ans e ihait pas. e presais
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D'autres parents ne peuvent exercer leurs fonctions, par exemple dans un commerce,
avec autant de souplesse et ils doivent s'absenter une journée compléte. La loi
autorise un certain nombre de congés pour événements familiaux, mais il reléve
de chaque organisation d’en spécifier les conditions. Ainsi, un pére a eu besoin de
plusieurs congés sans traitement, et il n'est pas complétement sar que son employeur
ne le menacera pas de congédiement. Une mere a utilisé sa banque de congés de
maladie payés.

C'est quand les absences se perpétuent durant I'hospitalisation de I'enfant ou les
vacances scolaires que les difficultés s'intensifient. La perte de salaire peut devenir
importante.
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Les périodes prolongées de maladie ne sont pas prévisibles, et les parents doivent
choisir entre un congé sans solde et I'épuisement de leur banque de vacances.
Ils retournent au travail des que l'enfant va mieux, mais ils sont dans un état
de surmenage.
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Quand l'état de santé de l'enfant a été vraiment critique, deux meres qui
montraient des signes de dépression ont eu droit a un congé pour invalidité pour
«trouble d’adaptation», et une partie de leur traitement a été couverte par une
assurance salaire.

... ET PARFOIS L'EXERCICE D'UN EMPLOI DEVIENT IMPOSSIBLE

La vie de famille peut étre touchée chez tous les parents qui connaissent des conditions
d’emploi atypiques telles que le travail sur appel ou les horaires de soir et de fin de
semaine qui ne permettent pas le recours a des services de garde structurés.

Dans le cas d'un enfant qui a des incapacités importantes, la recherche de gardiens
compétents est encore plus difficile et souvent a recommencer. En outre, les regles
d'ancienneté qui prévalent dans plusieurs milieux empéchent les parents de négocier
des horaires plus commodes. Il est difficile de répondre aux pressions du milieu qui
exigent de faire du temps supplémentaire. Méme l'entente de départ pour quinze
heures par semaine peut se transformer en cinquante heures quand I'employeur est
a court de ressources. Le double emploi peut étre invivable dans les périodes de crise,
et les parents craignent toujours d’irriter leur employeur par leurs absences.

La majorité des femmes ayant participé a |'étude avaient renoncé temporairement
ou 3 jamais a leurs projets de carriere, mettant en priorité la santé de leur enfant au
détriment de leurs besoins personnels. C'est la un autre deuil a vivre.

Quelques meres font des essais de retour au travail quand la situation de l'enfant a
I'école est stabilisée, mais elles recherchent davantage un emploi a temps partiel o
elles peuvent garder une porte de sortie pour parer aux imprévus.
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LE MILIEU DE TRAVAIL OFFRE DES MARQUES DE COMPASSION APAISANTES...

Si le travail exerce parfois une pression insupportable sur les parents, il peut
néanmoins satisfaire un besoin de réalisation personnelle et rehausser l'estime de soi
souvent ébranlée par les obstacles rencontrés dans I'éducation d'un enfant handicapé.



Le deuxieme salaire offre une sécurité en permettant de faire face a tous les besoins
imprévisibles de I'enfant et de la famille. Pour ces parents qui ont un emploi du temps
ne leur accordant pas beaucoup de loisir, un métier donne l'occasion de se libérer
I'esprit des problemes et de rencontrer des gens.
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Les collegues sont précieux pour leur camaraderie et souvent ils apportent aux
parents une forme de reconnaissance de leur mérite. 1ls manifestent leur intérét
pour I'enfant. Leur compassion sexprime par des paroles dencouragement et des
gestes de solidarité. Les parents se sentent appuyés, reconnus dans leurs difficultés
et moins isolés en raison de la situation qu’ils vivent. Certains sentent méme que leur
expérience contribue a la vie d’équipe.
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Les patrons et les collegues font généralement preuve de tolérance envers les
absences plus fréquentes des parents. Peu semblent se plaindre de la répartition
inégale des taches qui en découle, et certains acceptent méme d’engager quelques
frais supplémentaires.

Quand | ‘avais aO’D’ame Q /%mh’/m, mes /a/ﬁemames étaient
d’aaao/wl a ce ulovx enaaal LN homme . /ﬂou/l ca, C)é% alt
de la com AéZQ'V\SLO'V\. 185 sont capables de faire wes
fhches, e’ swis capable de wioccugen des Leuns. Ow est
/oﬂ?va@%fS ici. Ca, ca na J'aw\cus 646 won Fhouble .

... MAIS N’AUTORISE PAS NECESSAIREMENT D’ECART A LA PRODUCTIVITE

C'est dans les périodes de crise ou de maladie grave de I'enfant que le stress salourdit
et domine Ia vie de toute la famille. Les normes de performance du milieu de travail
deviennent difficiles a satisfaire.
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Ainsi, dans ces moments, il est pénible pour le travailleur autonome de se concentrer sur
sa tache, spécialement s'il travaille a domicile, car son enfant demande une attention
constante. Sa baisse de productivité peut méme mettre en péril I'entreprise.
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Des parents sont conscients de fournir une productivité inférieure aux attentes de leur
employeur.
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Alors que des supérieurs facilitent la prise de congés et tolerent la perte de productivité,
d'autres peuvent réagir en montrant de I'impatience ou en écartant I'employé des
dossiers dans lesquels il puisait une motivation.
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Quelques parents sont tres troublés par leur faible rendement, craignant d’étre percus
comme incompétents ou de briser leur carriere. Ils essaient de redoubler d’efforts, et
certains frolent la dépression. Ainsi, les peres et les méres risquent non seulement un
congédiement, mais une perte d’estime de soi, ce qui ajoute un stress supplémentaire
a leur énorme inquiétude pour la vie de leur enfant. Il arrive que le plan de carriére
soit remis en question et, par conséquent, que le parent ait a vivre un autre deuil de
son projet de vie.
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Au retour d’'un congé prolongé, certains parents se sont trouvés encore épuisés, car le
double emploi a perduré. Ils ont eu de la difficulté a reprendre le fil et a rebatir leurs
compétences. Conscients des difficultés causées a l'organisation et a leurs collegues
par leur absence, ils se sont sentis en dette et se sont fait un devoir de redoubler
d’ardeur, mais n'en ont pas toujours eu la capacité, car la conciliation famille-travail
demeure difficile avec I'état de santé précaire de l'enfant.
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LA COMMUNAUTE N’EST PAS TENDRE A L’'EGARD DES ENFANTS HANDICAPES...

0n sait combien le fait davoir des enfants génere des contacts avec la communauté:
les loisirs, la vie scolaire, les événements (festivals, parades, arrivée du pére Noél,
etc.), les achats sont des moments d'échange avec dautres familles et avec des
organisations. Nous nous sommes demandé si la participation a la vie communautaire
se passe de la méme facon pour les familles ou vit un enfant ayant des incapacités
importantes.

Les déficiences ou les incapacités de la plupart des enfants que nous avons rencontrés
sont faciles a percevoir pour tout individu qui les croise. Des indices comme un fauteuil
roulant, un faciés tendu, des mouvements non coordonnés, des cris inhabituels
entrainent-ils une réponse d'ouverture ou de fermeture aux échanges? Trop souvent,
aux dires des parents, ils provoquent un malaise chez les inconnus, qui réagissent de
facon inappropriée par des regards insistants, des rires, des remarques de dégo(t,
des silences.

Comment expliquer ces comportements déplacés? Nous faisons I'hypothése que la
vue d'un corps non conforme aux standards déclenche un réflexe de peur qui se
manifeste par la fuite, la curiosité ou le rejet. Pour leur part, les parents tout comme
les freres et sceurs déplorent le manque d’éducation de certaines personnes.
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Ce manque de savoir-vivre est plus acceptable de la part de jeunes enfants.
Les parents d'un enfant handicapé se chargent parfois de leur éducation méme si cela
leur est pénible car, en faisant cela, ils se trouvent dans la position inconfortable de
devoir justifier le droit de leur enfant d’exister et de pouvoir s'épanouir comme tous
les autres enfants.
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D’autres adultes réagissent par un apitoiement dont les parents n‘ont que faire. Vont-
ils se mettre a consoler ces personnes éplorées?
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Certes, le comportement de I'enfant peut étre dérangeant. Les parents le reconnaissent
et ils en sont profondément attristés. Il semble que la réaction des gens leur renvoie
au visage leur impuissance devant la situation qui leur a imposé de s’habituer a ces
comportements hors normes.
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C'est ainsi que la plupart des familles rencontrées ne se sentent pas bienvenues
dans les endroits publics et qu'elles y trouvent difficilement du plaisir. Les barrieres
architecturales sont encore nombreuses, et les sorties demandent beaucoup de
préparatifs (les couches, les vétements de rechange et la diete spéciale), sans oublier
les efforts physiques dépensés (mettre le fauteuil dans la voiture, etc.). Les sorties
en famille sont stressantes, car il faut empécher I'enfant d'avoir des comportements
dérangeants ou passer son temps a s'excuser. Pour se dérober a l'opprobre, plusieurs
parents évitent les sorties en public avec leur enfant, sans compter que, plus il vieillit,
moins il rencontre de tolérance.
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Heureusement, quelques enfants arrivent a fréquenter d'autres enfants et a participer
a leurs jeux malgré leur différence. Il semble que les enfants ayant des incapacités
moins importantes aient plus de chances d'étre intégrés dans une communauté
d'enfants.
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... ET LEUR FAMILLE EST SOUVENT MISE A L’ECART...

La famille cotoie des inconnus dans les lieux publics et ne peut ignorer leur malaise
évident qui rejaillit sur tous ses membres. Plus que I'enfant handicapé, c'est d'abord
eux qui sont irrités par les regards insistants et les remarques désobligeantes.
Méme a 12 ans, une jeune fille est tres consciente de I'embarras que la présence de



son frére cause chez les gens.
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La peur de Monsieur et Madame Tout-le-monde se traduit parfois par un message
de rejet signifiant que ce n'est pas la place d’'un enfant handicapé, ce qui atteint
profondément la famille.
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Quand I'enfant dérange, c’est de I’hostilité que les parents lisent dans le regard public,
ou ils sentent qu'on les considere comme de mauvais parents.
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Quand la dignité de I'enfant handicapé est attaquée ou que son droit a avoir une place
dans la société est bafoué, les membres de la famille, au nom de I'attachement qu'ils
ont pour lui, s'estiment personnellement blessés. Ils sont préts a le défendre.
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Méme quand l'enfant handicapé n'est pas en leur compagnie, les membres de la
famille peuvent sentir le rejet. De fait, il arrive que des enfants utilisent les déficiences
ou les incapacités d'un enfant pour blesser son frere ou sa sceur.
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Ainsi, la présence d'un enfant handicapé au sein d’une famille peut avoir des
répercussions sur la relation de chaque membre de la famille avec la communauté.
Chacun est désigné comme Ia sceur de..., le pere de..., et le malaise se propage a
eux: les gens n‘osent pas leur parler.
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C'est ainsi qu'il y a un risque que toute la famille se sente isolée de sa communauté.
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Heureusement, plusieurs membres de ces familles ont pu participer a la vie
communautaire dans certaines occasions, en dépit du fait que pour chacun d’eux
les possibilités de loisir sont réduites. Un pere est membre de lassociation des
producteurs agricoles de sa localité, une mére fait du conditionnement physique au
gym, une sceur adore magasiner avec ses amies, une maman surveille les diners a
I'école du quartier.

Les meéres, particulierement celles au foyer, risquent davantage de devoir porter
I'identité de parents d’enfant handicapé dans leur vie sociale. Leurs relations avec la
communauté concernent plus fréquemment I'éducation de I'enfant handicapé pour
les achats et la recherche de services. De plus, elles sont plus souvent accompagnées
de I'enfant dans leurs déplacements.



Les familles se sentent parfois méprisées dans leurs droits par I'opinion publique. Elles
entendent des gens leur reprocher des aides qui sont percues comme des privileges,
tels des allocations (pourtant maigres!) et les espaces de stationnement réservés.

Ma /ﬂﬁus nosse. frustration, cest ouand fe wonde

prevomen Jdes /@aaes de statiovmwmement d'handicapiés.
o de dis, ye devienws Austénioue, ca wa pas de

bow sens. Ca we chogue Felleiment. Ge suis ca/aéfe

d'attendne le C/\CMD%QMA poun [am?uede/m.

... MAIS ELLE EST PARFOIS SOUTENUE PAR DES GESTES ALTRUISTES

Si les familles sont fondamentalement blessées par les mesquineries a I'égard de
I'enfant handicapé venant de personnes qu'elles ne connaissent pas, il arrive aussi
régulierement que des inconnus fassent preuve de compassion envers elles. Certains
gestes plus que dautres touchent les parents et témoignent d'une grandeur d’ame.
lls sentent que leur sentiment d’étre victime d'un sort injuste est reconnu et qu'on ne
leur en fait pas porter la faute.

avais amené mon £ids au dépaveun. I0 avait
Newwense wne caisse oe biene a4 fenne. I0 Lavait cassée.
6tais wal a Laise. Fai it «Ge vais vous ba paven.»
2 it «Mais von, e e fais £as /age/l. Cest a la
collectivité de vous aiden.» Javais aivné ca Zuav\d )
wmavait dit ca, ce monsieun-La.

QUELQUES FAMILLES ONT TROUVE LE MOYEN DE BRISER L'INDIFFERENCE
DE LA COMMUNAUTE

Nous avons trois exemples de familles qui ont sollicité la générosité de leur
communauté pour payer des traitements ou des équipements adaptés par le moyen
dactivités de collecte de fonds. Certes, elles y ont mis beaucoup d'efforts, mais les
résultats, pour deux d’entre elles, sont allés au-dela de leurs espérances. Il semble
que non seulement elles ont réussi a amasser les fonds nécessaires, mais qu'elles ont
gagné le soutien de leur communauté.

Ces familles ont lancé des appels a I'aide dans les médias locaux, utilisé un réseau de
contacts ou encore créé un site Internet présentant leur enfant. Elles ont recu de l'aide
ou de l'argent de la part d’inconnus. Elles sont devenues connues d’un certain public
et ont réussi a se tailler une place importante au sein de la communauté. Certains
gestes de compassion s’inscrivent méme dans un mouvement collectif centré sur
I'enfant en particulier.



/4‘ wn moment dovnd, wne madame miannréte dans
da hue poun we dine oue Fout e wmonde a entfendu
anlen” de wa fille. Elle we /a/we, we sa fille va
a Lécole ivtenwationale puis i aut guelle Zasse du
bévévolat. Puis ba, elble olit: «EDe voudnait KaLAe N
Lavothon /ou/l fa ﬁiffe. Ca te tewtes—+u’»

Le bouche a oreille opére tres bien dans ces mouvements de communauté.
La compassion parait contagieuse...

Cest pas yuste la famille. Cest désivténessé, ca we
Deun "dovine niew, a4 eux. Biew oui, wn sewfFiment

we tFaide quelouuon. Mais, cest pas fon frére, clest
as fon avadi. ga viewt de /a/lﬁau% , touteS sontes de
“aanas», du monde oui we se cormaissent pas olu
+8ut. ais fout de wmonde est ba poun bui. Cest +nes
yécmf. Ca va Loiv, ba, comme un colléaue de buncau
ui viewt avec sa seuh. Leaahde, sa Soauz , e we Jda
Connais pas, wmais elle viekt poun La cause.” Ca wme
Ffouche , s ca w\’amaou/m?e. Ca »ous av\aou/ia?e.

Des membres de la communauté engagent méme leur entreprise dans ce
mouvement.

Co wonsieun-La disait ou'il voulait S)L’w\/f/; ue L /ou/l Mous
FRoue N une «vanne» usaale. Ow alNive au m\aaasin,
mwais yuste poun e newcbnwtnen. ID dit: «Je fewse
we ) ai Frowl oueloue chose poun vous.» Ow va dawns Lle
ahaae , puis ba, (2 fait ca comme devant: «EALle est
e f0e”, clest /ou/l vous.» EWbe est mfaccaéfe, O'Le ne
ouvals pas Le CNhoilhe. o dui olis: «louez-vous me La
?a/wla/m ance guon wa pas tout a fait ewcore Nhawnasse
gssez ole sous”» «Il 'y a pas de problévne ., clest poun
vous. Huis Sl a oueloue chose oui baise d'icie Fhois )ouns,
FNois mois, Fhois ans ou dix ans, cest ahatos, Fant oue
Dieu we phbte vie.» Je we wiattendais pas & ca, Cest
wmenvebleux. Ca aow\/emse /ou/l Fous Aes /0,+L+S cons, La.

C'est ainsi que le sort injuste de leur situation peut étre encore contrebalancé par un
mouvement collectif.



LE BESOIN D’APPARTENIR A UNE COMMUNAUTE EXCLUSIVE SE FAIT SENTIR...

Au fil de leur parcours, des parents ont ressenti le besoin de s'associer a d’autres parents
d’enfants handicapés, soit pour unir leurs forces devant une situation problématique
particuliere, soit tout simplement pour trouver de la compréhension aupres de leurs
semblables.

Ow passait wos vacawnces d'é+é a faine odes Fraitements
hwpenbanes. Une anwée on est panrtis +hois couples avec
Fhois ewfants handicapés. [a, on ). OLe wait Lutile a
Laanéable. Ow avait ‘biewn du plaSin? le soin, cétait
e /a/ﬁ . Tout ca wous a penis de nesconthren des
9,@‘1/\5 ul vivewt les méwmes choses Zue ous et ZuL ont

Do coeun a la mwéwme /faaa Zue NOUS.

D’autres se sont engagés dans un regroupement plus formel sous forme d'un comité
pour défendre les intéréts de leur enfant auprés d’un établissement.

O vient de fonmen un Nea Nouy, ewent. Dans Le
CPET, il v a blaucoup dewfarts aux besoins panticuliens.
Les /a/mem%s de ces an;fav\%s se sont oit: «S on veut
Zu on Fierme compte de wos points oe vue au conseid
d'adwinistration’, est-ce oue ‘cest pas vormial ou'on
Oﬂol‘nfvxe wn Covnite /ou/l Vol Cest ZuoL oS besoins” »

Dans ces communautés, les parents courent moins de risques de faire face a des
jugements défavorables et au rejet. Ils se sentent soutenus, compris et compétents.
En étant solidaires et en se servant de modeles les uns les autres, ils se sentent plus
aptes a défendre les intéréts de leur enfant.

... ET LES MOYENS DE COMMUNICATION SE VIRTUALISENT

Pour briser I'isolement, plusieurs communautés de parents d’enfants handicapés se
sont créées sur Internet. C'est un outil facilement accessible pour les parents qui sont
confinés a la maison. Ils y échangent beaucoup d’information: des parents apprennent
ainsi 'existence de services et comprennent mieux les rouages du systéme public.

S Intenwet, jai be anoupe de odiscussion poun

des evfants en difficuld e, que e vais consulten
Neauliehewent. od 4 a oés supets qui me fouchent,
Lo ‘vais essager de weftae une ah‘je Neponse . Des D/oL‘s,
s a des panewts oui ont vécu authe chose, oui Sowt
ases par 2a avant mous, comme Les adaptations de
vehicudbe , et Zué dovinent de bons conseids.



C'est aussi un instrument de solidarité. Des parents exposent leurs ennuis quotidiens
et recoivent des messages d’encouragement ainsi que des conseils.

e e SuS (nFéanbe a wn site Intfenwest ou A Q

/ﬂfusLeuns /Oa/lemv‘(? Zu'm/\ vit pas wal la wéwe chose.
I? 4 a beaucowp dechanaes., s ca ait ou bien.
Noud autnes, e fout aaz Yol, e we wis pas odu ?ev\/xe
a étalen wa vie /Q/ISO‘V\’V\Q/Q/QQ mwon PAuS. égx wW'a

zuelfjue‘ a/mi J ai £as a me cachen pance gue JQ SuiS
nes 5&/1@ e ce Zue J'e DﬂaLs_

Il semble méme que des parents trouvent une valorisation en mettant leur expérience
au service des autres. lls donnent ainsi un certain sens a leur vie de parents d'un
enfant handicapé.

Souve nt , des vouweaux panhents vont /905611 des Zuesh;oms.
Ow dovwe des conseids: «lasse pan #el wiédecin, va
voir Fon pédliatne , fais—toi /le]é/le/l a +ed esmodnoit.»
Ow dowwne beaucoup de conseids pance oue wous, on est

warrol mwe newdus a dautnres éﬁzﬁes et on a oléj'c'z
/assé /a/l 2a.

Dans ces communautés toutefois, les parents ne se sentent pas completement a
I'abri du jugement des autres et mémes des mesquineries. C'est pourquoi certains
préferent offrir leur aide plutét quen demander.

On fait pantie dune Liste sun Intfenrnet. Moo, |} aide.
Sauf que 'L me conte pas foutes wes affaines fc‘ro%esm.
g’auia, ie Leun pande’, ce zue Je pew dlovmen Je Lo

dowvnev” maads dLe DIQLS attewnFion:

DES EFFORTS REMARQUABLES ONT ETE INVESTIS POUR AMENAGER
DES LIEUX ACCESSIBLES...

La plupart des parents notent un progres dans la proportion de lieux publics accessibles
aux personnes a mobilité réduite. Les normes légales ont grandement contribué a
faciliter I'acces aux édifices gouvernementaux et aux nouveaux batiments a vocation
commerciale.

Méme dans les localités isolées ou peu populeuses et les territoires des Premieres
Nations, de plus en plus de batiments ouverts au public ont des aménagements
accessibles.



,La dé/ammauh est newdu accessible. Ibs ot mis une
raompe poun cinewden. I2 4 a juste wn dépaneun o
Ibs Dot fait. 1N a TNholS ou ouatNhe LeNSonnes esn
chaise noulante dans toute la Commuwonauté , a panrt Les
atnés. Comme au centre daffaines, cest wne batisse

ou (4 4 a des senvices oﬁe/ﬁs a la population, pan
exewple wne bangue , wn petit nestauhant. I a des
/om‘es poun handicapés. ais cest sih oue Les énfants
Louent avec. Uw ewfant, A [{am‘ Fue Fu” bui lises Fue

cest /ﬂas D’aL% /ou/l ca.

Regle générale, ces aménagements peuvent profiter a I'ensemble de la population,
comme aux mamans avec un bébé en poussette, aux personnes agées, aux personnes
en béquilles, aux gens fatigués par une journée de magasinage, etc. Il faut savoir
cependant quelle porte de I'édifice a été automatisée ou dans quel corridor se trouve
I'ascenseur, car l'affichage fait parfois défaut. Des établissements réservent leur
équipement a l'usage exclusif des personnes handicapées et de leur accompagnateur.
Certains sont méme verrouillés, et on doit se rendre a un comptoir pour demander
la clé.

L'anéna aussi est ada/%é. Mais fu we peux pas Laissen
dascemseun comme ca, sans Le suhveillen. é# emcohe
des authes ewfants ZuL‘ veuldent J'ouell avec. IX ja#
allen chenchen la‘clé. Mo, | ai dewandé davoin
da clé moi-vwlme /ou/l fout g + QM/\/&

L'accessibilité est un avantage certain pour les familles, spécialement dans les lieux
quelles doivent fréquenter régulierement, comme un centre hospitalier ou une
clinique médicale. Au-dela du triangle obligé école-hopital-domicile, quand un
enfant ou méme un adulte ne peut étre laissé seul, toute la famille peut profiter d'un
nouveau circuit libéré grace a l'accessibilité des lieux de loisir. En effet, les parents
de plusieurs familles ont maintenant la possibilit¢ demmener I'enfant handicapé
lorsqu’ils accompagnent leurs autres enfants dans une activité a I'aréna ou au centre
communautaire, a moins que ses comportements dérangeants ne compromettent
les sorties.

... TOUTEFOIS, LES SORTIES EN FAMILLE SONT PARSEMEES DE BOITES A SURPRISE

Il semble, d'apreés les familles rencontrées, qu’on soit encore loin de I'acces universel.
La loi ne soumet pas tous les lieux qui accueillent du public a des normes d'acces.
De plus, méme dans des endroits adaptés, il reste toujours des problemes d’accessibilité
a résoudre, et chaque sortie exige une planification particuliére. Il faut penser quel
restaurant choisir, quel trajet adopter, et méme quel vétement porter, car, n'est-ce
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pas, les chaussures a talons hauts ou sans semelle adhérente peuvent faire perdre le
controle du fauteuil quand on descend une rampe mouillée.

Ow pense Foujouhs aussi a La place Zue ca /AQMOL ou/L
wne chaise nodlante. Cest centain auon we Lemimene
as dlans won bu50’€+.., 10 faut PeneN wn Peu Qs
d'avarnce. Cest Centain duon’ ot moins oue o autnes
amis. Ow essaie de balancen tout ca. DeS fois, cest
Mo MaNl oul Sont avec les authes ewfansFs, /ou/l Leun
dovmen du %em/s; des ﬁoL's, cest moc.

Nul doute que les gens finissent par s’habituer aux petits obstacles a franchir: un
peu d'effort physique demandé pour une rampe plus accentuée, une porte d'acces
arriere mal éclairée, un corridor encombré, etc. Par contre, des sorties peuvent étre
interrompues a cause d’incidents plus majeurs: dans un centre commercial, ou changer
un grand enfant handicapé dont la couche a débordé, alors quaucune toilette n'est
assez grande pour |'étendre par terre?

Méme lorsque tout est prévu et que les conditions sont connues, des endroits
normalement accessibles peuvent sans avertissement ne plus I'étre: un bris de
I'ascenseur, une chute de neige sur la rampe, des rénovations a I'entrée.

On annive la +out la « av\? ». L0 Q une espece
dascenseun, wn w\m«+e~2;\a/1, e LV\Q%@I\’V\QV\‘f. Eh bien,
A état défectuewx. Ca fait “que” la, cest oueloue chose.
lance oue jai le fautewd. I a comme” deux étaaes a
descevdre pan wn anrand escalien, ba. I aunait Yalblu
descenmdne “mon ewfant dans wes baas, Ui Lo fauteuild
aussc. L2 va falloir oue e de newvonte. La, mon beau-
nNene était ba. Ow a 2Nis chacun wothe bond, puis on
a descendu le fautewid a bras. Cest won axam/ﬂ@., la.
MWais si ) avais 646 Foute seule, maa Soinbe auhait éL‘V\L
da. Fe wew ai plus, de <<0mm ». Alons Laccessibibifé.,

des ﬁoL’s, clest as /ossLMe.

Méme les lieux ou on s’attend a plus de facilité, comme les établissements de santé,
réservent de mauvaises surprises.

e e compte plus Les Aé/#aux wal adaptés, les
wWhaences et mwéwe Les salles dexanen.” Essagez
déntrnen aec wn fautewild mwotonisé dawns wne salle
dexamen. loun wn petit examen Néaulbien, juste poun
allen voin b wiédecin, b v a pal de salle. Cest
%/w/ etit. WEwme La Cune aile’construite il y a moins de cing ans2,
Zuavxf own va volh de Ca/loléofo?ua, on a ewmcohe /ﬁus de



wisene a faire hewtnren Le fautewd dawns ba piece.
10 faut tasen Lo buneau. Aus ba, essayez de //w,mol/w,
des Aaoao?/ma//u‘as avel wn ﬁaﬁam‘f MAotoNiSE. .

Voila un facteur qui peut contribuer avec le temps a ce que des familles évitent des
lieux publics, ce qui peut diminuer leur participation sociale.

QUEL MEDIA AURA L'IDEE D’ETABLIR UN PALMARES
DES LIEUX PUBLICS LES PLUS ACCESSIBLES ?

Des familles ont pris le parti de ne pas sarréter de sortir méme si elles rencontrent
des obstacles. C'est souvent pour permettre aux autres enfants d‘avoir une vie
sociale et de développer leurs habiletés. Leur expérience pratique mériterait d'étre
consignée et elles pourraient donner bien des conseils aux autorités concernées par
I'aménagement d'un édifice.

AB est Do weilloun anéna pour amenen une chaise
Nhowlante. Ihs ont Les pontes oui Sownent, (b5 ont

wn Etaae ef fu vois ba pantie. 12 4 a des aréwas
commd CD ou EF ou +u es ewn bas et d faut wonten
des escaliens poun sasseoir. Ow peut nesten ew bas poun
neaanden la partie, wais on' est juste ewn face de
da’alace et clest plus froid: des fois cest +hés eAné
ael la chaise, et Des aens we pewent L2as passen.

/4 GH, bs ont wn ascenseun. Les vowelles anéwnas
comme a 19 ou & KL sowt adaptées. Cest centain ou'il
a des anemas ok on va e dine: «Vow, cest +rop de
Noblevnes poun Lavween.» EF, ouanod on we L sait
£as a Lavance , comme dans Les zou/w\m‘s a Lexténieun,
on ne Lemmene a5 J'e neste avec bui, et cest mon

manc Zm’ 3 va.

Les familles ont souligné quelques vices daménagement qui relévent non pas
d’'une mauvaise volonté, mais tout simplement d'une méconnaissance. Ils forcent
les personnes handicapées et leur famille a éviter ces endroits plutot qu’a les
fréquenter.

MW eve Lo statiovmement au CH. Ibs avaiewt fait
Corvme une bosse poun halewtin Le +hafic devant
Dascewsewnr, poun Lustement la zowe hawndicapée.
MWol, | ai une auﬁo adaptée avec wn plancher abaissé.
Ae! Ge e passais /M, | ‘accnochais Crires).

Des abernations comme ca’
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LES PARENTS CONNAISSENT LES ASSOCIATIONS PRESENTES DANS LEUR COMMUNAUTE...

Disons d'emblée que seulement le tiers des familles interrogées sont engagées dans
les activités régulieres d’'une association locale ou nationale vouée aux personnes
handicapées et a leur famille. Toutefois, la plupart ont eu des contacts avec elles, et
toutes semblent au fait de I'éventail des associations existantes. C'est en premier lieu
par des intervenants du réseau de la santé que les parents ont appris I'existence d'une
association locale. Certains établissements ont en effet des liens étroits avec des
associations, allant jusqu’a encourager leur création, a leur octroyer des ressources ou
a y accompagner les parents pour une premiere rencontre.

allais a wn anoupe de stivulation précoce poun
dos wenes oul’onf centaines olifficulbsés. ol, } avais
biew aimé Cca pance oue cétait tnes colléoial, on
allat a toutes les semaines, own amemait oS bébés.
IJs o[OMMaLQVWL be autou OL)L’V\ onyation U Commenst
exéeute N fes compétewnces de panrenwts, ew fout cas
cétait +nes biew. Cest le CLOC oui wa Aéofé/mée a ca
ance gueux autnes ont Lain de“choisin bes mamans oul

%ﬂha N (/Le /oamse Zue cest be CLSC oui /a e

fout. Oui, wais ca a Liew dans wn sous-sod ol’é;JLse.

VO’V\%

Les parents entendent aussi parler d'organismes communautaires par d'autres parents
ou sont informés de leur existence par un dépliant distribué a I'école ou au centre
hospitalier. Il arrive cependant que des intervenants déconseillent la fréquentation
d‘associations.

Mown médecin we voulait fas we L v aille /a/lae
welle oisait oue cela va Nop mlmjm‘e&e/m d'esteone
/a/p?a/m de tous les cas.

Cela dit, tous les parents ne ressentent pas la nécessité d’échanger avec d‘autres.
Quelques-uns disent recevoir tout le soutien dont ils ont besoin. Pour dautres, c’est
une question de mauvais synchronisme, ils ne se sentent pas nécessairement préts
a intégrer une association au moment ou ils en entendent parler, ou leur motivation
fluctuante les retient de passer a laction. Il se pourrait quon doive apprivoiser le
diagnostic pendant un certain temps avant de chercher a s’y associer.

Ow a déya fait affaire a eux A a PRuSieuUNS années,
wuandl o a eu b diaaostic, mais aphes ca on wewn a
as eu ole besoin. [es phemiienes anwnées, on se sewtait

Comme pas préts et afﬂnés ca, on a agpais Q vivhe

avec et cest cohnect.



Par ailleurs, le combat contre un sombre pronostic peut faire que certains parents
refusent I'aide dont pourrait bénéficier leur enfant.

Mon éducatnhice A avait anté oe voin X assoc.iation.
Mais pounr woi, dans ma F84e, e me disais: «Ah, mon
enfant wa pas besoin de ca.» Aus woi, | avais Léducatnice ,
cétait connect. MWais poun le neste .,  allen panrlen,
allen déiewnen avec és wadanwes oui ont des emoﬂam%s
Zw'_ ont des olé(jﬂ‘uev\aes, cétait comame «mon.

Il arrive méme que les familles expriment un malaise envers des organismes: elles
sont réticentes a y rencontrer des enfants handicapés plus vieux ou se méfient des
bénévoles qui pourraient abuser de leur enfant.

MWoi, cest evtendu guelle neste a la waison, elle
Wiha pas e vacances avec datres. Woi, e suis bien
sceptioue odu monde, | 'ai assez peun Wi ds [abusev\%
éa/me Zu elle e /em@ /as NoUS ﬂa dine , J ai biewn /au/x
e ca.

Des parents préferent consacrer leurs rares temps libres a d'autres priorités, telle une
activité de loisir ou la fréquentation d’'une association autre que celles dédiées aux
personnes handicapées et qui peut les aider pour eux-mémes.

MWoi, e we swis pas thres «association», avant tout pance
we cest du tewps. IX am‘ ue. Ofassa des choix,

o ne out as e+ ne a/1+ OMZ JJ e a Qul \/OV\% fa
ahce oue ca feunr fait beauCou ole biewn. ol, } aime
wieux allen ﬁame cdes ﬂov\?uauns dlans Leau.

Enfin, il faut le dire, les meres se montrent plus intéressées que les péres par les
activités d’'une association, bien que les peres y participent occasionnellement.

Mos howmmes we Suwvaent as beauCouy , Suhtout uav\ol
nos enfants sont jeunes. ée ne sais’ pas si clest /a/#o#
/QAQL/Q mals (CL...

171



172

... ET IL RESTE A SAVOIR LESQUELLES CORRESPONDENT LE MIEUX A LEURS BESOINS

Méme si plusieurs associations adhérent a un réseau, a I'échelle locale, chacune se
donne généralement une mission distincte, axée soit sur la participation sociale de
la personne handicapée, soit sur le soutien aux familles, soit sur les deux. Ainsi,
des organismes communautaires ont concu des programmes complémentaires aux
services publics en offrant, par exemple, des activités de stimulation précoce ou des
loisirs spécialisés destinés aux enfants ou aux adultes handicapés.

L association a une préwmratenwelle , alons b est allé
24 Luseu'a pratiouement S5 awns. Cétait wn o Noue  Poul
des evfants, ez A allait la deux 5@5 /a/l 2 VAQUNe .
Ow avait Le +/‘La'V\5/Oo/1% D’ou}l‘vu'.

Les activités de loisir, fréquentées en famille ou plus tard par les enfants seuls, sont
animées par des bénévoles ou, durant I'été, des étudiants dans le cadre d'un emploi
subventionné. Il semble que leur qualité soit inégale. Ainsi, quelques parents déplorent
le manque d'activités appropriées ou de moniteurs qualifiés pour des enfants ayant
des incapacités importantes.

L association ewaaae des étudiants Fu vont joueh avec
Des enfants uQ?A? ou Cing fois olans Lé+é. Des fois,

s nearoupent des enfants ensewmble, puis ibs des
Nnowménent dans Les miaaasins. Cest des emfants.

La wienwe est biewn +ho /eh%e U Counin dawns Les
waaasins. Il 4 a des é4és que L al Af é Zueﬂzu’w\ Zw’
we valait pas chen. Cest ca, xﬁ noblewe ) cest ole” les
frower. L anwée passée, il 4 a ume Dﬁwﬂe Zui_ est vewnue
une é’oLS /uLS ZuL a Laché .

D’autres parents se montrent tres satisfaits des activités offertes. Ils les percoivent
comme de bonnes occasions de socialisation et de développement pour leur enfant
et apprécient le répit pour eux-mémes.

I? v avait wne activité de 4+ A a b A, Lo dimanche.
En aymanase ., | heune, S ensuite ewn piscine.

10 était pris e chanae. Ow le laissait Aa. puis on
allait le’ chenchen a 2 A. Ca, cest biewn poun Aui.
buis, ibs ondt aussi bes Loisins du sawmedi. Ca sent de
Aé/L% aux /pa/wmh en méme %ew\/ps.

Les activités sociales entre familles permettent d’échanger et de samuser comme les
autres familles dans un environnement adapté a leurs besoins et a I'abri des regards
ou des remarques hostiles.



Ids ovnt wn campy dé+é de #nois Louns ou Fout Le
wonde e nawasse dans wne base ole //@ai_m ain,
accessible aux fautewilds noulants, tout ca. Ils ont La
cabane a suché, la fete de Nobd. Cest comme wune
?,AOSSQ é’amwfe, cest vhaiment L‘ma/mo?abfe.

Des associations orientent une grande partie de leurs efforts sur l'information
aux parents.

o suis allé aux ateliens de cette association au début,
our avoir Livfonymation suh LintFéanation scolaine ,
s da prépanation a Léenitune, des choses comme
ca. Gewy vais phus pance ue des ateldiens, de toute
acon, e Népetent. Coux oui sont utiles poun moi, je
des ai pas wal Fous 5@‘%5. /a /ﬂAoaAaLma é+a/90,, cest la
/Olléaolo/?ascamaa .

En fait, dans plusieurs associations, en complément de la mission premiére, une
fonction d’information se développe formellement ou informellement selon les
besoins exprimés et les possibilités.

/4' La préwatenwelle , o avait Lonmw b won Noupe ole
anents. Comme dans d'atnes Gomités, Lﬁ avait wn
Nesidlent, won vLaa—/AésLolamv‘, des panrewts.” Ow faisait

des néunions. Ow panrlait de centains suets: ce ou'ild 4

avait comme Fhénapies, ce oui é+ait accessible , wémne

Les fiducies poun bes handicapés, cest iwportant.

Des aens venaient panben, donnaient des conféneces.

Des fois, cétait juste des ?/wp%e,s de suppont %;wm

Les panents. Ow faisait ¢ca”le Soi une fois pan mois.

Enthe pahents, on éc/\av\?e des informations suh ce
won a dnroit. Cest poun ca Zue des ?J‘Loufﬁes de Sp%/oh%

Sowt Fnes Lw\/om‘am%s.

L'information peut aussi bien étre tres pratique.

Lo bulbletion Wils fond, b est +nes dumamigue .

L infonmation, bs ont beauCouy, beauCou dLmﬁ”o/l’W\ah'_om.
I0s Sont +nes phoactifs. Ibs ont chenché des

(N ENUNS, es desiavens imdustaieds poun cowcevoin
oe$ aides techwioues." Ihs e phbtewt aux oens.

I0s ovnt wn canrfable /,eQL'V\ 2 f/\o% oS Sur Comament
adapten +a waison, puis des idées, s des néféneces
d'anchitectes, des menuisiens ZML /auvavw‘ Ofame des
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Fravaux. Ibs font des jounnées /oh‘fes owentes dans des
MNQLSONS ZuL ont 646 aola/% ées.

Des associations ont élaboré un volet important de services de soutien aux parents:
en groupe ou individuellement, les parents ont acces a des membres du personnel ou
a un réseau de bénévoles formés pour leur offrir du soutien.

Tu /Oaw( des a//ef@h Wimponte ouancl. Ibs ont olu
soutien monal, fu peux panben a ouelouuwn. Pus, b a

Zu@fiu)m/\ Zm M)C}ﬂﬁeffe aussc , ZuL ve/lLOILe Zue fout va biew.

Des organisations ont méme des ententes avec des entreprises privées pour leur
offrir a prix réduit des activités leur permettant de se ressourcer dans les périodes
éprouvantes.

Ca dé/emd oe Lassociation. IL 4 ewn a g4 055}}0,1/\%
beaucoup de senvices de soutien aux panéwts. A cette
aSSoQLQKOV\%c'z, s offrent de la wassothénapie poun
Des panents. Ihs wous ont offent deux Louns dans une
awbenae. On avait SO% sun"les nepas et on we payait

as wothe chawbre. IAs oof[f/xev# won camy de Aé/L%
/ouh. des /a/memh.

Des associations misent sur I'entraide entre les parents qui vivent une situation
problématique semblable. En échangeant sur leurs expériences, ils posent avec du
recul un regard sur leur quotidien qui leur permet de mieux s’y plonger par la suite.

Cette assciation a wn ahouge denthaide poun JLes

anewts d'ewfants aecd une déficiemce intellectuedle .
Ow braille emsewnble, on se downe des Suoy.c eS5tions,
own parle de toutes sontes ode siets. Ow adhe ca. Aus,
ca mous at voir oueld chewion én a LalCoulu, ahce
Zu ) a des /Oa/w,m%s ZuL vievment ouand ds ont Le
diaawostic, avec de +Rés jewnes enfants. La, je wme
vois¥ave e won ewfant /Ofus VLl uxX /ﬂuLS e wme dis «Ouais,
Lewn al faif, du chemin.» Alons, Cest encouraseant.
I 4 ew a dautres ouc ont des jewnes adultes’ et eux
nouS dovment des conseids aussi un ce ZuL sew viewt.
Ca wous hassuhe.

Alors que des parents ont accés a une association qui par ses ressources bien organisées
est en mesure de répondre a la plupart de leurs besoins, d'autres sont membres de
plusieurs associations en méme temps pour combler différents besoins.



Des fois, on faisait pantie ode deux ou +nois associations.
MWoi, | allais chenchen /oawm ol (hs /OLA\/QLQ’V\+ e
dovnen du soutiewn ou esmcone des senvices.

LA PARTICIPATION A DES ASSOCIATIONS CONTRIBUE A BRISER L'ISOLEMENT...

Les parents qui ont fréquenté assidiment des associations en parlent de facon trés
favorable comme d'un moyen de gagner des forces par rapport aux obstacles qu'ils
rencontrent. Ils attribuent cet avantage au fait que les personnes qu’ils y rencontrent
connaissent intimement le probleme, ce qui facilite [a communication. Ainsi, ils se
sentent mieux outillés.

/_QS NCMALNLS annbesS, on a viaiment é@auaou% utibise
Lassociation poun les panents. Cest wne ohaanisation
ul wous a acdés beaucoup, et | ai continué @ allen
endant Zudjues avnnles. Jai cessé de faire ca poun
wn bout de Fewps. Cette aronée, Lécole a ohaanisé
o g Noupe /ou/} /anav\ﬁs, et | ai hecommenct avec
oux. e SulS phete /ou/l ca mwaintesmant. LQS [?/lou .S
de suppont ‘sowt +hes ivmpontants. Je pense (Qqued cest
wne weilbleune Zfaaom PN des /a/mew‘s ole /a/we/m avec
o'autnes /ﬂa/xev\%s

Dans les rencontres d’associations et dans les bulletins d’information, les parents
échangent des renseignements pratiques auxquels les intervenants ne sauraient
attacher de I'importance puisqu'ils ne vivent pas la méme réalité. Les conseils offerts
par des bénévoles sont inspirés des problemes vécus au quotidien. Ces bénévoles ont
recu jadis de la part de personnes plus expérimentées qu’eux et donnent a leur tour,
avec en prime un sentiment que leur expérience est utile.

Cet+e association orte beaucoup de biew et ca pallie
Panfois panrce Zul’/@s covnaissent de supet. Ge veux dine,
de CLAC, cest +nes biew aussi, wais b5 we Cconmaisent

as foncéyent la phoblévnatioue Libe a un handicap,
La pProbléwatioue ouotidiemne” Ihs pewent covonattfie
Da " probléwatioue wéodicale , wous NéLEnen wn méodlecion.
MWais, daws & ouotidien, au joun Lo J'ou/l, cest ces
assoc.iations-La ZLAL amenent ca.

Il suffit pour certains que I'information reflete leur réalité et qu'elle ouvre la voie a des
solutions pour briser leur isolement et faciliter leur adaptation.

Le bubletin de lassociation, ibs ont arntté de Le
KQL/‘LQ, J'e e sacs /05 +Ao/9 /ou/lZuOL. Cé+ait Ccomme wn
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etit youhnal. Ca, ye +howe ca biewn olow\w\a e.

I? faudrhait oue e deun ew hepanle. Pance fue ca
sontait de Lisolewent ceux ou celbles oui éfaient (sodés.
Comme mol, L@ Suis Zu@fju)m/\ ZWL est /o/l?" 6 A sisoben.

ée NE SULS /as « ?av\? », WMNOL.

Au-delad du savoir, la compréhension dont font preuve certaines associations peut
surprendre des parents qui ont rencontré beaucoup d'obstacles ou qui nont pas un
réseau social tres soutenant. Enfin, ils trouvent quelqu’un sur qui s'appuyer.

Cest wne association hywpen-humaine eui te prewol
viaiment e-n C/La/l’ e Oui, s4st éw\aj; wewenwt, la
dinectnice newcovFnre Lles wvoweaux pJarewnwts, elle
ex/ﬂ we , puis edle les nassune. Cest +nes, +res /05L+L5.
Cest “Lovial. Cest vhaimenwt uwnme associatioon oui wa
Epoustoudlé.. Ow sest sentisS suppontés des ouom a mis
iﬁs iedls La. Aus on est emcohe #Nes aahofs ymaintenant

avel eux.

En outre, au-dela du soutien affectif, la participation a une association pourrait avoir
le potentiel de consolider une identité ébranlée. Cette perspective s'offre autant
aux parents qui ont perdu plusieurs points de repére qu’aux enfants handicapés,
qui affrontent alors un monde plus a leur portée, et a leurs freres et sceurs, qui
reconnaissent leur «normalité » a travers les autres freres et sceurs. C'est peut-étre
parmi les familles «hors normes» qu'on peut le plus se sentir une famille comme
tout le monde. En échangeant sur des expériences semblables, en étant témoins de
réalités communes, les participants se reforgent une identité. lls semblent reconnaitre
un parcours de vie qui les distinguent et qui prend tout son sens. Le nous familial
devient un nous collectif. En outre, le regard que l'on porte sur I'enfant handicapé n'a
plus pour référence la « normalité », mais la situation de plusieurs enfants semblables.
N'est-ce pas une bonne occasion de percevoir davantage les qualités de son enfant et
de se consoler en voyant qu'on arrive somme toute a8 maitriser |a situation?

/uLS c'était +ous du monde comme ous autnes. Tout Lo
mwowoe oui était la é+ait comme wmoi. LIS vivaient La
Wéme Chose. Ih 4 e a Zw‘ avaient des difficulbtés.

Ca w\am?ea& niewn que des cochonmenies, comme Nhiewn
Zua des Ynites ai it «Au moins, mon  aNCon A
manae biewn.» On a eu de La wisene a 52/1@ o autnes
choses. MWais La-cdlessus, ~non.

Et, au-dela de I'identité, c’est la vie qui se manifeste, avec toutes ses potentialités.

L)QSSOC’_LQ+LO’V\ , e pense ouelle ~ous a sawids olu o[ése‘%odl
panrce Fue- cest as évidenst.



... MAIS COMPORTE DES RISQUES ET DES RESPONSABILITES

Certes, les familles rencontrées n‘ont pas vécu que des expériences heureuses au
sein d’associations et n’en ont pas toutes retiré les bénéfices escomptés. Comme dans
tous les milieux de vie, des relations de pouvoir peuvent s’incruster, des coups bas
peuvent étre donnés, des échecs peuvent survenir.

On hevewait de La fe cceun anos. Aus +u vogais Foute

sonte ode wonde. Cest pirne. B wn moment dovné , on
a 646 obliaés dannbten. Jétais la seule. Pus eux aufnes,
As ont ainé+é ca aussc. Fahce Zu@ ca we dovnait Niewn.

Il semble que les familles qui participent activement aux activités communautaires
en tirent plus de satisfaction. Cependant, ces activités inserent également dans leur
vie des obligations supplémentaires: un emploi du temps plus chargé, des dépenses
supplémentaires de gardiennage ou de loisir. Avec les années, les participants peuvent
étre incités a animer une activité ou a prendre une charge dans I'administration.

\]

A uon movent donnd, e YA 0C.CU ais duwe halte-nép it
de loisin Zul’/@s appeblent, le sanedi. Fai commencé
comme Q. ’/’Aavxjmffew\em% comme Ca.

Les parents qui ont recu beaucoup daide pour traverser des épreuves se sentent
redevables envers I'association.

lout-b+ne ouun Loun, Le vais me metFre a aiden Jles
autnes /anav\h é@auCop% /9qu L eLones que Mol Qui vivent
des situations oue | 'al vécues.'Fance Su'a cetté association,
cest beaucoup “ca. Cest des /a/xem%s ui ont véeu lLa
Wéwme chose il 4 a odix ou ‘Quimze ans. E ce moment
e me peux pas dowwen ca) je negois ewcone. Mais cest
SUN oua wn moment donné, si e peux me Fhowen

du Zew\ s ou de f’év\a/x?&, ce ena a mwon Fouh

de o[omvxe/i.

D’AUTRES ORGANISMES REMEDIENT FINANCIEREMENT
A DES BESOINS SPECIAUX DES ENFANTS

Des organismes caritatifs existent dans la plupart des communautés. Ils se montrent
particulierement ouverts a aider des familles dont un enfant est handicapé. Ils peuvent
contribuer a payer des équipements, des aménagements domiciliaires, des activités
ou des traitements non couverts par des régimes d'assurance publics ou privés.
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I? 4 ewn a //Qusw,ww ui vous ont aidés a 9N des
camps d'é+e. Une anwée cest ce club-4d oui a Fout
avwé b cawp. Cétait rewndu a LOO4. ga Fhowais que
cest newdu +/w/ chen.

Ces possibilités sont généralement moins connues des familles, méme si comme pour
les associations elles apprennent leur existence par le bouche a oreille ou par les
intervenants du réseau de la santé.

Le fait de savoir qu'un organisme de leur communauté peut les aider en cas de
nécessité pour I'enfant handicapé est a la fois sécurisant et réconfortant pour les
parents. C'est un signe que la communauté reconnait les besoins particuliers de leur
enfant, lesquels ne reposent pas entierement sur les épaules des parents, mais aussi
sur la collectivité.

Cette association-ba waide suntout ewn cas des fois

Zul’f manguerait de Lanoent poun du aandiernase
Dé+6. Ihs we Lont pas (F encohe , MdS Ccest ML oui
Fravaille poun ew avoin. En fout cas, (A5 Sont //lé%s

a maiden.

Le principal obstacle vécu par les parents est qu'il leur incombe de faire une demande.
Les parents ont leur fierté et ne veulent pas avoir 8 demander constamment pour
obtenir de l'aide de la communauté. Avoir a justifier pourquoi on ne peut payer soi-
méme ce dont on a besoin est humiliant, et des parents craignent d’étre vus comme
vivant aux crochets de la société s’ils demandent de laide.

Mol et ma femme, on west pas du stule a +oulouns
%fdah da fondlation. 12 we ‘sewble oue ca devhat
Efne wn aeSte watunel. Cest fatioant. On La O/aL‘%,
Zuamol A Q eu besoin dun éL’céwje ada/%é, MAALS...

Néanmoins, certains parents franchissent ces barrieres si les besoins de I'enfant se
font pressants et n’hésitent plus a faire appel aux clubs sociaux en utilisant toutes
leurs habiletés pour les convaincre. Les parents qui ont recours a des traitements par
hyperbare ont rarement les moyens de payer 5 000 $ pour une série de 40 traitements
quotidiens. Si ces traitements apportent des gains d'autonomie évidents a leur enfant,
personne ne peut leur reprocher de vouloir continuer.

Poun fivawncen Les Fnraitewents, | ai fait beaucouwy ole
devées de fonds, puis beaucoup de devinandes. 1 avait
do cdub X" puis be chub Y. Les denwiens Fraitements,
cest la jomdafwm Z Zm Q /9&2@ I0s miont dovné § O004.



Les organismes locaux traitent au cas par cas certaines situations parfois plutot
inusitées. Leur souplesse permet de combler les besoins qui tombent dans les zones
grises des programmes gouvernementaux.

La, pai eu de Laide pan ici puis }ai Néussi a Jama
adlagten ma chanmbre de bain, pance que je weétais
dus capable oo Laver won £ids) Ow b basait escone
a Lévien de la cuisive ., pante ou'id we volait pas
newtnen dans le bairn, A ava/_z eun. LA, on a éaL%
mwefFFre wne douche ada/%éa o A /eu% sasseolh. led,
des onoanismes, | ai dewandé et bs sont vesnus voir,
s onF accepte. avais dewmandé au oouwennement.

Le CLC a dit: <Ow we /w% Nien é’ZAe pance que ce
west a5 uon Aamo&'agﬂ //\3&‘ U oul faw\/éa/\a d'etren
dans Lo bain. Wais ‘o peut +émvoven uefju)uv\ /ou/l 2
Laven.» [e Lavehn o’ EF plus B vient” du monde poun
de Fouchen, /ﬂfus A devient a?ﬁess% avec des autnes.
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Au centre de services Pub'ics



Toutes les familles ont des rapports avec les services publics, que ce soit pour
I’éducation des enfants, les soins médicaux, les loisirs... Les familles ou vit un
enfant handicapé ont-elles des interactions différentes? Les services publics
sont trés sollicités pour répondre aux besoins des enfants ayant des incapacités
importantes. L'analyse des récits réunis dans I'étude tente de déterminer comment

les services publics facilitent I'exercice des responsabilités parentales aupres d’'un
enfant handicapé et quels obstacles les familles rencontrent en y ayant recours.
L'examen portera sur les relations qu‘ont les familles avec les services sociaux et de
santé, I'école, les services de garde et les services d’aide financiére de I'Etat.

L’ANNONCE DU DIAGNOSTIC A LA NAISSANCE LAISSE DE MAUVAIS SOUVENIRS...

. PSSR s 181
Pour quelques enfants, une anomalie a été décelée des la période entourant la

naissance. Dans un cas, le diagnostic était certes incontestable, mais difficile a absorber
dans le contexte ou I'annonce a été faite: le parent ne s'est pas senti respecté a cause
de l'attitude expéditive du médecin qui a abordé I'éventualité que I'enfant ait des
incapacités importantes.

Mon mani était parti a la waison, ) étais toute seule.
La édiatne viewt. e +e dis oue, poun Lavononce

du diaawostic, bs we Lont paS., Paffaine. ELbe é+ait
dawns fa /o/x%e, a Lautnhe bout de La chawbre, cétait
wne dovaue , Lovaue chambhe. détais foute sewle.

Ebe O[L;Z «Ouais )’ votre evdant, (b a wn petit phoblemne.
O soupconme Ctel diagnosticd,” mais own wmest pas Stns. Avez-
vous odles Zu@S‘hmf\S? OK. Au hevoir, Madame.»

Dans les autres cas, il ny avait pas de diagnostic évident, et I'expérience des parents
a été dominée par la crainte que I'enfant ne meure et par la panique de ne pas savoir
ce qu’il avait.

Lewfant wétait plus capable de nespiren, b étaif
en Frain de faine wn arnét candiague. Ids ont dit:
«Ow va attendnrne X4 a 48 heunes, voinr si on va étne
aa/abﬂes de le sawen, own we vous e ,a/lm«% F pas.»
lma, nez-vous! Aux Soins inFensids, ivFubé.. al hunlé..
S Do coup own vient gL 6, on /fewme, yals on e Je
choif pas,” il we e 22 Zua ca we se /ﬂeu% P35S Lautne
wiédetin wma dit 74 b éfait connect.

Qu'une déficience ou un danger de mort se manifeste a la naissance, les deux
situations provoquent chez les parents un état de choc. Le message est dramatique,
par conséquent, on peut avoir envie de tirer sur le messager. Il nen reste pas moins



que le parent qui voit son réve s’écrouler a besoin d’assistance, tel un accidenté de la
route. Alors que le personnel médical est occupé a soigner l'enfant, les parents vivent
seuls leur détresse, a moins qu’ils ne pensent a appeler leurs proches a leur secours.

... ALORS QUE L'INQUIETUDE RONGE D’AUTRES PARENTS EN ATTENTE D’UN AVIS MEDICAL

Chez la plupart des familles a I'étude, un probleme dans le développement de I'enfant
a été graduellement pressenti par la mére. D’un rendez-vous a l'autre, il faut souvent
insister pour que le médecin de famille ou le pédiatre, de prime abord rassurant,
prenne les observations des parents au sérieux. Lorsque enfin, il recommande une
consultation aupres d’un spécialiste, celle-ci aura lieu quelques mois plus tard et sera
suivie inévitablement de tests avec une attente pour chacun. Le temps s'écoule,
I'enfant n’évolue toujours pas selon les attentes. Les doutes a propos d’'une déficience
se renforcent alors que 'angoisse et I'impuissance s’installent.

Youl Nt wn dossie N poun v ewfant, mon médecin
we Qa dit, ca /O/w,v\ol weud wois dattente, NEUF
MWOILS DATTENTE, poun sue les /QAQ’VULS volent o
wédecin poun dine: «bow, il w a Felle affaine, ﬁaudhm%
won dui fasse des ontheses, faudnait ou'on fasse teld
examen Joun voir ce gua Lewnfant, ca preo weuf maois
oun pantin e dossieh a 26n6.» Vous vous dewmandez
o guoi Wy, 4 a des /a/lem%s Fu /oé%em% des /ﬂfow\és?

Pour combattre ces doutes, les parents cherchent de I'information sur Internet,
consultentles associations, s’intéressent a des approches alternatives tout en observant
les autres enfants pour les comparer au leur. Ils apprennent que la stimulation précoce
peut l'aider a se développer et veulent entrer en action. lls ont besoin d’étre orientés
rapidement vers la meilleure intervention possible, et les délais leur font craindre
que la réadaptation soit entreprise trop tard pour étre efficace. Ils entrevoient qu’ils
doivent livrer une bataille avec le temps et se sentent incompris du réseau de la
santé. Quand arrive enfin le diagnostic, ils ne sont pas surpris, non, pas méme en état
de choc. Tristes, certes, mais en quelque sorte soulagés de pouvoir enfin passer a la
prochaine étape dans la quéte d'autonomie pour leur enfant.

LE DIAGNOSTIC IMPRECIS ET LA CAUSE INDETERMINEE SEMENT LE DOUTE

Les diagnostics d'encéphalopathie, de paralysie cérébrale ou de retard de
développement désignent un désordre neurologique dont les symptomes sont
détectés a I'examen clinique du médecin. Il est cependant rare qu’une lésion cérébrale
puisse étre techniquement localisée et que son origine soit expliquée. Cest ainsi
qu’un doute semble s’installer dans la téte de certains parents et élever une méfiance
envers la science et les médecins.



Oui, maintevant e sacs Zulfs wont pas la science
onfuse . Oui, s ew font, des munacles, wais A5 we
savent pas tfout, juste uwnwe petitfe panrtie. Disons ue e
als PAus confiante aux spécialistes 74 aux méolecins dé
wédecine ?év\éﬂaﬂe_

De plus, au moment d'un événement marquant de la vie, les victimes d'un traumatisme
partent a la recherche de sens: «Pourquoi moi?» Les parents rencontrés pendant
I'étude ont été ainsi hantés par un questionnement sur la cause de la déficience ou des
incapacités de leur enfant. Tantét ils se sentaient coupables a cause d'une mauvaise
habitude de vie ou d’'une défaillance génétique ignorée, tantot ils se mettaient a
douter de la qualité des actes professionnels accomplis par les médecins rencontrés.
Certains ont eu des soupcons plus solides et ont songé a entreprendre une poursuite
judiciaire. En apprenant les délais a respecter, les rapports d'examens a fournir et les
co(ts, ils se sont rendus compte que ce serait une dure bataille.

Ou e me bats contnre le wiédecin puis Le pends mon
ahaent, e penrds mon Fewmps. Ou e wie bats poun
WG £ible”, puis Lo bui dovne Do maximwomn oue Lo peux
dovnen. ¢é cest Do choix ZM)O'V\ Q jaL‘f macs, pe pense
ZM)OV\ a bien jaH’ .

LES PARENTS CHERCHENT DANS LE CORPS MEDICAL UN GUIDE...

Les incapacités de I'enfant précipitent les parents dans I'inconnu: I'enfant ne réagit
pas comme les autres, il a besoin de soins particuliers, la relation ne s’établit pas
de la méme facon, au secours, docteur! lls aimeraient pouvoir s'en remettre a un
professionnel qui sait ce dont I'enfant a besoin pour se développer en santé et qui va
les guider dans toutes les étapes.

Aussi, Le Z{a& Won we savait pas ce Wil avait, ca cest
Fnes digpicide P NSovone 6+ ait capable de dine: oui ou
wown, esf-ce ouil va ﬁadm ca wormalewent”’ Pnsonne
o)L nous QLJQA a éfablin wn /fam d’a%%aiue. ) 'V\?
avait as ole ?,w'_de.

En outre, la plupart de ces enfants ont une santé fragile. Une intervention banale peut
provoquer des réactions dramatiques. Des situations désespérées incitent a tenter des
interventions exceptionnelles malgré les risques appréhendés. Il semble donc que les
médecins comme les parents soient placés devant les limites de la science, d'ou le
malaise pour les premiers et le désabusement pour les seconds.

De plus, les évaluations et les interventions sont plus hasardeuses du fait que I'enfant
ayant des incapacités importantes ne peut souvent pas exprimer sa souffrance ou
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ses besoins. Il est difficile de reconnaitre la maladie ou d’équilibrer la médication;
les rendez-vous ne sont pas donnés d’urgence, car on ne sait pas si c’est urgent.

Médecins et parents doivent donc assumer l'incertitude et partager I'information pour
se guider mutuellement dans les soins a donner a I'enfant.

... NON SANS DIFFICULTE A SE FAIRE ENTENDRE

Il s'avére que bien peu de parents ont pu faire entierement confiance aux médecins,
chacun pour une raison propre a son expérience. Ainsi, certains soupconnent une
négligence professionnelle a la naissance ou encore une méconnaissance du
diagnostic.

Metfons guon va a Luraence ef au'ids we me
Connaisent pas. Cest ndre wais ca ahhive. Bies, ibs
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que des cicatnices. »

D’autres sont exaspérés par l'attente qui laisse I'enfant dans la souffrance et le parent
dans laffolement. Quand l'enfant a frélé la mort, 'angoisse revient des qu’on en
percoit des indices, et il est difficile de faire confiance a quelqu’un qui ne les prend
pas au sérieux, nous semble-t-il.

Le vien we panle pas. Cest juste Zu’m« dinait ou'cld
est mwalade. 10 +e dowve wn “hrewdez-vous Vine 47} ouNnsS
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sewble Zu " As /ou/l/la/_ava avol Lo Sehvice /ﬂus vite .

Quelques-uns ont essuyé une attitude méprisante de la part d'un médecin leur laissant
croire qu’ils n‘avaient aucune compétence et que ce n’était pas leur affaire.

I? wi'a devandé: «La ptite La. 74 est-ce oue Fu veux
we je 5@35@7 » - «fa, je vous demande de Conniaen
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wia it «Eeote’ +u es juste wne wehe, Foi, fu wnes
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D’autres ont I'impression que la complexité du cas de leur enfant repousse les
médecins. L'enfant est suivi généralement par plusieurs spécialistes qui semblent aux
yeux des parents ne pas avoir un portrait global de son état de santé étant donné
qu’il faut faire rapidement pour diminuer les listes d'attente. Le parent, qui n'est pas
un expert, peut se sentir seul, dans la position de devoir concilier des points de vue
qui manifestent pour le moins une dissonance. Il faut tenir compte qu’il redoublera de
prudence si son enfant a déja frélé la mort. Il faudra du temps pour le convaincre.

Ce sowt Fous des spécialistes ZuL we e panhlent pas
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C'est le lot de plusieurs parents de se sentir laissés a eux-mémes. Non seulement ils
sont souvent mal informés sur le diagnostic de leur enfant, mais ils ne semblent pas
guidés vers le CLSC" ni vers le centre de réadaptation. Ils ne sont pas informés de leur
droit a des services ni a des allocations. Ils le sont par d'autres parents, non sans un
sentiment d’injustice.

CERTAINS LUTTENT CONTRE DES PRONOSTICS DEFAITISTES...

Si tous les parents se questionnent sur les capacités de développement de leur enfant
en bas age, au risque d’en faire de I'angoisse, il y en a tres peu qui veulent entendre
prononcer une condamnation.

e pensals Zu)LfS we vouldaiewt pas wous Lo dine Zue cest
UN QMD’QM% ZuL we va O'LQM/\QLS /a/lﬁeh ou mahcheh.

Les parents comprennent rapidement que la science ne peut prédire I'avenir et que
la stimulation peut faire une différence, encouragés par l'attitude méme de la plupart
des médecins. Ceux-ci leur expliquent que la plasticité du cerveau avant 6 ans laisse
une possibilité de remodeler des connexions ou du moins d'exploiter au maximum le
potentiel existant. Toutefois, plusieurs parents ont croisé un «oiseau de malheur».

Les wéodecins, s se sentent mal a Laise. Souwent

As e savent £as vhaiment ouelble waladie 2 a.

Iobs disacent ou'il allait wouhin a > ans. Les médecins
we savaient pas de Z;uoL As /ﬂa/lfaw,v\%.

' Depuis l'intégration des établissements de santé sous l'appellation de centre de santé et de services sociaux,
il serait plus juste de les désigner ainsi, mais, comme ces établissements conservent leur vocation particuliere
de premiére ligne pour les CLSC et de deuxieme ligne pour les centres hospitaliers, nous avons choisi de
poursuivre notre texte en conservant cette appellation familiere qui permet de distinguer les établissements et
leur mission.
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Les parents préferent s‘accrocher a I'espoir que chaque enfant est unique et qu’il
faut lui donner sa chance de se développer en lui offrant de bonnes conditions.
Pourtant, des messages de condamnation leur parviennent de tous cotés, y compris
de membres du personnel soignant.

«Voons, Madawme , vous savez bien ou'il we boiha }awais
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De méme, plusieurs parents ont recu du corps médical un message implicite ou
explicite disant qu'ils seraient mieux de placer leur enfant. Certains parents réagissent
a l'adversité en se mettant au défi.

Sau U mol, Lo me suis Ffoupouns dit dans ma Féte:
eaande, & vais ou%ne/asse/i ca.» Cest pas vhai gue
wa Zille oul a wne déficiemce intellectueble mosernne
we fena Niew dans la vie. Cest a5 vhrai. Ow va poussen

au - mmaxemuUunn.

.. PENDANT QUE D’AUTRES TROUVENT APPUI DANS UNE EQUIPE

Malgré cette réserve a l'endroit du corps médical, plusieurs parents ont construit
une relation de confiance avec un médecin en particulier, un pneumologue qui les
questionne sur I'ensemble de |'état de santé de I'enfant pour faire un bilan avec eux,
un physiatre qui leur explique les enjeux... En outre, certains ont I'impression de
participer réellement au choix des interventions, puisque autoriser les traitements
releve de leur responsabilité parentale.

Egalement, quelques parents se sont sentis bien informés par le personnel médical sur
les caractéristiques des incapacités et les besoins de I'enfant. Des parents dont I'enfant
a subi une longue hospitalisation a la naissance se sont montrés particulierement
satisfaits des connaissances transmises: une relation étroite s'est établie, et ils ont été
graduellement formés a donner des soins complexes. C'est toute la famille qui a été
prise en compte... jusqu’a la sortie de I'hopital™.

Qua'\/\d on est damS e s Sf‘é%/\e, cta va. e +Nouwe u]mx\
a 646 +nes biew Fhaités a LPhépital. O a eu une
Fravailleuse sociale a X ’Aé/&a , des wbdeciwns étfaient

' Voir la note précédente.
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Deux parents ont décrit de facon particulierement favorable leur relation avec les
médecins pour la confiance qui s’est établie entre eux dans un esprit de partenariat.
IIs forment une équipe qui fait face a I'incertitude, soupesant les risques, partageant
I'impuissance et s‘associant dans la décision. La bataille n'est plus l'un contre l'autre,
mais ensemble contre la maladie.

lan exewmple, da chirunaie poun installen La
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Pour cet enfant souvent malade, un protocole a été établi avec le pédiatre et le
service d'urgence du centre hospitalier, afin de lui donner un accés immédiat a une
consultation, ce qui lui évite I'attente et I'assure d’une intervention plus efficace.

Dans un autre cas, devant une décision qui mettait la vie de leur enfant en jeu, on a
offert aux parents de consulter un psychologue et un éthicien du centre hospitalier.
Apres plusieurs discussions, ils acceptaient mieux les risques et se sentaient préts a
faire confiance aux médecins, avec le sentiment d'avoir agi en parents responsables.
Il semble que le respect des compétences parentales soit propice a I'établissement
d'une relation de confiance entre les parents et I'équipe médicale.

Ainsi, des conditions pourraient soutenir I'émergence d'un partenariat: un échange
d’'information, une vision commune de |'état général de I'enfant, une prise en compte
des risques, une décision soupesée par tous, un temps pour I'écoute et le partage,
des orientations vers les services en cas de besoin. Permettons-nous cette longue
citation pour illustrer le sentiment de sécurité et d’empowerment qu’une relation de
partenariat apporte aux parents.

Oui, on est panticipants aux Soins ode Lewfant. Ow west
s MS Q éacm% et A g a pas de anrdnd mwun de
vithe enthe sous et fe pehsonneld soiomant.

Ca, prewienewent, ca +habilite covime parent,

pance g4 fu e dis: «hAie! Wow/ f’aL mon Néle a d',oue/l. »
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LES HOSPITALISATIONS FREQUENTES METTENT LES PARENTS A L'EPREUVE

Malgré les expériences frustrantes, les parents s'en remettent a |I'équipe médicale
dans les périodes de maladie grave. Ils n'ont guere d’autre choix que de se tourner
vers |'hopital pour des problemes qui dépassent leurs compétences. Ils s’y sentiront
plus en sécurité dans la mesure ou I'enfant est peut-étre en danger de mort.

Cela dit, le réseau de la santé leur pose des conditions. Certains enfants ne sont
pas admis au centre hospitalier régional dont le service d'urgence n'est pas équipé
pour les accueillir. D'autres doivent automatiquement prendre I'ambulance pour se
rendre au centre hospitalier surspécialisé (troisieme ligne), ce qui peut représenter
une centaine de kilometres a parcourir. Un autre parent part pour I'hopital avec ses
aides techniques, parce que I'équipement standard n'est pas adéquat pour son enfant
et que, de toute facon, le personnel I'utilise peu et donc de facon malhabile.

Il arrive qu’un enfant soit admis a la condition que ses parents soient constamment
aupres de lui pendant au moins les heures d'éveil. Certes, la plupart des parents le
font naturellement, assistés par leurs proches et en se réservant des moments de
répit quand l'enfant va mieux. Toutefois, une telle obligation a été imposée a au
moins trois familles sous menace que l'enfant soit envoyé ailleurs. Parfois, c’est a



I'urgence, sur une civiere et sans l'aide technique nécessaire, que les parents passent
la journée et la nuit; parfois, c’est dans une chambre privée s'ils ont des assurances.
Méme aux soins intensifs, la présence parentale est requise, et les soins sont partagés
avec l'infirmiere désignée pour l'enfant.
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Voila qui oblige le parent a s'absenter du travail s'il est en emploi, a engager une
gardienne s'il a d'autres enfants, a mettre a contribution les membres de son réseau
social s'il a des courses a faire, a recruter une infirmiére privée s'il a des obligations qui
ne peuvent attendre... Toutes les huit heures, au moment de la rotation du personnel,
les parents doivent montrer comment nourrir I'enfant, comment lui administrer les
médicaments, comment faire les transferts, etc.

OU ET QUAND LES FAMILLES TROUVENT-ELLES DE L’AIDE?

Quand des incapacités importantes se révelent chez un jeune enfant, les proches de
la famille sont témoins de l'atterrement des parents, du stress qu’ils subissent et de
la complexité des soins nécessaires. Aux aguets pour trouver ce qui pourrait soulager
la famille, ce sont eux qui le plus souvent apprennent aux parents que telle autre
famille recoit telle forme d’aide du CLSC'. De ce fait, les parents découvrent qu'ils
ont aussi besoin d'aide. Exceptionnellement, c'est I'équipe médicale ayant posé le
diagnostic qui a informé les parents qu’il existe au CLSC des services? pour aider les
personnes handicapées et leur famille en cas de besoin.

Comme personne n‘aime demander de l'aide, les parents peuvent se contenter pour
un moment du soulagement que leur procure le fait de savoir qu’il existe une solution.

" Ou du centre de santé dans le cas de la famille autochtone.

2 Nous avons visité plusieurs sites Internet de CLSC, et peu sont explicites sur leur offre de service. Nous déduisons
donc des propos recueillis dans I'étude que les CLSC offrent généralement aux familles ayant un enfant handicapé
les services suivants: gardiennage (remboursement de frais de garde a domicile en I'absence des parents),
répit (séjour dans un centre de répit ou une autre ressource), aide domestique (entretien ménager, préparation
de repas, lessive, etc.), assistance personnelle (soins d’hygiene, aide a l'alimentation, etc.), soutien financier
(remboursement des couches et de certains appareils), soutien psychosocial. Des CLSC offrent également de la
stimulation précoce.
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Cependant, tot ou tard, toutes les familles a I'étude ont cogné a la porte du CLSC.
Ces premiers contacts avec le CLSC se sont situés entre 1989 et 2001, ce qui laisse
beaucoup de place a des changements organisationnels. Nous allons tenter de tracer,
du point de vue des parents, la trajectoire type qu'ont pris les demandes effectuées
ces dernieres années.

Lorsque le parent demande tel service dont il a entendu parler, on le dirige vers
une personne responsable qui lui explique les conditions du service, lui envoie
possiblement un formulaire et met son nom sur une liste d‘attente pour évaluation.
Cette premiere étape dattente, outre le délai que le parent s’est occasionné entre
le moment ou il s’est rendu compte de son besoin et le moment ou il a fait une
demande, a une durée variable selon le service; elle était quasi inexistante au début
des années 90.

La famille attend donc une rencontre d’évaluation. Lorsque celle-ci a lieu (quelquefois
par téléphone), elle semble porter dans la plupart des cas sur les besoins en rapport
avec le service demandé. Si le parent peut étre informé a ce stade des autres
services existants, il y en a plusieurs a qui on n'offre pas celui susceptible de les aider
davantage, faute d’évaluation globale des besoins.
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Cette évaluation est suivie par une deuxieme étape d'attente, généralement courte
mais variable selon la longueur du rapport exigé de l'intervenant. La famille attend
la décision si elle est admissible ou non au service demandé. Une réponse positive
la fait passer a la troisieme étape dattente, généralement la plus longue, allant de
quelques semaines a quelques années. Elle attend qu'une place ou une ressource
se libere.
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Certains services sont octroyés a I'échelle provinciale, comme |'adaptation du domicile
ou du véhicule, ce qui peut ajouter une quatrieme étape d‘attente pour la vérification
et I'approbation de dossier.

Une fois que le service a commencé, il est évalué périodiquement, et sa poursuite
semble dépendre aux yeux des parents tant des budgets disponibles que des besoins
de l'enfant.
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Ainsi, les parents entendent réqulierement parler des difficultés des établissements
a fournir un service parce que la demande est croissante, parce que les politiques
ont changé, parce qu'ils ont subi une restructuration qui a bloqué certaines décisions,
parce que...

QUI PEUT PRENDRE EN COMPTE L'ENSEMBLE DES BESOINS DE LA FAMILLE?

Dans le dossier d'une personne ayant des incapacités importantes, on pourrait
s'attendre que I'ensemble des besoins de la famille ou des difficultés qu'elle vit soit
évalué, qu'on y réponde avec un certain ordre de priorité et qu’on établisse un plan
de services. En recevant une demande de service d'un parent, le CLSC pratique-t-il une
telle évaluation? Les parents sont-ils invités a participer a une rencontre de plusieurs
intervenants en vue d’établir un plan de services? Par ailleurs, une aggravation dans
I'état de I'enfant ou la situation de Ia famille est-elle davantage un déclencheur d'une
évaluation globale des besoins? Un seul parent a rapporté qu'on lui a offert plusieurs
services, mais pas nécessairement qu’on a évalué I'ensemble de ses besoins.
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Les parents rencontrés percoivent généralement qu’on suit un processus d'évaluation
pour le service demandé, mais pas pour I'ensemble de leurs besoins de soutien, du
moins ils n'en ont pas gardé de souvenir. La plupart évoquent spontanément le plan
d’intervention de I'école, mais le plan de services ne semble pas faire partie de leur
vocabulaire.
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Les parents s'estiment Iésés quand ils découvrent qu’ils auraient pu avoir de laide
au lieu de s'enfoncer dans leur détresse. C'est ainsi qu'ils s'arment pour la prochaine
bataille. De fait, il faut parfois une intervention musclée pour que les services soient
réévalués.
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Il est certain qu'en fréquentant d'autres parents qui ont un enfant handicapé, que ce
soit a I'école ou dans un organisme communautaire, les parents finissent par connaitre
tout I'éventail des services accessibles... et aussi des moyens pour les obtenir.
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Le parent qui croit qu’un autre service peut l'aider contacte alors son intervenant,
et la demande est lancée, avec les trois étapes d’attente. Son nom peut étre inscrit
ainsi sur plusieurs listes et méme, s'il déménage, se retrouver au bas des listes d'un
autre CLSC.
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LES SERVICES DES CLSC SONT ESSENTIELS AU BIEN-ETRE DES FAMILLES...

Quand les familles ou vit un enfant ayant des incapacités importantes ont acces a
des services de soutien selon leurs besoins, que ce soit I'aide domestique, les soins a
la personne, le répit, le gardiennage, etc., c’est I'espoir qui pénetre dans la maison.
En leur faisant appel, les parents désirent étre soulagés de taches exigeantes de facon
a vivre un peu plus leur vie, a étre plus attentifs aux autres membres de la famille,
a moins se sentir redevables envers les proches qui les aident, a se sentir appuyés
par la société, a étre en meilleure santé, bref, a retrouver une dignité. C'est toute la
famille qui gagne un peu plus de disponibilité et de liberté. De fait, une fois passés les
obstacles, les parents sont généralement satisfaits des services obtenus.
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Ainsi, a moins d'un gain important d'autonomie, plus I'enfant vieillit, plus il est difficile
de lui donner des soins. Le poids de I'enfant de méme que les risques de douleurs
pour lui-méme ou ses aidants rendent parfois nécessaire la contribution de deux
personnes a certains soins. De plus, il semble s‘ajouter un poids psychologique, voire
un sentiment de captivité, a cause de la responsabilité a long terme de son enfant,
méme a I'age adulte. Les services de répit, I'aide a domicile sont donc un soutien et
une libération. Ils procurent une certaine qualité de vie a la famille. Ils sont une bouée
de sauvetage pour les parents qui ont développé un probleme de santé chronique.

Toutes les familles n‘ont pas les mémes besoins, mais toutes ont des besoins qu'elles
ne peuvent elles-mémes combler, des difficultés quelles ne peuvent elles-mémes
résoudre, mais pour lesquelles des services publics existent. Si la plupart d’entre
elles s'accommodent de la situation pour certains besoins non comblés parce qu'elles
préferent conserver leur autonomie, pour d’autres aspects, la stagnation du probleme
mine leur quotidien et compromet leur avenir. Plusieurs parents ont recu de leur CLSC
une offre standard de services plutét que modulée en fonction de leurs besoins.
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... MEME SILS SONT PARFOIS EMBARRASSANTS

Si les services sont tres appréciés par les parents, ils exigent tout de méme d'eux
certains efforts qui représentent leur part dinvestissement pour se trouver
soulagés d'une partie des taches nécessaires aux besoins particuliers de I'enfant.
D’abord, ils comportent des obligations administratives: obtention de rapports
médicaux, compilation de temps, collecte de recus, remplissage de formulaires de
remboursement, etc.
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Quelques parents doivent débourser une partie du salaire versé a lI'employé pour
avoir droit a Iaide domestique ou aux soins a la personne.
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Il arrive que la contribution du parent se donne en dehors des ententes établies ou
«sous la table».
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La difficulté la plus courante est de trouver la bonne personne et de la garder, que ce
soit pour le gardiennage ou I'aide a domicile. Rares sont les personnes de confiance qui
peuvent donner des soins physiques spécialisés, réagir adéquatement aux imprévus
comme une crise d’épilepsie ou une colére incontrélable, tout en établissant une
relation stimulante avec un enfant ou un adolescent qui ne parle pas dans la plupart
des cas. Les parents sont préts a lui donner une formation, mais ils se désolent d'avoir
a recommencer sans cesse.
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Plusieurs enfants ont connu une période tres critique dans leur état de santé et pour
certains de l'aide a domicile a été requise. Des parents ont dd recruter, former et
superviser plusieurs employés, établir des horaires, remplir les formulaires de paye,
etc. C'est un stress dont ils auraient aimé étre épargnés alors que la santé de leur
enfant demandait une attention constante et qu'ils étaient épuisés. Quelques parents
ont I'impression de livrer une bataille avec le CLSC lorsqu’ils demandent de l'aide
supplémentaire, et il arrive méme qu’ils doivent monter un dossier pour défendre
leur cause aupres de I'agence régionale de la santé et des services sociaux.

Les CLSC proposent souvent une liste de personnes qui ont donné leur nom pour faire
du gardiennage ou de l'aide a domicile. Mais les tarifs demandés suivent le marché
et ne sont pas toujours faciles a payer pour les parents.
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Les soucis du recrutement peuvent étre évités lorsque le parent fait affaire avec une
entreprise d’économie sociale. Il reste que la rotation de personnel dans ce secteur
décourage parfois le parent, sans compter qu’il nest pas toujours informé des absences
ou des changements. La relation de confiance s'établit difficilement dans ce contexte,
et le parent voit son intimité brisée.
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De plus, les parents n'ont pas toujours le choix. Une meére se voit imposer le
mécanisme d‘allocation directe, ou « chéque emploi service », parce que les besoins de
I'enfant dépassent les capacités du service. Elle ne trouve pas aupres des entreprises
d’économie sociale des employés qui acceptent de donner des soins a son enfant,
puisque c’est davantage l'aide domestique qui reléeve de leur compétence.

LES SERVICES DE REPIT ET DE GARDIENNAGE BRISENT L'ISOLEMENT...

Les enfants rencontrés ne peuvent étre laissés seuls et ne peuvent participer a plusieurs
activités quotidiennes de la famille. Ils ont besoin d’étre gardés méme a I'adolescence
et a I'dge adulte par des personnes compétentes pour donner des soins complexes,
interpréter leurs besoins a partir de signes non verbaux et les occuper selon leurs
capacités. Un abus physique ou sexuel est toujours a craindre pour les enfants qui
n'ont ni langage pour les dénoncer ni mobilité pour s’en défendre. Une personne
digne de confiance mérite un juste salaire, ce qui est certainement supérieur aux 3 a
45 que les gardiens avertis fixent généralement comme tarifs horaires.
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Les parents ont besoin d'une certaine autonomie pour, outre accomplir leurs
occupations professionnelles, faire des courses, suivre des cours, consulter un dentiste,
assister a un mariage, pratiquer un sport, etc. Les fréres et les sceurs ont besoin
de leurs parents pour les conduire au centre de loisirs, assister a leur spectacle de
patinage artistique, rencontrer leurs professeurs a l'occasion de la remise de bulletins,
les accompagner dans un tournoi de hockey, faire une longue randonnée de vélo,
etc. Voila des activités ou l'envergure des obstacles empéche I'enfant handicapé de
participer et qui imposent des limitations a I'ensemble de la famille, a moins d'avoir
un gardien ou une gardienne de confiance et I'argent pour le ou la payer.

Les besoins sont criants au moment des congés scolaires: que faire pendant les
journées pédagogiques et les vacances d’été, particulierement si les parents occupent
un emploi? Méme si la mere reste a la maison, les dix semaines de vacances scolaires
sont longues tant pour le parent, qui assure une surveillance constante, que pour
I'enfant, qui devient maussade faute de distractions.

La subvention pour le répit et le gardiennage offerte par le CLSC est donc trés appréciée
des familles et lui assure une vie sociale plus «normale ». Les aspects irritants qui se
manifestent, comme la difficulté de trouver une personne de confiance et Ia limitation
du budget, ne découragent pas les parents d’y recourir, méme s'ils se sentent toujours
un peu coupables d'exclure leur enfant handicapé.
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... MAIS LES FAMILLES N'ONT PAS NECESSAIREMENT LES MOYENS D’EN PROFITER

Les familles apprécient la souplesse qui leur est accordée dans la gestion du budget
de «répit-gardiennage ». En général, les parents peuvent payer une personne pour
garder a la maison lorsqu’ils doivent sortir ou pour les assister dans les soins lorsqu’ils
sont épuisés, ils peuvent envoyer leur enfant dans un centre de répit ou chez un
proche. Certains l'utilisent pour inscrire leur enfant dans un camp de jour ou un camp
d’été spécialisé pour les personnes handicapées. Une fois franchi l'obstacle de la
liste d'attente, la subvention se renouvelle d'une année a l'autre. Des conditions sont
fixées, variables selon les CLSC. Ici, un frére ou une sceur peut étre payé comme
gardien; I3, il ne le peut pas. Ici, on accorde 5005; la, c’est 20006.
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Sile montant accordé peut paraitre important, il s’épuise rapidement dans les journées
de congé scolaire: un camp d’'été de cinq jours a 4505, un centre de répit a 55$ par
jour. Ces services relevent souvent d'organismes communautaires qui se doivent de
fournir un personnel en nombre suffisant pour assurer la sécurité. En général, les
parents qui les utilisent sont satisfaits du personnel et des activités offertes. Certains
sont plus critiques a I'égard de quelques camps de jour oU de jeunes moniteurs
seraient engagés sans expérience ni motivation suffisante pour établir un lien avec
les enfants. D'autres camps de jour semblent faire I'affaire.

Quelques aspects irritants ressortent. Les maisons de répit imposent des contraintes:
elles déterminent généralement les dates ou la famille peut y avoir recours, question
de regrouper la clientele selon I'age et les capacités. L'enfant est admis une fois par
mois selon un calendrier établi pour I'année et, lorsque les parents prévoient une
activité a une autre date, il peut étre difficile de négocier un changement.

De plus, les services de répit sont rares dans certaines régions, surtout ceux adaptés
pour les fauteuils roulants, et I'accés pour une journée exige deux allers-retours au
parent, parfois de quatre-vingt-dix minutes chacun. Les familles qui ont plusieurs
enfants handicapés ont des difficultés particulieres: les centres de répit n‘acceptent
généralement pas de prendre leurs enfants ensemble. Ces services sont alors
considérés davantage comme un loisir pour I'enfant que comme un véritable répit.

Si toutes les familles ont eu recours a du gardiennage, seulement la moitié utilisent
des centres de répit et quelques-unes, les camps de jour ou les camps d’été. Il semble
que, lorsque possible, la formule de gardiennage préférée des familles est de payer
un frére ou une sceur assez mature ou encore un proche qui accueille I'enfant chez lui,
lorsqu’il n'y a pas de contrainte d’accessibilité de son domicile, ce qui évite la dépense
d’énergie a recruter la personne digne de confiance et capable de s‘occuper d'un
enfant ayant des incapacités multiples. Il semble que la plupart des CLSC se montrent
souples a cet effet. Cette solution est cependant éphémere car des familles ont connu
I'entrée sur le marché du travail d'un ainé ou le décés d’'un grand-pére disponible.

LES ENFANTS AYANT DES INCAPACITES IMPORTANTES ONT DES BESOINS
IMPERATIFS DE SERVICES DE READAPTATION......

Le parent qui ne voit pas son bébé évoluer par lui-méme ou par imitation comprend
rapidement, en consultant un spécialiste, que, étant donné la plasticité du cerveau,
il y a des chances que la stimulation puisse ranimer le processus de développement.
S‘appuyant sur l'information glanée auprés des médecins consultés ainsi que dans leurs
lectures, les parents sont convaincus que, pour maximiser le potentiel de leur enfant
et réduire ses incapacités, il lui faut de la stimulation précoce (le plus tot possible),
intensive (plusieurs fois par semaine) et de longue durée (plusieurs années). Il n'est
pas difficile d'imaginer l'angoisse de I'attente quand l'avenir de I'enfant est en jeu,
mais également celui de ses parents, qui devront peut-étre s'en occuper toute sa vie.
0U peuvent-ils trouver l'aide dont ils ont besoin?



Il faut savoir qu’'un enfant peut avoir acceés a des services de réadaptation sur
recommandation de son médecin ou du CLSC. Plusieurs centres hospitaliers (CH) offrent
des services de réadaptation, et il existe également des établissements spécialisés
appelés centres de réadaptation, certains voués aux personnes ayant une déficience
intellectuelle (CRDI) et d'autres, pour les personnes ayant une déficience physique
(CRDP). Généralement, le médecin qui a posé le diagnostic a orienté les parents
participant a I'étude vers un établissement déterminé. Il semble que les spécialistes
consultés en centre hospitalier aient tendance a les guider plus souvent vers leur
propre établissement que vers un centre de réadaptation.

La plupart des parents n‘ont pas eu de difficulté a ce qu'on les dirige vers le service
approprié, mais quelques-uns ont d contourner des embiches, soit parce que la
personne susceptible de recommander un service jugeait que I'enfant n'était pas apte
a le recevoir, soit parce que le diagnostic n'était pas clairement établi.
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Si la majorité des enfants ont été vus d'abord en CH, généralement ils ont été guidés
vers un CRDI ou un CRDP apres plusieurs mois d’intervention. Ainsi, presque tous les
parents consultés ont eu affaire a plus d’un service de réadaptation, et certains ont
fréquenté jusqu’a cing établissements différents. Les familles ou il y a plusieurs enfants
handicapés ont plus de risques de subir cette multiplication. Les enfants ayant des
incapacités multiples et leur famille peuvent avoir besoin de services de réadaptation
sur les plans tantot physique, tantot intellectuel. Les deux types d’établissements,
CRDI et CRDP, ont généralement des ressources complémentaires, et les intervenants
de I'un semblent orienter facilement l'enfant vers les services de lautre s'ils le
jugent nécessaire.

' Si les parents nomment généralement les institutions par leur nom, pour des raisons de confidentialité, nous les
désignerons plutot par le type d’établissement, soit centre hospitalier (CH), centre de réadaptation en déficience
intellectuelle (CRDI), centre de réadaptation en déficience physique (CRDP).
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... CE QUI LES CONFRONTE A LA LOI DE L'OFFRE ET DE LA DEMANDE

Devant les nombreuses demandes, les établissements adoptent des mesures pour
offrir les services les plus efficaces possible avec les ressources dont ils disposent. Ainsi,
avant de recevoir des services, il faut se heurter a une premiére étape d‘attente, celle
de I'évaluation de l'admissibilité de I'enfant. Alors que les parents ont le raisonnement
que, «plus I'enfant affiche un retard de développement, plus il a besoin de services
de réadaptation», certains percoivent une logique d’établissement du type: «plus
I'enfant affiche un retard, plus il mobilise des ressources qui ne pourront pas répondre
aux besoins d'autres enfants». Il semble ainsi que des établissements imposent des
criteres dadmissibilité aux services de facon a aider les enfants qui ont le plus de
chance de réussir dans le contexte ou ils ne peuvent répondre a tous les besoins.

Dans l'attente d’'une réponse, pour ne pas rater des chances de rattraper un retard
de développement en laissant filer le temps, des parents consultent au privé, tout
en sachant qu’ils nauront pas les moyens d'utiliser ces services au-dela de quelques
rencontres.
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Des enfants essuient un refus pour un service, mais sont admis a dautres, ou du
moins inscrits sur leur liste d'attente respective. Certains services plus généraux sont
accessibles en quelques mois, notamment I'intervention précoce des CRDI dispensés
généralement a domicile par des éducateurs.
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L'accés aux ressources spécialisées parait plus problématique. Ces services
d'orthophonie, d’ergothérapie, de physiothérapie sont généralement donnés par les
CRDP. L'attente peut se prolonger au-dela d'une année, selon les services.
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as eu de QLmdahom Nécoce avel eux, /a/lae ue.
cétait biew apnres sa /Aevm‘éne avwnée , pance u'ids
disent que cest & Linténieun de La prewvniene anwée
wil faut e Ofauw,. e pense sue La /Aew@é/w, chose a
Lague e (& a 646 adlwmissible ,“cétait de Lenoo, s,
Z{S tard, a la //\2&0, /MLS ewn denwien, Lorthophonie.
En ehao, je pense guon a Commenced , A avait peut-
tne WS an e+ dewi. Cle handicap a été diagnostiqué a la naissance.)
/_'OA%AO/O/\OMLQ, ca, on Q attendu fom?%ew\/&

Il arrive qu’un service soit méme inexistant dans une région, ou que la liste d’attente
pour les services de 0 a 5 ans soit si longue que I'enfant sera trop vieux pour y étre
admissible lorsque viendra son tour. Les parents se tournent vers les services privés
ou font des pieds et des mains pour trouver d’autres solutions.

On était suivis a Lhépital X Csuprarégionald, wais Lhépital
we voldait plus de wous. Ihs disaient: «ERetourwez
clans vofne’ Néaion. 10 faut ue vous fassiez vothe Suivi
dans votne Aé, lon.» L aut dine oue, dans La /lé, (O,
cétait des listes d'attete imtenvminables, +rois s
d'attente. Aus on savait ouelble avait besoin oles soins
avant S ans, pance ouewtnre O et 5 awns, cest da

Do phus ivpontant poun dovven fe maximuwon aux
ewbants poun ou'ils débloruent. ac dif: «MWoi, je we
NeFounwenai pas dans wa Néaion Fant gue Je W auhai

/as de senvices, ewn ea?o, e /9/\2&0_ »

La lutte pour avoir des services prend la forme d’appels téléphoniques pour avoir des
nouvelles de la liste d'attente, de démarches aupres d'autres intervenants susceptibles
d'exercer des pressions, de lettres de plaintes, de recherches sur des solutions de
remplacement... et de beaucoup de patience.

Une fois arrivés au premier rang de la liste d'attente, les enfants font face a d'autres
mécanismes de gestion de la demande, telles la diminution de I'intensité du service
et I'imposition de délais entre les interventions. Des enfants sont rencontrés une fois



par semaine ou par deux semaines. D'autres se font offrir des «blocs», des séries
d’interventions réguliéres suivies d’un arrét.

Ld, s ont décidé de wous dovwen won peu
d'onthophonie , v bloc olont /\o//\ovu',e. Il a /fo@m% ca
ah blocs», ca dune seize sewaines esmvinon. I avait
b ou T ans quand bs ont fait Do prewien bloc.
Apnes ce bloc-0a, ils ont arntté.” Ibs ont dit:
«Own va attewndnre. lout-b+ne wn autne bloc plus +and .,
on va voih.» Ca a duné wn an et dewi ou dewux ans
sans Nhiew avoinr. L&, Lécole we dif: «I8 fat que +u
ﬁasses Zmaﬁjue chose.» Il a fallu we battne Kou/i avoi
de Vonthophonie, ca we 5DV\C’,%LOMMQL% Qas. e puls ces
avonées-La, bs ewn dovwment a foutes Les avnées, wn bloc.

Pourtant, quelques familles ont eu plus de facilité a recevoir les services spécialisés
de réadaptation. Il est possible que les enfants aujourd’hui agés de 15 a 20 ans aient
moins connu les listes d'attente dans leur jeune age. D'autres facteurs peuvent étre en
jeu, comme les disparités interrégionales ou la voie d’accés utilisée par les parents...
Néanmoins, quand il s'agit d’intervention précoce, il faut considérer I'attente dans son
ensemble, en incluant le délai pour I'établissement du diagnostic.

Il faut relever que quelques enfants ont eu acces a des services dans des conditions
tres facilitantes pour les familles. Ainsi, deux enfants ont fréquenté un centre de
jour établi dans un centre de réadaptation surspécialisé au cours des journées ou ils
recevaient des traitements. Un autobus allait les chercher a la maison, une éducatrice
les accueillait dans le centre de jour, s’en occupait jusquau rendez-vous avec la ressource
spécialisée et les reprenait ensuite. Cela a permis a une maman de s‘occuper de ses
enfants plus jeunes et a une autre de poursuivre ses occupations professionnelles.
Un centre de réadaptation a mis sur pied un groupe de parents en attente de services
pour leur donner quelques indications sur la stimulation dont leur enfant avait besoin.
Un autre offre aux parents des consultations téléphoniques lorsqu’ils sont en «bloc
d’inactivité » - en attente de leur prochaine série d’interventions - et qu'ils éprouvent
des difficultés dans le programme appliqué a la maison.

LES PARENTS SE DESAMENT DANS LES EXERCICES...

Comment les parents réagissent-ils a I'insuffisance des services? Ils ont le choix entre
le désespoir ou la prise en mains et oscillent entre les deux.

La stimulation donne un certain pouvoir sur les incapacités. Les parents sont préts a
investir temps et argent, selon leurs capacités, pour donner a leur enfant les meilleures
chances d'autonomie. Ils admettent généralement qu’ils ont leur part de devoirs a
faire. A chaque rencontre, les spécialistes leur recommandent une série d’exercices
a pratiquer a la maison, et la plupart semblent s’y préter de facon réquliére.



Pourtant, il n'est pas facile d’insérer dans |’horaire une séance structurée d’exercices au
travers des soins physiques, de l'alimentation, des rendez-vous médicaux, des visites
au centre de réadaptation, des périodes ou l'enfant est mal disposé, sans compter
les responsabilités familiales habituelles et, pour quelques-uns, le programme de
stimulation d’'un autre enfant handicapé.

Tous les parents sentent une pression a faire davantage, au-dela de la stimulation faite
par les intervenants. Ainsi, ils diront que I'intervention précoce est la période la plus
difficile pour eux, évoquant les nombreux déplacements et aussi le temps consacré
aux exercices. Ils se sentent responsables si I'enfant ne progresse pas suffisamment,
vivant un deuxiéme degré de culpabilité, aprés avoir porté précédemment la faute
des déficiences.

Les spécialistes, eux autnes, jaﬁ aine ci, faut faihe
ca. Yo te e dis, b faut e faine, des affaines, poun
eux autnes! Mais (8 faut oue Fu Sois paret aussi. Tu
es panewt des fois de plusieuns ewvfants. Il v a pas
Nniewn oue cedui-da oui a besoin de Foi. Des fois,” (bs sont
Fres Exioeants aec fes panents d'enfants “handicapés.
Cnhitiguel wéwe. Biew, on se sent chitioués. Ow sait
aussi ouil v a éaauaou/o de dépnession, c’_g@} des wenes
entne autnes. Cest pine ew' bas Gae, fout Lfo +emps
we dune la Aéaola/ﬂ%ah‘om. 1P saait de pasen des
/new@énes années. A/Aés, ca va biewn.

Méme quand le centre de réadaptation a mis fin a ses interventions, les parents
poursuivent la stimulation avec le sentiment qu’ils devront en faire toute leur vie.
Quand ce nest plus pour faire gagner de I'autonomie a I'enfant, c’est pour qu'il ne
perde pas ses acquis ou pour maintenir un confort.

Ow et toupouns La culbpabilité sun os épaules. MW\ewne
wuand on allait au CRDI, on se faisait dine: «ce oue
Fu peux faire a ba waison avec dui.» et hs downwalent
foutes Les feuilles. fj‘r da fin dwne jounwée, fu as fait
wne chose , mais fu was pas fait foutes les choses. La
O’LV\ dvne younnée, +u as deux autres ewfants. /‘i Da fin
dune jounmée, +u es a%L, Wbe . Si une Lounwée Fu ne
ais e, fu fe sewns cowdable. 10 v a foujouns ce
Sewtiment. On we peut pas e dine: «Bow, on va swivhe
La physio PN Six WOLS Poun newettre sa yambe e
borvone Oﬂo/w./\e, s ca va allen.» Ca va étne o da vie.

Certains voient plus large. Ils mettent a contribution les freres et sceurs pour stimuler
I'enfant dans les jeux. lls transforment la maison en occasions de stimulation.
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Certains s’y consacrent entierement. Ils arrétent de travailler et se privent de revenus
pour s’engager dans un programme intensif. Visant plus que ce que les services
peuvent atteindre, des parents élaborent méme leur propre plan de stimulation et
vont chercher de la formation pour le réaliser. Ainsi, au moins quatre parents ont
fait, par périodes, de vingt a cinquante heures de réadaptation par semaine, parfois
jusqu’a I'épuisement.

Leun but a eux, cest qu'id wmahche puis quil sache
Necovnaltre Son chewmin poun e nhewdne a La
caféténia fout seul, ces choses-ba. MWoi, mon but,

cest pas ca. Cest ewdeven Lles contractunes ouil a au
wiveau des yambes et allen chenchen Lo waxivauma
d'étinements dans ses mwseles. larce gue s nwseles
sont Comme ?efés viu u)Lf mwahche a suathe atfes ou
Wil saute sun’ ses Dﬂasseg poun e déplacen. Ca bui downne
das chocs daMS da “colorvine et Sventue blevent, ca va
dui causen dautnes /Aobféw\es. Mais, Ae?a/mole, éZuL be
comme e sws la aec wma salle de Aéaola/%ah‘om, J'a
SulS autornome CO’W\ﬁﬂé%a’W\aM%.

Certains vont ailleurs. Certes, ils recoivent enfin des services de réadaptation, mais
pour combien de temps? Et I'enfant va-t-il progresser suffisamment? Ils veulent
maximiser les chances de développement de leur enfant et complétent le programme
en s'engageant dans d'autres approches dont ils entendent vanter les bienfaits. Pour
pouvoir payer une thérapie alternative, certains retournent méme au travail ou se
lancent dans des campagnes de collecte de fonds. Il arrive que des parents songent
a consulter ailleurs parce que le service na pas eu a traiter d’autres enfants ayant le
méme probleme et qu'ils se demandent si de nouvelles approches ne conviendraient
pas mieux a leur enfant.

o suis allée voin ww ostéopathe , | avais essaré ca. On a
essasl. da wéthode Pivocchio. On a suivi de Couns, ensuite
on La c%/&‘ ué mauﬁ heunes /OQ/;J'OLAA /emdav# des
M0lS, CeSt bien astheianant. Ensuwite, on a essaye la
wéthode Tomatis. Ca, Cest avec La wwsigue. Qa auhait

u Fne bown, wais ca wa pas fonctionne ca won pAus.
Ow a essayé aphés ca ba wiéthode. . Ak, on a essayé
Lhypenbahe! "On a oléo';a‘ essayé. f)éZuL%afLm/\, As oéSaLe'vx+
que cétait Poun etne” bow, wais a.. I8 4 a biew des



choses, cest SWh quon aiwmerait essaten, wais ba au
oivt de wue mowéfainre ca Commence a wous e&m%ﬁf&/l
Um /0,+ e /Q,u.

D'autres gardent une réserve. Ils stimulent I'enfant sans s'astreindre a un programme
rigoureux d'exercices, mais plutot en exploitant des occasions de la vie courante, ce
qui demande tout de méme une attention particuliere.

Ow e faisact, wadis P fant Zue ca. On La stivmulbait
au thavers de la vie' ouotidierine: monten les wanches,
a table, wais pas o sasseoir oles heunes avec elde.
Guand. elle e veut 05, elle e veut 2 EXle est +twe.

Quelques-uns décrochent.

A lon moment dovné , on en a jusque-La, de La
stimwdation. Poun wne petite /Qé/li_oga, L al //11;5 une
ause. . Cest stn ulal . woment downd, Fu Lbaches

/ﬂa/lae, que fu vas vihen 5014.

lounr B+ne hownbte, Les exencices, ) e fais oe moins
M VoINS panrce Fue d’,a wai waténie Llewent pas le
%ew\/s. Avec les deuwd autnes gui ont é4é dia v\os%jzués
comme ca, (b5 ont besoin de” beaucouwp e stimwlbation.
Des gm‘s, centains exencices, ca dewande beaucoup. Uwe
5@5 o soi, quand (s ont wmanad, b5 sont Laks, on
na /ﬂfus [éme,/x?& de niewn Dfaé °.

... ET VOIENT LEURS ATTENTES BRISEES...

Des parents sont encouragés par les progres que fait leur enfant grace a la
réadaptation.

Oui, 0 avait des exencices poun ou'il puisse Yanchen .
é) ehoais. Au cewtre de néa ation, s miontF dovnd
wne wmanchette. I0 we powait quand méme pas se
Leven. I powait ’W\a/lC‘.[;/l, saugaw\ev& /ema e pan ewn
avant. I8 ont essasd. Onw a méwme eu wn Fricyelde ou'il
owait péoalen. Ow faisait #outes sontes oe choses foun
do stimwden. En tout cas, be CRDP, clest s mwal bon.

Les parents poursuivent généralement la réadaptation tant que leur enfant montre
des progreés. Cependant, il semble qu'elle ne réussit jamais a combler I'écart entre les
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capacités de lI'enfant et celles des enfants du méme age. Des parents s’étaient méme
laissés aller a croire que I'enfant pouvait «guérir» ses incapacités, ou du moins ils
nourrissaient l'espoir qu’il puisse marcher, parler... lls prennent conscience qu'il n'y
aura pas de miracle. Le deuil les guette a plusieurs tournants.

Laissons une mere exposer sa théorie sur ce qui fait que les parents s’investissent
moins dans la réadaptation et perdent I'ambition de rendre I'enfant plus autonome,
une mere qui a beau dire, mais qui n'a pas réellement décroché.

I? v a +nois 5aa+au/15 //IL'V\C.L aux , /oeu#ehm Zuahme wul
oW wown ahnhéte. Aevme/me affaine : o a beau

56 w',g,/l La-dedlans comme parent, ca we dowwe pas
ce ouon vise. Ow chenche gueldoue chose puis on e e
Frowe yawais. La deuxiewe affaine: a wn mwoment
dovind ] les besoins ciminuwent, dans fe sewns ouown est
stable. Dans Lo fond, on annéte de choihe aux wihacles
aussi. Ca, clest fa +hoisiewe. Aus La ua%/uew\a 4 4 a
2é puise went. Ce%a& woi authe a Oguw ue. e ensais”
AL, cest oue ca cotte chen! Tu vas b@auaou olcms Do
//u'vé panrce Zulf 4 a foutes sontes olaofof’aums.

Nous ajouterons un sixieme facteur: lattitude de l'enfant. En effet, des enfants
s'opposent a la demande constante d'efforts qu'on leur fait subir, soit par une passivité
extréme - ils font le mort -, soit par des crises. La relation parent-enfant peut devenir
conflictuelle et la stimulation, une expérience négative.

Quant aux services spécialisés de réadaptation, ils prennent fin souvent au moment
de l'entrée a Iécole, parfois avant, s'il n’y a pas espoir de progres. Tout de méme, des
enfants qui n‘avaient plus acces aux services ont commencé a marcher a 8 ou a 13
ans. Des parents rapportent que leur enfant n'est pas un cas prioritaire, ce pourquoi
le CRDP aurait cessé ses interventions. Certains gardent espoir et considérent que leur
enfant a droit aux services.

Ibs PLont +asse. Ihs vogaient ouil wyvy avait Niewn a

aine. Nous, on e disait oue “sil avait é4é pPNis Leune au
wiveau odu Lavaase.. Ow dinait quild chenche a panlen,
cet enfant-La 2@ Frouwe ouil a é4é aa%afo?ua Fho

vite. [es instiFutions pewent se défedne peut-t+ne
wn yaneue de Fewps, peut-b+ne +hop dewfants.

Ow wes as Fout seulds.” Yo e le sais a5, mais cest
/Oeu% bFne bien wn ’W\amjue 0[2 SULVL .

Si lI'enfant fréquente une école spéciale, il aura peut-étre accés a des services
professionnels; du moins, ses professeurs, encadrés par des professionnels,
poursuivront des objectifs d'autonomie fonctionnelle. Pourtant, des services sont
aussi offerts aux enfants d’age scolaire dans les locaux du centre de réadaptation.



Ainsi, un enfant de 12 ans est suivi en orthophonie, et sa mere va le chercher a I'école
pour sa visite au CRDP. Certes, les parents ont droit de faire une nouvelle demande de
services si la situation de I'enfant a évolué, mais cette ouverture est peu convaincante
lorsquon est en crise et qu’il faut mettre son nom sur une liste d'attente.

... MAIS ILS COMPTENT SUR LE SOUTIEN PERMANENT DES INTERVENANTS

Si les parents attachent tant d'importance a la stimulation, c’est surtout grace aux
intervenants qui les suivent. Plusieurs recoivent les visites régulieres d’'un éducateur
qui s'occupe autant de stimuler I'enfant que d’encourager les parents a le faire. Il
suffit d'une visite a leur domicile pour étre persuadé que les parents rencontrés ont
vraiment assimilé la nécessité d'offrir un environnement stimulant a leur enfant pour
assurer son développement.

ai eu une boucatnice oui est verwe 4 da waison.
Ele we monthrait Commment mofier mon ewfant.
Oui, Lo 02/91 ca a 646 wn bow Soutien. Auis al eu des
bovones éducatnices. g’m 6+ chanceuwse. ELDs wiont aidée.

Non seulement ces éducateurs accordent une grande attention a la stimulation, mais
ils accompagnent les parents dans la recherche de solutions aux difficultés que la
situation impose a toute la famille. Ils acquiérent une vision globale du contexte
familial. Parfois, ils s'engagent personnellement dans I'action appropriée. Les parents
ont conscience de leur dévouement et ils se sentent sécurisés devant les défis qui se
posent a eux. lls ne sont pas seuls.

Certains intervenants appliquent la méme approche dans les milieux de vie que
fréquente I'enfant, notamment avec les éducateurs du service de garde ou les
professeurs de I'école, facilitant ainsi I'intégration sociale de leur protégé.

ai it & Péducatnice: «Ow est dans wne étape ok A
Ofa# aine plus de stimwdation avec eldle.» Aus elble a
w gue | éFfais comme décounraade avec ce Zw’ se /ﬂassaL%
Q Pécode. EXle est supen fin€. Cest eldle “oui mwe
ditf: «Cest vhai, il faudrdit dovoen wn boumn. Mol
ce oue Le vais faine, cest oue e vais allen avec 4ol
voiX Denoothérapeute au Phive. 0 vals assister a une
Fhénapie Lo vals panlen” avec elle. Fuis je vais faire
do dien enthe ﬁ’eﬂ(e}oﬁ\éﬂa/eﬁe au //).Lvé‘ décote , i

da waison. »

Les parents se sentent parfois en confiance avec méme toute une équipe d’intervenants,
d’éducateurs et de spécialistes. Leurs efforts sont reconnus, leur réalité est comprise.
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Il semble donc utile que ces services d'accompagnement ne soient pas délimités dans
le temps ni limités a une problématique particuliere.

Malheureusement, des parents ne se sentent pas aussi accompagnés, et le principal
facteur semble étre le manque de continuité. Quelques-uns se plaignent de la rotation
du personnel et des interruptions de service qui obligent a répéter I'histoire familiale
et a refaire I'évaluation de I'enfant ou méme a changer de direction dans le plan
d’intervention.

Le problewe, avec le CRDI, cest ou'il 4 avait wn
noulewent de pensovneld absolbunmenF effanant! Silk

Wy a pas eu sept ou huit persovwnmes dans sow dossien
depuis ou'ild est wé, d wy ewn a pas eu wne! IX a un
/onobféw\e, da, pance oue” c'est ouand méwme omPontant
de aanden wune suite dans les intenvenants. A chague
0lS Guon avait un woweld intFenvenant, b fallait TOULT
Neévaluer, voir ou b était newdu, pance ue souwent

Ay avait eu comme wn délai ok X avait “eu pensovne.
y, 5’a££a¢+ que da ~ouve ble pensonme shabitue ‘a Aui.

Il arrive aussi que la relation ne s'établisse pas favorablement. Il semble que les
intervenants ne voient pas tous leur réle de la méme facon.

Le CRDI venait we dire comment faire de La
stimudation. Own e fasait, e bui monfrais a uathe
attes. des choses comme ¢cd. Apnés ca, | ac cAcm?é
d'intfenvevante et | ai Fombé Sun unwe suge ).

La prewiene, el vewait ici, pe we sais pas /ou/ljuoL.
Elle venait une fois pan emaine puis elble yasait.
ERle we disait ouoi faire puis elble sew allait.

ERle a wéwe ogé we dewanden des cafés. Le CRDI
Men a Nevord une authe, une femamie Supeh fine .
Cotte femme-La wia explioud des senvices, edle a wia
explioué comment cela aéa& allen a Lova tenme,
ce quelle allait faire. ELlb vewat ici, eble stivmwlait
Lewvfant, edle wiewcouhaaeait. Ge peux vous dine, d'La
D'ai “ewcone audL ounol hui, 24 wéwmre .



Si des parents ont besoin d'un grand soutien moral, dautres aiment davantage
recevoir de l'information sur les programmes d‘aide et sur les «rouages du systeme »
afin de leur en faciliter I'accés. Les intervenants doivent s'adapter a leurs besoins.

Ow a wn infervenant. ca fact uanol mwme assez
Dovatemgs ou'il viewt ouS voiX, Six ou ept ans. 1D a
6+6Y ivplioue dawns Lewtnée a Lécole. Dawns le +enps,
c'était wné fois pan woils: waintenant, cest phus
espacé. panrce uon na pas vhaiment de besoin.

TP viewt plus poun jpasenr de ce oui se passe avec
2’enﬁam%, des ‘senvices quon a ou des adaptations. Mais
cest Sih que, Si on a des besoins, si own ‘a des guestions,
A ova etnre La. 1P a commencd a wous parlen de ce
ZuL annwenait Zua’md mof e emja'v\% va ‘avoin 18 awns.

LE SERVICE DE GARDE PRET A ADMETTRE UN ENFANT AYANT DES INCAPACITES
MULTIPLES EST RARE ...

Disons d'emblée que les données recueillies sur les services de garde sont restreintes
et qu'il serait discutable d'en déduire des tendances générales s‘appliquant a tous
les milieux. On sait combien I'adaptation de la famille a la réalité que I'enfant est
handicapé de méme que la réadaptation en bas age exigent de temps et limitent la
capacité de la mére a occuper un emploi. Seulement cing familles ont eu recours a
des services de garde. Deux d’entre elles ont fait appel a des services privés a une
époque antérieure a la création des centres de la petite enfance (CPE) en 1997; l'un
des enfants ne présentait pas d’incapacité au moment ou il a fréquenté la garderie,
et l'autre était gardé en milieu familial. Un seul enfant fréquente un service de garde
en milieu scolaire, et des parents ont eu recours a du gardiennage a domicile apres
I'école et avant leur retour du travail.

Trois familles avaient pour leur part utilisé plus récemment et méme utilisaient des
services de garde au moment de |a rencontre avec l'intervieweur. Leur vécu mérite
notre attention, car on peut y déceler des indices de facilité ou de difficulté dans
ce secteur. Ces trois familles rassemblent un bagage d’expérience qui concerne cing
enfants handicapés et huit services de garde, dont six pour un seul enfant. Premier
indice de difficulté.

0On connaissait le diagnostic de quatre de ces cinq enfants lors de leur entrée en
service de garde. C'est parfois suivant la recommandation de I'équipe de réadaptation
que les parents décident d'intégrer I'enfant en garderie, dans une perspective de
socialisation. Toutefois, comme les services de garde ne réussissent pas a répondre a
la demande, les parents québécois font I'expérience des listes d'attente, et les parents
rencontrés ne font pas exception, bien que dans leur cas l'attente a pu durer plus
longtemps. Indice de difficulté.
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Quand | ai eu des c%/efs disant ou'id 94 avait de
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Deux meéres ont été aidées par leur travailleuse sociale du CLSC pour chercher une
place dans le réseau des services de garde. Il semble que certaines dispositions
récentes simplifient I'acces, notamment les ententes entre CLSC et CPE concernant
un nombre de places réservées a une clientele d'enfants handicapés ou issus de
milieux défavorisés. En vertu de ces ententes, des CPE ont inscrit dans leur mission
I'intégration d’enfants handicapés et ils mettent en place des mécanismes d‘accueil.
Indice de facilité.

... ET IL POSE PARFOIS DES CONDITIONS EXIGEANTES

Comme cela arrive fréquemment dans le contexte de la rareté des places, des enfants
sont admis a temps partiel dans un service de garde, et leurs parents doivent chercher
une solution de garde pour les autres jours ou rester a la maison avec eux. Pour un
enfant qui a d'importantes incapacités, fréquenter plusieurs services en concomitance
demande une grande capacité d'adaptation. Ce fut le sort d'un enfant pendant deux
ans. Indice de difficulté.

D’autres conditions s'ajoutent.

I? a é46 amené La wais sous foutes sontes ole
conditions: b fallait ou'il aille dawns le Noupe

des plus yeunes wiéwme sil avait 3 ans. O, b5 we
voulaient pas be prevodre avant ou'il wanche. farce
weu, (s commencaient Leuns ?Aoo%as a 18 wois, s
A wauhait a5 Suivi Lo ?Ao,,%e.

Quand asituation est difficile, onimpose parfois la condition d'avoir un accompagnateur.
Deux enfants qui manifestaient des problémes de comportement ont été menacés
d’expulsion s'ils n’étaient pas accompagnés. Indice de difficulté.

éa Fhowe ouand wéme exaadné dexclune wn emfant
de dewx ans et dewmi /ou/l C’_OM/\/OA% eyent. Ca. d, al
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FNois Aeunes.

Certes, un programme du ministere de la Famille et des Ainés octroie une allocation
pour payer un accompagnateur. Comme le montant accordé ne suffit pas a payer une
journée complete, un service de garde a demandé une contribution parentale. Indice
de difficulté.

Ils ont phis La subvention ZuJLES avaient /ou/l age/x
Laccompaanateuwr pendant” Lé+é. Ihs e Lont a5
dovnée aYd'autres evfants, cétait hovnbte. Hus,
MWol, Ce que J"aL [{aa‘, cest oue | 'ai Coané a PAuSiCuUNs
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/oeASOv\me—J?a' Lo néste cde 0é+é.

IL FAUT S’ACCOMMODER DE SERVICES DECEVANTS...

Les services ne sont pas toujours adéquats pour un enfant qui a des besoins particuliers.
Il arrive que les éducateurs ou méme l'accompagnateur nait aucune notion sur les
déficiences et que le plan d’intervention ne lui soit pas transmis. Certains ne font
qu'exercer une surveillance pour la sécurité de l'enfant, mais ne cherchent pas a
le stimuler. C'est dire que l'objectif de socialisation est difficilement atteint. Indice
de difficulté.

A Lo aandenic, mais elles we savent pas ouoi faine
avel wn enfant handicapé. EA0es se dewandent sih
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Un parent s'est livré a plusieurs travaux manuels et a des sessions de formation du
personnel pour permettre a son enfant de participer aux activités du groupe.

o deun ai fabhioué won Fhratweau adlapté et dauthres
choses. Ow a adZ acne des chaises adaptées poun La
?a/lde/ue. I? w9y a e quon wa p2as éatf ou/L  auoi)L
on centain Nepct. Autant oue cela a 646 bewéfioue ,
autant gue cela a é4é anrodu. IX4 D’affa& fout Leuh
QMSQL?MQA ZMOL Ofaum.

Un service de garde peut montrer de l'ouverture envers les enfants handicapés et leur
consacrer des ressources sans toutefois réussir a surmonter les difficultés. D'aprés les
parents, le manque d'expérience est en cause. Indice de difficulté.

La pehsonne ZuL accompaanait Les ewfants avec oles
besoins panticuliens, wavdit aucuwe espece oidée, edle
wétait pas fonwmée La-dedans, elle we savait vhaimenst
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... ET SE REJOUIR QUAND ON TROUVE UN MILIEU EXCEPTIONNEL

Les parents ont été témoins de différentes formes de collaboration entre les services
de garde et le réseau de la santé et des services sociaux. Dans un cas, une éducatrice
du centre de réadaptation visite le service de garde pour guider les éducateurs dans
leurs facons d’interagir avec I'enfant. Dans un autre cas, c’est I'enfant qui est vu en
individuel au service de garde pour une session hebdomadaire de stimulation précoce.
Indice de facilité.

Un parent a vu les probléemes de comportement de son enfant se résorber grace a la
compétence d’'une éducatrice.

Cotte pensovne-La, elble arnivait a é4ablin wn Lo, elble
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Ces parents ont été bien inquiets des problemes de I'enfant a la garderie, mais ont
vécu une tranquillité absolue dans un autre environnement. L'enfant et ses parents
sont pris en main, sans panique, en comptant sur la bonne volonté de tous les acteurs
du milieu... et les difficultés s'estompent une a une. Indice de facilité.

Ow est annivés dans une aahdenie exthraondinaine,
on mew hevewait pas. Eul, b5 avaient vaaiment une
vocation poun intFéanen Les ewnfants aec des besoins
anticudiens. Aus, Gout b pensovweld, Fous des panents
ont 646 sensibilists, ih v avait pas de probléwne.

Co wétait plus wous autnes, be problewe. wWow!

Une bovne andenie! I8s ont mis une nessounce odle
Dus poun stimuler Son favx, aae ; b5 wont pas attewndu
wown Leun dewmande. Ihs ot “mis ca ew place, bs Le
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L’ECOLE VOIT VENIR L'ENFANT HANDICAPE...

Comme la déficience ou les incapacités des enfants ayant participé a I'étude étaient
connus lorsqu'ils ont atteint I'age de la scolarisation, I'entrée a I'école a été préparée
plusieurs mois a l'avance par les intervenants en réadaptation. Il faut considérer que
la plupart de ces enfants a I'age de I'entrée a I'école ne montraient pas d‘autonomie
a la marche, ne parlaient pas et étaient aux couches. Les besoins de I'enfant et les
possibilités d’intégration sont mis en perspective avec les parents. C'est un lourd
dilemme qui peut les placer en situation de traverser une nouvelle phase de deuil...

Le pene était +res néticewt panrce quil disait 74 on
senait peut-b4ne wiieux de de "wrettne e classe

S, éaLaAK, aecl fout Cce ouon a vbcu, on wauhait Las a
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Une réunion est généralement organisée avec des professionnels de la commission
scolaire, puis une proposition est communiquée aux parents.

Ce ouon fait., cest ouon Livsenit a Lécole du

wahtier comme fout enfant. /uLS, étant dovné son
Svaluation. A Pépore elfe e wanchait méwe pas,
ye pense weldle e s'assega# Mwéme pas quancd elle

a Commencd, elble hestat yuste couchée” [ 'école,
compte Fervu de son é\/a,éuagio’vx, décide quelle école
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yéamﬁe des sa watenwe ble .

Cette démarche peut avoir lieu alors que l'enfant na que 4 ans, dans le but de
I'intégrer dans une prématernelle s'il s'en trouve une sur le territoire. A l'opposé,
quelques familles ont demandé une dérogation pour intégrer I'enfant plus tard, soit a
6 ans, parce qu'elles voulaient mettre l'accent sur la réadaptation.

Il faut tenir compte des besoins environnementaux de lI'enfant qui a une déficience
physique. L’école doit planifier sa venue en effectuant des aménagements adaptés:
rampe extérieure, toilette adaptée, ascenseur, etc. Quand I'intégration de I'enfant n'a
pas pu étre préparée a l'avance, en cas de déménagement, par exemple, les options
sont plus limitées par les contraintes d’accessibilité des locaux.

Cest e ?Aos chanaement e arhivant i e fais be
foun des“écoles du”secteun, aucunme école adaptéc poun
wn fautewld. Avant, mown £ibs allait Fout Lo Fewgs dawns
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J’us%e Décole 5/éa¢a£e.

Il arrive que les parents entreprennent seuls de « magasiner» les écoles dans le but
de trouver celle qui conviendrait le mieux a leur enfant, et ils se heurtent parfois a
des portes closes.

aymacs on w\’a dit oue won doducatnice /Oou\/aL+
w\’a//uépen dans mes déwmanches poun Décole .

Lorsque la seule option proposée est I'école spéciale, ils vont la visiter, et la
comparaison des enfants les guide dans leur décision.

e neoandais les ewfants dans La classe ou A clevaif
allen, hs étaient Zuaf ne, ef 3.0. savads Zue Mon emé”am%
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Ces enfants qui ont des incapacités multiples seront scolarisés jusqu’a leurs 21 ans,
car on reconnait leurs besoins particuliers de développement de leur autonomie. Il
reste que le cheminement scolaire ne peut étre fixé des le départ et qu'il exigera
tout au long du parcours une attention particuliere des familles et du réseau scolaire.
Il'y aura des chocs de philosophie. Des parents s‘opposeront fermement aux classes
spéciales parce que I'enfant manque de modéles de «normalité », alors que d‘autres
les favoriseront parce qu'il risque moins d’étre ostracisé a cause de sa différence.

.. ET TENTE SOUVENT L'INTEGRATION DANS UNE CLASSE REGULIERE

Une grande partie de ces enfants ayant des incapacités importantes ont d’abord
fréquenté une maternelle réquliere. Ceux-la ont tous eu le soutien d'une
accompagnatrice, pour certains, quelques heures par jour pour les assister dans les
déplacements, I'habillage et la toilette, pour d'autres, a temps plein. L'année suivante,
plusieurs enfants ont doublé la maternelle avec le méme encadrement et d‘autres
ont été dirigés vers I'école spéciale ou vers une autre école ou se trouvait une classe
spéciale.

Des parents ont di se battre auprés de la commission scolaire pour bénéficier de cet
accompagnement.

Nous, own a acheté wne maisom phoche dluwe école

ouN Fue oS e ants fassewt & la wéwe /ﬁaae de ta
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D’autres se sont vu imposer des responsabilités de gestion, notamment pour un
enfant qui a maintenant atteint I'age adulte.

,Le. dinecteun wilavait oit: « St Fu veux avoin Zueﬂju)m/\
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la /OagaLs Fous Les vemdnedis.

Des enfants susceptibles de déranger - s'il leur arrive de courir, de crier ou d’agresser
les autres - sont plus souvent en dehors de la classe avec leur éducatrice. D'autres
enfants ne sont admis a I'école que quelques heures par jour.

Au début, cétait deux heunes, elble nevewait ici a

/O heunes, fws a//xés ca 10 heunes 30. Ids wavaient
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Quelques parents doutent sérieusement de la compétence de 'accompagnateur.
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Bref, plusieurs parents d’enfants ayant des incapacités importantes nont pas une
expérience réjouissante de l'intégration et ont été décus de l'accueil réservé a leur
enfant par I'école de leur milieu. Ils hésitent tout de méme a envoyer leur bambin de
5 ans dans une classe ou une école spéciale vu le peu de possibilités de socialisation
offert et la distance de la maison, qui impose jusqu’a une heure de transport, ce qui
peut étre tres risqué si la santé de I'enfant est fragile.

Heureusement, il arrive que l'intégration réussisse et quelle soit habilement gérée en
tenant compte de tous les protagonistes...

' Office des personnes handicapées du Québec.
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UNE FOIS PASSE LE CHOC DE L’ECOLE SPECIALISEE...

Croiser un groupe d’enfants ayant des incapacités multiples semble remuer bien des
émotions chez les parents. Le « handicap » des autres, pour eux qui voient leur enfant
avec amour, qui sattachent a sa personnalité et le voient progresser, devient un
miroir de ses déficiences.

e fhouwe que cest biew spécial. Cest bies spéeial.
Ow voit dés pines oue ~ous, des biewn wal awanchés,
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Pourtant, des enfants semblent puiser un bien-étre dans leur école spéciale.
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Quant aux parents, ils recoivent bien souvent un accueil individualisé et ils se sentent
rapidement en confiance.

ai 646 Fellevent bies accueilblio . /ou/l wol, (b5 Sont
onwmidables. [a dinectrice wia tellewent sbcunisée,
elle wi'a fait Fout visitenr comme A D’am‘ et J‘e Lai vu
Q?L/l OLQ’V\ Son Zuo%Lo[Lav\.

... 'ENFANT ET LES PARENTS Y TROUVENT UNE REPONSE A LEURS BESOINS PARTICULIERS

Les parents dont l'enfant fréquente une école spéciale reconnaissent toute la
compétence des enseignants pour créer une relation avec des individus dont
les moyens de communication sont limités et pour stimuler leurs apprentissages.
Les enseignants font preuve de beaucoup d’imagination pour varier les moyens
de travailler des objectifs qui nécessitent tant de répétitions avant d’étre atteints.
IIs privilégient l'autonomie de I'enfant avant les besoins académiques et en cela ils
ont les mémes préoccupations que les parents.

Cest stn ou'ild apphrend. Son eNSe i< nante dui downe
fout Sown (009, éf nelation est bids bovne avec Les
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L'acces a des services spécialisés apporte une grande satisfaction aux parents. Grace
aux ententes entre le réseau scolaire et celui de la santé, des professionnels peuvent
effectuer des interventions aupres de I'enfant alors qu’il est a I'école. Engagés par un
centre de réadaptation, pour la plupart, ils s'integrent a I'équipe scolaire et adhérent
aux objectifs de développement visés pour les enfants.

Des écoles profitent méme d'un équipement de pointe.
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Malheureusement, les ressources professionnelles sont souvent insuffisantes aux
yeux des parents.

Cest £as Deun faute, ihs font ce quils pewent avec Jes
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C'est ainsi que des mesures de controle de la demande sont exportées des centres de
réadaptation pour étre appliquées a |'école.
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ew physio. ELDe wanche, eldle wa pas besoin de S nos
SuPPoNT e omo’W\LZue wi de physiocthénapeute. Doie,
elle west pas dans Leuns priorités. £V e hethowe
avec ZuaSLM/\Q'V\f‘ a5 de senvice.

Il semble fréquent que des écoles spéciales de méme que des classes spéciales d’écoles
réguliéres soient dépourvues de toute ressource spécialisée, et les parents songent
parfois a transférer leur enfant dans un grand centre pour lui donner de meilleures
chances dautonomie malgré toute la confiance qu’ils ont dans le corps enseignant.
Quand l'enfant est le seul & avoir un certain diagnostic, les questionnements sur les
compétences de |'école sont plus fréquents.

Ah, L est habitué ba, (B est biew. 1D est aec 25 awnis.
Ablen e chanaen de place, ew ville, cest une heure
de Franspont Fandis ou'ici, sl est walade, ‘il annive
e ouoi, Lo suis & dix mivutes, Lo suis proche. Pus on a
e éaolg (0L exphes poun eux authes. Cest sin ou'il 4 a
des Lacuwnes PN exew, do . I0s waneuent olondivateins;
As ew ont Luste wn pounr Foute Lécole . Auis Les
oNFhophonistes, (hs wewn ont pas. Cest ca justenment oue
J'e waime pas a cette école-da: pas ol’o/l%Ao/AomLS%&, pas
ol’an?o, £as de senvices.



Par ailleurs, lorsque l'enfant est intégré a I'école réquliere, la compétence de
I'éducatrice et de l'enseignant ne réussit pas a compenser les manques évidents de
services professionnels. Les familles et les intervenants scolaires ont beau croire a
I'intégration, il semble que les moyens mis en place ne sont pas toujours adéquats
pour favoriser le développement d'un enfant présentant des besoins particuliers
importants.

Avant d'allen a Lécole, Lo CRDP les suit. HAuis afonés
ca, guand b5 ewmtrent a Lécole, cest Lécole ui doit
auvoi X Sow ohthophoniste. Mais da commission scolaire a
v onthophoniste poun X1 écoles. Huis, b a phus oduon
enfant a besoins panticulbiens dawns Lécole. Co oui fait
Zue , caleuwlez ca’ comme vous voulez, (B we heloit /fus
de senvices.

LA COMMUNICATION FAMILLE-ECOLE EST CAPITALE...

Comme la plupart des enfants ayant participé a I'étude ne parlent pas et qu'ils ne
peuvent se défendre contre les facteurs de stress, leurs parents doivent étre aux
aguets pour interpréter les signes non verbaux de perturbation et ils veulent savoir ce
qui se passe en leur absence. Les professeurs et éducateurs comprennent ce besoin
et collaborent volontiers au moyen de 'agenda scolaire.

On a wn asewnda poun eux. £F chasue fois que ) 'ai éenit,
Lac eu wune? néponse. il se pase duoi eue “ce Soit dawns
da younwée , s vont wméenine ca. Tous bes pProfesseuns.
TNes bowwe Commwonication. Faut oue +u aies ca, X

ne /Oa/we as dui A& ’Wé@ sais quid 4 a des /a/w,m%s Fud
Wéenivewf }amads. ais, atfewds+toi pas wown plus”a
des nowans si fu wéenis pas +oi aussi. Cest donmant-
dovonant cette affaine-2a. Sowent, own va bthre /quLeu/‘LS
années avec fes méwmes P rofesseuns. Faut que fu aies
wne bovone Nelation Zuavxd b mne .

Hélas, c’est parfois aux moments de perturbation générale de la classe que la
communication avec les enseignants est plus difficile a établir.

MWoi, | avais Lhabitude d'appelen si won enfant we
e pas be wation. Les wvoweaux pPhofs, (B we veulbent
/9qu won Les appelle. Quand +u was pas de contact
avec Fon ewfant, cest ol%oficde. Comme avoir wn petit
Mot dawns ﬁa?emola. f e mavals presoue /ﬂfus o[e/m's Le
début de Laivée. I¥s disacent Zul’fs Wavaient pas y



fews. Aus avec Fous Les cAav\?aw\ev\h Wil v a eus, e
yoweau Llocal. [es /9/10 s, (b 2 en a deux ZuL ont Kaé%

. bunnout .
Plusieurs parents trouvent important de participer a la vie de I'école.

MWoi, cest wn contact. Biewn des 501',5, J? vads /ou/l
des activités. L&, pe vais dovnen mon mom pounr Les
hotos. Chague 4ois ou'il a oles sonties, pe sulS Foulouns
OLLfomLéfe. o moccupe du mien, puis” sousent U
authe. Cest ca oue e disais au professeu: «Wivnponte
uanol, fu as beSoin” de parents dawns la classe, (e suis
da.» Yo panrticipe aux Pevées de fonds avec mwa seun.
Ow @ rawassé éaucou our La coun oécole. Fe pense
we cest bon détne ‘connus pan Les phofesseuns et es
(nFevenants. ga perse que’ca J'oue poun f’emoﬂam%.

[\
]

De plus, voir les professeurs intervenir avec leur enfant ou un autre leur donne parfois
des trucs a appliquer a la maison. C'est un échange de bons procédés.

ai vu ouew authes, quanod & a son manteau, b5 we
Do lovent pas completenment, b5 font comme Lo
fasseh wn petit peu sun Lépaule. fui, (b west pas
biewn, alohs ca Ie/ once a thavaillen. Fai dit: "«ie sus
contente de de savoin, ye vais e faine, woi ausSi>.
Cest comme ca 7 on egaLe d'allen emsewble Zuav\d

cest /ossL‘Ma .

Le plan d’intervention semble le moyen central de communication et de décision
sur la facon de travailler avec tous les enfants. Les acteurs du monde scolaire et
les parents sont réunis, parfois avec les intervenants de la santé et des services
sociaux. Cest la que les parents peuvent le plus exprimer leurs attentes relatives
aux objectifs d'autonomie a prioriser avec leur enfant. Cest la aussi qu’ils percoivent
la détermination des intervenants a travailler ensemble pour son développement.
Ils y attachent beaucoup d’importance. Pourtant, ils n‘ont pas évoqué I'existence de
plans d’intervention ou de plans de services dans les autres milieux d’intervention
(réadaptation, services de garde, etc.).

2 we haQ /eﬁ/éa/lca’ %o«éyou/ls Do Loun ou on a fact e
newien plan dintFenvewtion, cétait comme fin
septevbhe , et on était douze pensovwes autounr de

da table: le CRDV état A&, Lo psjchodoaue e La
commission scolaine , Lonthopédasocaue de Lécole..

yy 4 avait wne spéaL’a&‘sﬂ, ZML avalt é@aucou/ﬁ ol'exfoé/u‘emae



en Lm+é?/la+1;om des QMO’QM%S Q besoins panticulbiens, la
dinectnice, le Professeun, do techwicien, Q, Mmaan,
uis mon manl. Cetait incrowable! Tout 2 monde
tait positif, & wy avait /OQS dobstacle , +out Lo wmonde
était /Aoa(l% Lj , toutr b wmonde voudlait Zue ca mahche .

... BIEN QUE LA COLLABORATION PUISSE ETRE LIMITEE PAR DES CONTRAINTES

Cela dit, les parents ne peuvent pas tous participer activement a la vie scolaire.
(C'est le cas de ceux qui occupent un emploi ou ceux qui ont de jeunes enfants a la
maison. L'éloignement de la maison et de I'école spéciale exerce aussi une distance
psychologique en plus d'imposer des contraintes de temps et de moyen de transport.
Il est plus laborieux d’établir des liens avec les professeurs et aussi avec les autres
parents qu'on croise plus rarement, ce qui n'est pas le cas avec I'école de quartier.

Outre les carences en services professionnels, I'absence de services de garde dans
une école spéciale peut étre un aspect irritant qui mine le goGt de s'engager dans la
vie scolaire.

Le problewe des écoles poun Aamoaca/és, cest ouon
na pas de aandenie. Ca, cest la chose la plus A éicwe
oun Les /Oa ewts dewfants handicapés. Nous, e Fant
we. panents, ca wous Liwmnitfe dawns fout ce ouon peut
acne. Ma Libenté dans la jounwée, ce west pas avant
heunes 30, puis (b faut ua +Nhois heuhes ye Sois chez
i, Ca donne oue bl manae de ’W\avxoeuv/le? Cest
Sin oue dans mon cas particulbien ca wauhait pPenwnis
de Znamum Q %ew\/s antiel, pas ftant poun’ allen
chenchen de Lahaewt, miais pounr sontir de ce cencle:
wédicanment, Adfital, psacholooue , enoothéhapeute.
Ca viewt wn peu te distraine pewdant deux ou +nois
heunes olans da Lounwée et ca, cest +nes L‘w\/on%av\%
o wous. Quavidl own fait v bilaw, o e heand
compte au'on Founne Foujouns dawns Les mbwmes affaines.
Si K vas travalllen a fewps panrtield ouelboue paht,
fu hewconthes deS wowe dhes pensonnes. Vous panhlez
d'avtne chose. Tawndis oue moi, | ai Livpnession ole
pasen mes Louhnées @ hacowte A FoulounS mes histoines,
a wme battne dawns e sastewme, a allen au CPE
onter wn docvoment, a allen au CLSC newcontnren
la +havailleuse sociale , a a//daa de vwinistene poun
feldle aﬁama._



LES MESURES DE SOUTIEN FINANCIER DE L'ETAT SONT MAL CONNUES...

Plusieurs programmes gouvernementaux visent a soutenir financierement les
personnes handicapées et leur famille. Ils prennent la forme de remboursements de
dépenses liées aux probléemes de santé ou aux incapacités, d’allocations et de crédits
d'impat. Si certaines mesures sont universellement connues, comme le Programme
daide sociale, il semble que les familles manquent d’information sur la plupart de
ces aides.

Cest au fil des ans qu'elles les découvrent, et elles n'en ont pas toujours une
compréhension compléte. La encore, la connaissance des mesures offertes demande
une disponibilité en temps que les parents n‘ont pas souvent, et encore moins dans
les périodes de crise ou au moment ou le diagnostic est posé et ou il faut mettre en
branle toute la réadaptation. L'acces a l'information peut étre maintenant facilité par
Internet, mais cela ne garantit pas une interprétation juste de toutes les conditions a
considérer.

Il n'est pas difficile d'imaginer leur amertume quand ils apprennent trop tard l'existence
d’une mesure.

WOL, dawns be few s oue | ai \/oga 6 vens la ville , odewux
ans de fewmss, mon Z NaNSPoNT wa Lamais 6146 payé.
,Z_’Aé/oﬁal ef lo CLSC we wiont jamais ditf swe’ | avais
dnroit a tout ca, les Fransponts. Ar?,ou/ld)/\pu;, J@ /eux
vous dine Fue d'Le covmais e 335%0',%4@4

Non seulement il faut savoir ot s’informer, mais il faut connaitre le service a qui
adresser une demande et le cheminement administratif que le dossier va prendre.
Cest que les parents prennent réqulierement des nouvelles aupres des entités
responsables dans le but de voir si leur demande avance et de s'encourager chaque
fois qu’une étape est franchie.

Les parents ont besoin qu'on les aide a voir clair dans l'offre de service. Certes,
certains ont su qu'ils avaient droit a du soutien financier de I'Etat peu de temps apres
I'établissement du diagnostic.

Ow a su #out ode swte ew sontant de Lhépital avec Jle
bebé ouon avait ol/loL% a wne allocation ouh handicapés.

ga /eux dine Zua Y/ 'Aé/OL%af MnousS Q /Aé/ﬂallés /ou/l fout.

Cependant, des circonstances peuvent faire en sorte que personne n'ait pensé a les
informer. Ainsi, le délai pour établir le diagnostic, I'attente de services, le manque
d’expérience d'un intervenant ou les changements fréquents de personnel peuvent
faire en sorte que des mailles soient échappées.
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Guand +on e'\;\éavx% watt a Lhdpital, bs te dovwent des
bchantillons de couches, des échantillons de ci, de ca.
Mais, ouand b est differnewt, la, ibs we pewewnt pas e
dovione s won bivhe ol L auhait Foutes Des imfonmwations,
cest quoi des envices que Fu /ou/waLs avoll, puis Fout

ca. La., tu es comme Lefé dans e wéant. Cest du
bouche a oneidle ewtné panewts dewfants handicapés.
Les allocations /ou/l /QJ).SO’V\’V\Q,S Aamouccfées, on 2a su
combien de Femmps apres’

10 a fabbu faine "wwe dewawde. Ibs sont Nefounnés e
anniehe et wous ont dovné fe montfant. Cest apnes
won a fait le anoupe oue Lla trhavailleuse sociale a
VENLE SL own avdt éﬁ/\ Lallocation de pensonwe
handicapée , les enédits oL’Lm/é%, Lo Aé/&—?a/wuaw/\a;,a,
Lo +/1ams/90/1+’/\éée/1?ew\av\+.

... ET LEUR ACCES EST INCERTAIN...

Le gouvernement rembourse des dépenses liées aux incapacités, comme les aides
techniques a la marche, les protheses (exemple: jambe artificielle), les prothéses
auditives ou oculaires, les aides techniques a la communication, les appareils de
positionnement, etc.

) a une £ols Zu)o'vx nousS avait /ahfé a Lécole ol
susteme odlaide au sommeid. Cest wn positionmenment
au Lt poun aiden des pensowwmes handicapées a avoin
des positions plus cowfontables dawns wn Lbit. Cétait
assez dispendieux, pasS Loin de 30004 o ce wétait pas
auwé  pan /Q/LSO‘V\‘V\Q. Ow a fait wne dewande au CLOC,
et A5 vous Lont pasé. Ca. ¢ca wa /as 646 loveo,. Ca a
NLS Zuafiues WNOLS. ga ait odewux ans Zu’om La. %a aidle
Enonmérent a Son sommeid. ELLe “a plus de positions.
Avant ca, A wétait pas ouestion de la couchenr Sun

do cbdté pance oueldle avalt +hop de spaswes; elle se
vinait aussitdt sun le dos ou sun de vewtne et elble avait
des bhas phis. Avec ca, on peut la placer Comme on
veut, cela la tiewt vhaioment ewn /ﬂaca.

I s'agit d'un exemple ou les parents ont eu acces a des aides essentielles au bien-étre
de I'enfant, bien qu'on puisse étre surpris que cet appareil n‘ait pas été recommandé
plutot par les intervenants de la santé. Toutefois, I'accés a dautres mesures de
remboursement de dépenses liées aux incapacités n'est pas aussi automatique, si
on examine l'exemple des couches. Plusieurs parents ont en effet expérimenté de
longues listes d'attente.



Cest wwe Fravailleuse sociale oui est vewue mie
NewConther. KTown ewfant et hawdicapé. I0 a odnrnoit
aux couches. Le CLC we +e Pa jamais olit+7» AL/ ée
ne savais pas. cest wol oui aQaL’s ca. Mais L&, les
Couches maont a5 é4é pavées fout de suite, vous savez,
Ay avait wne anose diste dattewte. [es prewaienes
olS oue ) ai eu Pes couches P4 bes, cest a b ans. FJac
attendu, e pewse, +nhois ans et dewi avant davoin
Lo dnoit ol’ew/o?en mes Oﬂaahmes.

D’autres parents, d'enfants méme plus jeunes, semblent n‘avoir jamais été informés
de ce programme.

avais entendu panlen de cette association-La qui
OﬂaLsaLv‘ affaine avec un maaasin de couches. O “avait
des nabals si on achetait Hes couches la. Fe me suis ewn
allé comme membre de cette association, bown, juste

our avoir mown havais. Cétait ouand mwéme XS5 OZL , ca

valait Aa peine. Yance gue ca Colite chen, les couches.

... AU POINT QUE CERTAINS PROGRAMMES DEVIENNENT UNE LEGENDE

Plusieurs parents ont fait mention d'un programme de transport permettant de
rembourser les frais de déplacement pour recevoir des soins de santé en dehors de
leur localité, mais une seule famille semble y avoir eu droit. Voyons ce que les parents
disent de leurs frais de déplacement.

Cest ew panlant avec dautnres /anemh Zu’om a appnis
des diffé newtes autres aides dont on avait le dhroit,
comm@ Lo fait que, ouand | 'allais a Lhbpital poun

des nesdez-vous,” be Jow\éﬂd/m e était cowent panh le
?ouva/lvxevvxe'v\+. Adons J ai 5’6&7‘ des a//ﬂ,@Lca‘HOMS /ou/l ca.

Si cette famille semble avoir été aidée, il n’en a pas été ainsi pour les autres. Certaines
n‘ont pas entendu parler daide financiére pour les déplacements durant toutes les
années ou elles ont fréquenté les services de réadaptation a raison de trois fois
par semaine.

MWoi, je wavais pas od'allocation. Favais Luste mon
etit salaine poun pagen Laide ue | 'avais a la waison
et poun Les déplacewenwts a Lhépital. Woi, e we
devandais yamwais daide a penrsowwe. Je we savais a5
we ca existait. AI v moment donné on a arnéFé ca,
La /Ag&'o et ﬁ’ah?,o, panrce 74 on Fhowait gue ca cottait



f}lcf chen Cétait Plessewce, cétait le stationmenment,
c'était +out.

D’autres se sont vu refuser leur demande parce qu’ils ne satisfaisaient pas tous les
criteres.

Eeoutez, | étais newdue gue J allais a Lhépital deux ou
FNois 5@5 Pan semaine, J étals tout Do Fewps pantie.
ac o dé be CLSC ot J ac dif: «oulbez-vous waiclen
a pasen Le +/1cm5/o/1+, ance que vous wmavez dif Fue
bo Fnawspont est paué ”» LUbs YA onF it «Nown, on
ne /Oeu+ niew fainhe. [e +Aav\5/o/1+ est /Oagé wanol Fu
vas foujouns pouh be mlwme evfdant. Vu oue’ cest pas Lle
W md ewfant, cest a5 /aﬁé' > Aug,ou/l hui, cest

da wéwmre “chose .

D’autres encore se sont fait diriger vers d‘autres ressources en raison de l'inexistence
du programme.

MWoi, au C,Léb i, b wy a pas daide poun JLes
Fransponts. Ou e nestals avant, (& wv ewn avait pas
yvon plus. Ils we disaiewt dallen a Paction béwévole .
Ou i é’affa& que Le confacte wa jamdﬁe PN As
maménent ok ¢ voulais allen. Cétait wn' ami ‘de
Yon pene oui panrtait ode Cvilled35km) oui venait wme
chenchen & da’waison poun memameven a Lhdpital
dans Louwest de Lla vible Ca28kml. Ca wa pas de waudit
bon sens! Jdai Foupouns su we débrowllen, wais A

a des [foLs da o Ca we wme fewte pas de uémanden,

J’Q SuiS albwée. Ecoute, j ai vouldu aSsumne N mnon amjam%,

wais odés 0@‘5, cest dnadlenent a5 Svicdlent.

Ce programme est-il universel'?

" Nous avons voulu vérifier si cette allocation pour les frais de déplacement existe toujours et quelles en sont
les conditions déligibilité. Nous avons effectué une recherche en septembre 2007 dans les répertoires des
programmes et services gouvernementaux sur les sites Internet des ministéres et organismes suivants: Famille
et des Ainés, Santé et Services sociaux, Services Québec (Portail Québec), Régie des rentes du Québec, Régie de
I’Assurance maladie du Québec, Office des personnes handicapées du Québec, ainsi que les sites de deux CLSC et
d’un centre de réadaptation. Aucun renseignement au sujet de ce programme n‘a été trouvé. Nous avons
également communiqué par téléphone a la Régie des Rentes, a Services Québec, qui nous a recommandé
de contacter I'OPHQ lequel nous a mis en contact avec une personne qui a répondu que I'OPHQ a déja géré
un tel programme appelé Transport-hébergement, lequel a été transféré au MSSS. Un retour au site de ce
dernier nous a fait approcher du but: une publication datant de 2000 mentionne le Service de déplacement
des personnes handicapées et indique qu’il est géré par les CLSC. Des appels ont été placés aupres d'un centre
de réadaptation et de trois CLSC. Tour a tour, trois personnes du centre de réadaptation ont répondu ne pas étre
au courant de cette mesure. Le premier CLSC a répondu ne connaitre rien de tel. Nous attendons le retour d'appel
du deuxieme. Le troisiéme, apres avoir effectué une enquéte interne nous a guidé vers un autre CLSC lequel a
transféré notre appel d'une personne a l'autre et la derniere a fourni les renseignements et offert de nous faire
parvenir un document. Le document obtenu date de 1997 et précise les modalités de remboursement des frais
de déplacement, d’hébergement et de repas pour recevoir les services d'adaptation-réadaptation, de diagnostic
ou de traitements.



Notons qu’une formule particuliere a été mise en place par une communauté des
Premieres-Nations: un minibus fait chaque jour un aller-retour de la réserve a la ville
la plus proche (a une soixantaine de kilométres) pour transporter gratuitement les
personnes qui ont un rendez-vous dans un établissement de santé. La famille déplore
cependant que ce service de transport n'offre pas le déplacement vers le centre de
répit situé dans la méme ville.

LE MANQUE DE SERVICES REJAILLIT SUR LE PORTEFEUILLE DES PARENTS...

Que faire quand les listes d’attente des services sont si longues et les criteres pour
y étre admissibles si resserrés que l'enfant n'y aura jamais accés? Des parents,
convaincus que leur enfant est encore capable de faire des gains dautonomie, se
résolvent a payer pour des services privés, mais leurs moyens ne leur permettent pas
d’y avoir recours pendant une longue période.

g)aL 5aL+ [fadle des évaluations oui w\'ont colité 4004,
Cest A5 ¢ de Lheune, ces affaihes-la. Cest des aO/DfaL‘/w,s
Zue J'e W aunais /as dié avoin besoin dle /a en.

Quant aux familles qui ont pris en main la réadaptation de leur enfant sans attendre
tout des services en appliquant un programme de quelques dizaines d’heures par
semaine, elles ont besoin d'espace et de matériel pour le mettre en ceuvre. Elles
investissent dans des équipements spécialisés et évidemment dispendieux.

Nous authes, La, on fait de Lla stiwwlbation avec ~os
enfants. Mais on west pas payés pouh acheten des ?AOS
ballons de physio puis des équipenrents comme ca.

I? faut oue’ +u aies de WViwtiative, puis oue +u ailbles fe
Les aa/\aza/x, Les waudits ballons. Ce - est A3 fous Les
/Oa/iam+5 ZuL De jom%.

... ET LES MESURES FISCALES NE COMPENSENT PAS TOUS LES FRAIS SUPPLEMENTAIRES

Les allocations pour personnes handicapées ne réussissent pas a couvrir les frais
propres a la situation d’incapacités importantes. Des parents se sentent bernés par
I'allocation, alors qu’une partie de la population croit qu'ils profitent des largesses
de I'Etat.

La encore, plusieurs parents ont appris tardivement I'existence du soutien financier,
méme s'ils faisaient déja affaire avec les services destinés aux enfants handicapés.



MWoi, Lallocation fawiliale poun evfant handicapé..
o suis Felblewent dans mon monde , | ai su ca wuanol
A avait comme 3 ans. Yo we Lai pas necue avant ca.
Cest Aéhmaah‘ﬁ, macs J'u5+a poun won an.

Les parents sont sceptiques a I'égard du soutien de I'Etat, auquel ils reprochent d’étre
disséminé et de ne pas avoir un effet véritable sur leur vie.

Guand e nreaarde ca au wiveau des allocations poun
evfants handicapés, ye +rouwe ca hidicule , 12047 pan
wois. Cest completenent absunde. En fout cas, e ce
ul me comcenrne, A5 devraiewt done le aanden sids
ot juste ca a4 wous offrin. Ca wous downe Quoi” Ca e
yous dovwme  absoduvnent Nhiew. MWoi, je we “suis pas /Oaaée
poun ce Fue J'e acs Aa. Je we Fiews pas a Létne wvow

us. Mais e Fiens a 64ne hecovnue pan exewmple .
EF ouon wiaide a essagen de Op’auw auanCen mion
ewfant. 26, ande , Zu)zjs ewn ébfoju@vx% , des D’OMdS /ou/l
des se/wL'aas?

Plusieurs parents ont ainsi fait référence au Supplément pour enfant handicapé
accordé par le gouvernement provincial. Toutefois, aucun na mentionné laide du
gouvernement fédéral: le programme Prestation pour enfants handicapés alloue une
somme proportionnelle au revenu familial et pouvant atteindre 195,915 par mois
en 2007. Connaissant I'emploi exercé par les parents, une estimation de leur revenu
familial laisse croire que tous ceux rencontrés auraient droit a cette prestation et que
la somme maximale serait attribuée a la majorité d'entre eux. Ce silence nous fait
nous questionner sur la connaissance qu’ont les familles de cette mesure et sur le fait
qu’elles en profitent ou non. Les parents oublient-ils qu'ils recoivent cette aide parce
quelle est incluse dans le versement mensuel de la Prestation fiscale canadienne
pour enfants? Combien ne la recoivent pas parce qu'ils n’en ont pas fait la demande
ou qu’ils n'en ont jamais entendu parler? Les intervenants engagés par le réseau
provincial de services sont-ils bien renseignés sur les aides fédérales?

Notons que plusieurs parents sont réticents devant une aide financiere proportionnelle
a leurs revenus.

Ibs panlent ode ceux oui font [0 OOO4 de nevesw, ids
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" Le 1¢ janvier 2006, le crédit d'impot non remboursable pour un enfant a charge ayant une déficience a été
remplacé par une augmentation du Supplément pour enfant handicapé, lequel était de 119,22'$ par mois entre
2000 et 2005. Ainsi en 2006, le montant du Supplément pour enfant handicapé est passé a 158,50 par mois,
puis a 161,505 en 2007 avec l'indexation annuelle. Il est le méme pour tous, peu importe le revenu familial
ou les incapacités de I'enfant. La somme est versée mensuellement ou trimestriellement avec le paiement
du Soutien aux enfants.
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Dans le méme registre, les crédits d'impot ont aussi I'effet d'une insulte sur certains
parents.

Les affaines o'ivmpdt, ca, cest une authe injustice,
ye pense. Quest-ce oue ca donwne davoin oed enédits
L' npbt si o wa wbwe pas de nevewu” Cest
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CERTAINS ONT PERDU LA BATAILLE POUR EUX-MEMES...

Quelques parents seulement ont eu besoin de recourir a l'aide sociale et s’y sont
résolus. C'est une combinaison de facteurs qui les a menés a cette solution: les
besoins de I'enfant handicapé en matiére de soins physiques et de stimulation
précoce, la condition de monoparentalité avec plusieurs enfants a charge, |'incapacité
de I'ex-conjoint de contribuer financierement aux besoins de la famille, des conditions
d’emploi difficiles et de faibles chances de trouver ailleurs un salaire adéquat. A cela
peuvent s‘ajouter un mauvais état de santé du parent et la peur de lendemains
difficiles.

Oui, ba, cest wn boulevensewenwt. Tu vas +e netlouweh
LN /pah'+ /oeu dans La wisene. Moins de nevewus, /i’us
auCune. assuhance....

Les parents concernés ne se montrent pas complaisants envers leur dépendance a
I'Etat et abordent le sujet avec une certaine géne. L'un se défend en affirmant que
cette condition est passagere, tandis que lautre s’y sent condamné a perpétuité.
Toutefois, ils luttent contre les humiliations et croient a ce qu’ils font pour
leurs enfants.
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Macs, 8 4 a Zuamol mWéme on /eh% ond de « as D&‘é/w,».
L'aide financiere de I'Etat n‘a pourtant pas réglé toutes leurs difficultés.
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Les prestations de dernier recours ont l'avantage de couvrir plusieurs dépenses liées
a la santé et aux incapacités, et les parents s’en trouvent parfois plus avantagés que
par les revenus d'un emploi a temps partiel qu'ils auraient difficilement conservé.
Cependant, il reste des dépenses difficiles a assumer avec un revenu mensuel
de 80056.
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Ce n'est pas le bonheur, toutefois. Le message public qui accompagne le fait de
dépendre de la solidarité sociale les blesse dans leur dignité. Ils se sentent méprisés
par la société.

o we sewns Foujouns obliade de me 'ush‘élah ance oue
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Des parents, des meres en particulier, ont fait le choix de s'occuper de leur enfant
handicapé en priorité, par amour et par sens des responsabilités, sans mesurer tous
les renoncements a venir dans leur parcours de vie. L'abandon de leurs aspirations
personnelles ne peut faire autrement que de laisser des traces d'amertume.
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Elles se sentent exclues, ont I'impression de ne rien représenter aux yeux de
la société.
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' Appellation populaire du Programme d‘aide sociale
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... MAIS LA QUETE D’ARGENT POUR FAIRE PROGRESSER L'ENFANT SEMBLE SANS RELACHE

Le manque dinformation a conduit quelques parents dans des démarches
laborieuses pour assurer les dépenses nécessaires a la survie de lI'enfant et a son
développement.
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D’autres parents explorent tous les programmes gouvernementaux qui pourraient
les aider financierement. Chaque fois qu'un nouveau besoin se fait sentir, chaque
fois qu'un appareil ou du matériel est recommandé par un spécialiste, la question
dargent refait surface: est-ce couvert par un programme? Cest que les mesures
gouvernementales sont souvent destinées a des fins précises, ce qui n'en facilite pas
la compréhension. Les parents craignent qu'une aide leur échappe et sortent leurs
moyens de défense pour ne pas tomber dans les exceptions.

La guérilla pour trouver de l'argent se fait au prix de la dignité humaine. Le sentiment
d’injustice ressenti par les parents ne peut que s'accentuer quand ils ont I'impression
que le manque de services ruine les chances de leur enfant de se développer et
qu'ils se voient obligés, outre dassumer les efforts quotidiens et la perte de revenus
pour répondre aux besoins particuliers de I'enfant, de payer des services privés pour
combler les manques du systeme public.

Toujpouhs e+ne oé,gL?éS de counaillen a//w'.s Lahaent.

Cest a5 sorwal e+ne oML‘(o/,és o'allen Zuéw wolen
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LES FAMILLES RECLAMENT PLUS D’AIDE FINANCIERE...

Au fil de leur récit de vie, les familles ont souvent mentionné des améliorations
qu'elles souhaitent voir apporter dans le soutien qu'elles recoivent de I'Etat. Au moins
la moitié d’entre elles aspirent a de meilleures conditions financieres pour répondre
aux besoins particuliers de leur enfant handicapé. Plusieurs de leurs recommandations
portent sur un meilleur acces aux programmes existants de remboursement de
dépenses, comme les frais de déplacement pour des rendez-vous en réadaptation,
une couverture plus complete des adaptations nécessaires au domicile, le paiement
des couches, voire une contribution aux thérapies accessibles dans le privé.
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La compensation de la perte de revenus est une mesure suggérée, d'abord pour les
absences motivées par la maladie de I'enfant, mais aussi pour le manque de services
de gardiennage adaptés.
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Ils sont plusieurs a envisager une compensation financiere, un genre de salaire aux
aidants naturels, en guise de reconnaissance publique.
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... SANS OUBLIER LA NECESSITE D’AVOIR PLUS DE SERVICES

La priorité des familles semble tout de méme d‘avoir un meilleur accés aux services
existants: «plus rapidement, plus prés et plus intensément » parait étre le mot d’ordre
qui se dégage tout au long de leurs témoignages. Les parents ont besoin d’avoir
des zones de sécurité dans leur vie pleine de rebondissements et de batailles. Ils
aimeraient pouvoir compter sur des services accessibles et compétents qui puissent
servir de points de repére.

Un meilleur acces aux services nécessite évidemment plus de ressources financieres
de I'Etat. Pour I'enfant handicapé, c'est le développement de ses potentialités et de
son autonomie qui est en jeu. Pour les parents, cette accessibilité représenterait une
diminution de charges et de stress. Ils pourraient enfin consacrer leurs ressources
financieres a améliorer la qualité de vie de la famille. Leur demande de meilleurs
services se fonde sur la confiance qu’a long terme, avec des enfants un peu
plus autonomes et des parents en meilleure santé physique et financiére, I'Etat
serait gagnant.
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Certains révent modestement de services inédits.
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FINANCIERE POUR L’ADAPTATION DU DOMICILE SE FAIT ATTENDRE...

Chacun sait que porter un enfant de 5 ou 6 ans dans des escaliers est un risque
d’accident. Méme un enfant capable de marcher peut avoir des probléemes d'équilibre
dans les marches ou pour entrer et sortir du bain. Quand un fauteuil roulant fait son
entrée dans une maison, la chambre et les corridors étroits entravent les déplacements.
Si on réalise que I'enfant a peu de chance de devenir autonome pour la toilette, un
grand espace devient indispensable pour changer ses couches. Il y a donc nécessité
d'adapter le domicile a quelques étapes de la vie de I'enfant, selon le développement
possible de son autonomie et la sécurité physique pour lui-méme et les personnes
qui en prennent soin. En général, plus les incapacités de I'enfant sont importantes,
plus les besoins en aménagements spéciaux sont considérables et codteux.

Le programme d‘adaptation du domicile, géré par la Société d’habitation du Québec
(SHQ), soutient financierement les personnes handicapées pour les aider a payer le
coGt des travaux nécessaires pour rendre accessible leur logement et I'adapter a leurs
besoins.

Tous les parents rencontrés ont exposé des besoins d'adaptation du domicile pour
faciliter les soins et compenser les incapacités importantes des enfants. Ils déplorent
I'attente liée au programme.
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En fait, cette attente est multiple puisque des délais semblent étre subis a chaque
étape du traitement du dossier, que ce soit |'évaluation par un ergothérapeute,
la production de son rapport, la décision d'admissibilité par la SHQ, la production
de soumissions par des entrepreneurs, etc. Les parents ont rapporté avoir attendu
pendant un a cing ans, ce qui a des impacts sur la vie familiale: tout projet dont le
budget serait important est suspendu, les taches sont réparties en fonction des efforts
exigés par le poids de I'enfant, les plans sont révisés maintes fois.
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... ET DICTE DES CONDITIONS DIFFICILES...

La SHQ fixe un montant pour les travaux prévus. La subvention maximale accordée en
2006 est de 16 000 $ pour un ménage propriétaire. En général, la subvention allouée
par la SHQ ne couvre quune partie des travaux admissibles. Ainsi, une famille a recu
6 000$ pour des travaux qui ont cotté 20 000 $. Une autre s'est vue accorder 16 000 $
pour des travaux de 26 0005.
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Plusieurs parents en prenant connaissance du montant autorisé par la SHQ ont
été confrontés a des choix difficiles: les travaux qui étaient recommandés par
I'ergothérapeute pour favoriser I'autonomie de I'enfant ne peuvent étre tous réalisés
a moins qu’ils disposent du budget nécessaire.
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Pour diminuer des colts et permettre le maximum de travaux recommandés, plusieurs
parents auraient aimé prendre des mesures comme exécuter les travaux eux-mémes
ou retarder certaines étapes. Mais les régles du programme ne le permettent pas. Les
travaux doivent étre exécutés par un entrepreneur membre de |a Régie du batiment
du Québec.
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Des regles sappliquent également lorsque la famille déménage. Une nouvelle
demande est admissible aprés un certain délai, auquel sajoute le délai de la liste
d’attente.
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Les conditions de prix peuvent entrainer une mauvaise qualité des travaux, ce qui est
arrivé pour quelques familles.
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Plusieurs parents se sont endettés pour payer les colts supplémentaires. De plus,
certains sacrifient leur confort personnel en cédant la chambre des maitres a leur
enfant parce quelle est plus pres de la salle de bain.

Une famille a décidé d'effectuer elle-méme les travaux les plus indispensables sans
se préoccuper des normes et de saccommoder du reste. Deux autres familles, une
fois leur projet approuvé par la SHQ, ont choisi de ne pas y donner suite, parce que
l'autorisation tombait dans une mauvaise période considérant la situation familiale.
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La construction d'une maison neuve adaptée a été accordée a la famille autochtone
par le Conseil de bande, lequel est responsable de tous les projets de développement
domiciliaire. Malheureusement, les entrepreneurs en construction de la communauté
n‘ont pas fait preuve d'une connaissance suffisante des besoins liés a des incapacités
motrices en placant les chambres au sous-sol.
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Finalement, les besoins d'adaptation ne sont jamais pleinement satisfaits: les familles
sont toujours en attente d'avoir les moyens pour adapter mieux leur domicile.
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... ET POURTANT L’AMENAGEMENT VAUT L'EFFORT

Certes beaucoup d’efforts ont été requis pour obtenir un domicile plus adapté aux
besoins de l'enfant. Plusieurs intervenants ont été rencontrés, plusieurs options
ont été soupesées, des négociations ont été perturbantes, |'attente angoissante, la
facture pénalisante. Méme avec ce prix a payer, les parents semblent soulagés par la
réalisation des adaptations.
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L'adaptation de la maison est une question d'autonomie et de santé pour les parents,
car s'ils se blessent et deviennent incapables de prendre soin de I'enfant, ils devront
requérir l'aide de I'Etat. Les barriéres architecturales doivent aussi étre atténuées pour
le bénéfice de I'enfant qui a plus de chance de développer son autonomie si les
commaodités du domicile lui sont accessibles.
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L’ ADAPTATION DU VEHICULE DEVIENT NECESSAIRE POUR CERTAINES FAMILLES

Parmi les enfants participant a I'étude, un seul utilise le transport adapté pour ses
déplacements. Les déplacements en famille se font généralement sans probléme en
voiture pour les enfants qui peuvent marcher quelques pas, a moins que I'enfant nait
peur de l'automobile.

Par contre, des enfants ayant des incapacités motrices importantes ne peuvent étre
assis sur le siege d’un véhicule. Ils ont besoin de leur fauteuil roulant lequel est
adapté a leur corps. D'autres enfants peuvent s'asseoir, mais ils doivent étre soulevés
de leur fauteuil et leur poids peut rendre le transfert difficile pour les parents.
Le fauteuil roulant de certains ne peut étre plié pour étre rangé dans le coffre car il
est motorisé ou de lourdes adaptations y sont fixées.

Quelques familles sont équipées d’'une minifourgonnette adaptée. Le programme
d'adaptation de véhicules, géré par la Société de I'assurance automobile du Québec
(SAAQ), offre une subvention pour défrayer les colts des modifications nécessaires.
Les transformations possibles peuvent étre la modification de la structure du véhicule
(plancher abaissé, toit surélevé) ou I'ajout d’équipements permettant I'acces au fauteuil
roulant telle une plate-forme élévatrice, un treuil ou une rampe. Ces transformations
peuvent coGter jusqu’a 25 0005, aux dires d'un parent. Un ergothérapeute doit
évaluer les adaptations nécessaires et faire des recommandations a la SAAQ.
Les parents doivent obtenir des soumissions auprés d'entreprises privées spécialisées
dans l'adaptation de véhicule. La SAAQ fixe le montant accordé a la lumiere de tous
les documents fournis.

Plusieurs niveaux d'attente se présentent a partir du moment ou les parents discutent
de leurs besoins avec leur travailleur social du CLSC ou leur éducateur du centre de
réadaptation.
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L'attente peut étre stressante quand le véhicule doit étre changé a une date
déterminée.
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Les familles qui ont plus d’'un enfant handicapé voient des obstacles se multiplier
dans leurs déplacements. Il semble ainsi que des lacunes dans les moyens de
transport peuvent contribuer a l'isolement de certaines familles dont les enfants ont
des incapacités importantes.

IL FAUT ETRE HABILE POUR TRICOTER DANS LE SYSTEME...

L'enfant ayant de multiples incapacités a besoin pour son développement et son bien-
étre d’'une quantité de services spécialisés. Ils peuvent étre donnés par un CLSC, un
CRDI, un CRDP, un CH régional, un CH surspécialisé, une école, un service de garde,
certains organismes communautaires ou des services privés (dont les médecins).
Les voies dacces sont multiples... et inconnues de toute personne qui ne les a pas
explorées en profondeur. Un long apprentissage débute pour les parents qui viennent
d'apprendre que leur enfant est handicapé. Combien de démarches effectuées,
combien de refus essuyés avant de comprendre ce que chaque établissement offre
comme éventail de services? Le réseau parait bien enchevétré a ces parents qui y
passent une bonne partie de leur vie.
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La complexité souleve chez les parents un doute: I'enfant recoit-il le bon service a la
bonne place et au bon moment?
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Si les parents sont confus devant l'offre de service des établissements, il pourrait en
étre de méme pour les organismes communautaires qui les conseillent. Les conditions
d'admission de chaque établissement semblent n'étre pas toujours familieres aux
intervenants du réseau, ce qui peut retarder I'acces a des services aussi capitaux que
la réadaptation. Cela est arrivé a au moins deux enfants, d'apres les parents.
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Les parents déploient beaucoup d’énergie pour se familiariser avec l'organisation
des services publics. Plusieurs relevent des aberrations et craignent les zones grises
qui pourraient signifier un service refusé a leur enfant. Ce sentiment de malaise est
accentué chez les immigrants, pour qui le fonctionnement du réseau parait encore
plus embrouillé.

Il est certain que ces efforts pour comprendre le systéme seraient inutiles si I'enfant
obtenait des services rapidement et selon ses besoins. L'attente et l'absence de
garantie de service deviennent des obstacles qu'on combat par une meilleure
connaissance du fonctionnement de la partie adverse. Certains parents font le choix
de se fier d'abord a eux-mémes et s'engagent totalement dans la réadaptation de
leur enfant: doutant des capacités du systeme, ils prennent le risque d’aller au-dela
de leurs propres capacités.

D’autres familles, et particuliéerement celles qui vivent une période de stress intense
parce que lI'enfant risque de mourir ou que le couple éclate, ont un besoin tout aussi
intense de soutien et n'ont pas I'énergie nécessaire pour franchir tous les obstacles
que semblent leur imposer les services publics.
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Trop peu de familles ont rencontré a un moment donné un intervenant qui non
seulement les a guidées a travers le réseau des services publics, mais surtout leur en
a facilité l'acces et a servi de liaison entre les organisations.
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Quelques familles ont également bénéficié de passerelles entre les réseaux de
services. Ainsi, I'entente entre le réseau de la santé et celui des services de garde a
permis a quatre enfants d’avoir une place dans un CPE ou d'y bénéficier de services
d'accompagnement. Des ententes existent depuis plusieurs années entre le réseau
de I'éducation et celui de la santé et des services sociaux et donnent également
des résultats: des enfants recoivent des services individualisés de réadaptation a
I'école. Certes, le manque de ressources limite le nombre d'enfants qui profitent de
ces ententes, mais la communication est ouverte entre les réseaux, et des initiatives
locales sont toujours possibles. Ainsi, dans une école spéciale distante des grands
centres, des mesures sont prises pour faciliter 'accés a des évaluations médicales.
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De méme, il existe une collaboration entre les intervenants d’'un centre de réadaptation
et I'école d'une communauté autochtone.
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... ET SOUPLE POUR COMPOSER AVEC DE NOMBREUX ACTEURS

La situation d’incapacités multiples et importantes nécessite la conjonction de
plusieurs ressources. Traitant avec de nombreux intervenants, les familles doivent
s'adapter aux objectifs, au langage et aux attentes de chacun. Il n'est pas toujours
facile de faire confiance, et la crainte des parents d’étre jugés limite leur capacité a
ouvrir leur intimité.

En dépit du nombre d’intervenants qui passent dans la vie familiale, la plupart des
familles se sont senties soutenues par un intervenant en particulier. Ce peut étre un
travailleur social d'un CLSC, c’est souvent un éducateur d’'un centre de réadaptation, c’est
parfois un professeur, une infirmiere ou un ergothérapeute. Il ne semble pas y avoir
de constance dans le poste occupé par la personne ou dans le type d'établissement
ou elle travaille. Cela laisse croire que le rdle de soutien a la famille n'est pas attribué
automatiquement ou encore que la relation ne s’établit pas toujours avec succés.

De fait, des familles n'ont fait mention d'aucun intervenant particuliéerement significatif,
alors que d’autres en ont nommé plusieurs. Certaines en ont eu un mais l'ont perdu.
Tres peu de familles ont eu le méme intervenant pendant plusieurs années. Il est
probable qu’un grand roulement de personnel et les interruptions de service limitent
I'établissement et le maintien de relations de confiance. Dans un tel contexte, une
distance affective peut en effet s'installer entre les parents et les intervenants.
La famille pourrait donner l'apparence de « consommer des services » plutot que d’en
bénéficier.
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Le soutien moral semble apprécié par les meres, et certaines le qualifient méme
d'essentiel. Il importe de comprendre la charge qui incombe aux parents et de ne
pas leur demander I'impossible. Valoriser le travail accompli par les membres de la
famille et formuler des attentes réalistes, qui tiennent compte du contexte familial
et socioéconomique, est a l'opposé de I'approche qui accable parfois les familles,
celle de prescrire une série d’exercices visant a compenser les interventions que les
services n‘arrivent pas a fournir.
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Les parents accordent de I'importance a la capacité des intervenants a établir une
relation avec leur enfant, et ceux qui semblent leur inspirer davantage confiance
sont les personnes qui entrent en jeu plus directement et longuement dans Ia vie
de ce dernier. Cest le cas des éducatrices qui vont a la maison et des enseignants
que la famille cotoie pendant plusieurs années. Il arrive que des relations damitié se
poursuivent méme quand l'intervenant n'est plus en poste.

D’autres parents vont sattacher a des intervenants davantage pour leur savoir:
ils peuvent sappuyer sur un professionnel qui les guide par ses connaissances au sujet
de la déficience ou des incapacités de leur enfant, des services et des interventions
efficaces de méme que par son habileté dans la résolution de problemes. Ils apprécient
particulierement quand la personne prend les devants et comprend leurs besoins
avant méme qu'ils expriment une demande.
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LA COMMUNICATION A UNE GRANDE PLACE DANS L'EQUIPE PARENTS-INTERVENANTS

L'existence d’incapacités importantes contraint le systéme public 3 mobiliser un grand
nombre de ressources tout autant quelle exige beaucoup de la part des familles.
Il est sans doute plus facile de fournir des services adéquats a des personnes ayant
des incapacités légeres que lorsque ces incapacités sont importantes. Les besoins
liés a des incapacités multiples se heurtent forcément aux limites du systeme public.
Ainsi, une des familles rencontrées a requis dans la derniére année les services
d’une école spécialisée, d'un CLSC, de deux centres hospitaliers, de quatre centres
de réadaptation...

Les cas d’incapacités multiples imposent a la fois une quantité et une qualité de
services. Plus d’intervenants mieux formés, plus expérimentés et mobilisés sont
des conditions pour des services efficaces. En outre, ils doivent aller dans la méme
direction. Les acteurs doivent suivre des orientations cohérentes pour favoriser le
développement de I'enfant et éviter le gaspillage d’énergie. Comment susciter la
cohésion quand tant d'acteurs sont en scene?

Les parents semblent d'emblée favoriser la communication entre les intervenants
en ce qui concerne leur enfant, car elle contribue a une vision plus compléte de la
famille. Ils préferent prendre part aux discussions sur le plan d’intervention ou de
services. Comme membres d’une équipe, ils sentent une cohésion des interventions
et accordent généralement de I'importance aux objectifs qu’ils doivent poursuivre
a la maison.
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Cette cohésion peut étre menacée par le roulement de personnel, car il est alors plus
difficile pour les membres d’une équipe de travail de sapproprier un langage et une
vision communs, sans compter que la relation avec la famille prend un certain temps
a s'établir.
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Les conséquences sont importantes lorsque le manque de communication entre les
intervenants est en lien direct avec I'état de santé de I'enfant.
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Un autre facteur de tensions entre les familles et le monde des services publics
est la méconnaissance des services, qui peut étre le lot tant des parents que des
intervenants nouvellement en poste. L'apprentissage est de taille: il existe aujourd’hui
plus de 325 mesures actives répondant aux besoins des personnes handicapées et
de leur famille, d'apres I'OPHQ . Nous avons vu la colére des parents qui apprennent
qu’ils avaient droit a un service qui ne leur a pas été offert. Méme s'il est entendu
que la complexité d’'une organisation des services en programmes nécessite un
certain temps d’apprentissage, on doit aussi sinterroger sur le contexte de manque
de ressources. Les intervenants limitent-ils leur évaluation aux services accessibles
pour éviter de donner de faux espoirs? Il se pourrait également que I'approche soit
en cause: dans une perspective dautonomisation, il est possible qu’on présume que
les familles maitrisent une situation si elles ne font pas une demande précise d‘aide.
Or, les parents narrivent pas toujours a identifier leurs besoins, et il est vexant pour
tout individu de reconnaitre qu'il n'y arrive pas seul.

Il faut se garder de laisser croire a une guerre globale entre parents et intervenants.
Des parents ont une impression de combat plus marquée quand il s'agit de défendre
les intéréts de leur enfant et ils assument ce mandat dans toutes les sphéres de sa
vie. Sans généraliser, on peut dire que les parents ont une longue expérience avec un
grand nombre d’intervenants. Ils accordent leur confiance a plusieurs, comme il leur
arrive de mettre en doute la compétence de certains.

ewn al déia eu wn, pe mexcuse , mads dp aunais eu besoin
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' Office des personnes handicapées du Québec (2004). Projet de loi n° 56. Loi modifiant la Loi assurant I'exercice
des droits des personnes handicapées et dautres dispositions législatives, Drummondville, Office des personnes
handicapées du Québec, p. 3. (Gouvernement du Québec).



Cest en rencontrant des intervenants qui leur ont offert un bon soutien que des
parents ont compris de quels services ils avaient besoin. Ils veulent quelqu’un qui
soit a l'interface de la famille et des établissements, qui leur facilite 'accés a tous les
services nécessaires, peu importe |'établissement auquel il est rattaché, et qui facilite
la communication entre les acteurs et entre les organisations, au lieu que ce soit eux
qui tiennent tous les morceaux a bout de bras. Un intervenant-pivot, sans doute...
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QUELLES PERSPECTIVES LES SERVICES PUBLICS OFFRENT-ILS A CES FAMILLES ?

Plusieurs familles ont exprimé leur crainte de devoir se battre toute leur vie pour
obtenir des services pour leur enfant. Cest pour certaines un fardeau plus lourd que
de devoir composer avec les incapacités de leur enfant. Il ajoute a l'incertitude.
Cependant, la plus grande incertitude réside dans l'avenir de I'enfant quand ses
parents ne seront plus en mesure de s'en occuper.

Nous avons vu dans la premiere partie de I'analyse que les parents, submergés par les
défis quotidiens, disent prendre un jour a la fois et préférer ne pas penser a l'avenir.
Chaque fois que nous avons abordé la question, ils l'ont éludée, certains évoquant des
situations pathétiques, comme le cas Latimer".
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our. essaie de we pas /O/lé\/oL/L de moins pensen a
ce oull va bui anhivenr ouand e we senrai pPlus La. Poun
/ouvoL/l vivhe e wmoment /Aésevxf avel mon QV\O”QM%.

Ces réactions pourraient étre une manifestation d'une profonde angoisse: quand ils
se projettent au moment de leur mort ou méme de leur vieil age, les parents ne
voient que du brouillard pour leur enfant. Ils se refusent a imposer a leurs proches
de prendre leur reléve et ne recoivent aucun indice que le systéme public répondra
aux besoins quotidiens de leur enfant. Ils n‘entendent pas parler de milieux de vie
adaptés a cette génération d'adultes ayant des incapacités importantes et qui nont

" En 1993, Robert Latimer, un agriculteur de la Saskatchewan, asphyxie sa fille de 12 ans, atteinte d'une paralysie
cérébrale grave pour lui éviter les souffrances d'une opération chirurgicale importante. Il est passé en jugement
pour meurtre.



jamais connu l'institution et qui un jour perdront leurs parents. Ils percoivent les
CHSLD comme des mouroirs destinés a des personnes qui n‘ont plus aucune vitalité.
Qui respectera la dignité de leur enfant quand ils ne seront plus a ses c6tés? Qui
comprendra qu'il a une personnalité avec des préférences et des qualités?
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QUELQUES FAMILLES CONSIDERENT QUE LEUR LOCALITE
EST ASSEZ BIEN POURVUE EN SERVICES...

En ce qui concerne l'ensemble des services publics recus en raison des besoins
particuliers d'un enfant handicapé, toutes les familles reconnaissent les efforts déployés
par I'Etat. Hélas, peu d'entre elles portent sur eux un jugement global favorable.
Les criteres recherchés, que les familles décrivent chacune a sa facon, semblent
étre liés, par ordre d’'importance, a l'existence des services sur leur territoire, a leur
accessibilité, puis a la compétence des ressources, le tout au regard des engagements
de service pris par I'Etat. Quelques familles se sentent globalement bien pourvues
en services, méme si elles subissent quelques lacunes. Conscientes du fait que la
regle générale est plutdt de manquer de services, elles s'estiment privilégiées. Ainsi,
une mere reconnait quelle a eu des passe-droits pour accéder rapidement a la
réadaptation parce qu'elle connaissait la directrice. Une autre attribue son avantage a
des circonstances du hasard.
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Cette famille s’est sentie favorisée de recevoir des services de réadaptation et d’aide a
domicile, bien qu’elle se sente moins bien pourvue en services de répit et que I'école
n‘ait pas toutes les ressources nécessaires.

... ALORS QUE LA PLUPART JUGENT QUE LEUR ENVIRONNEMENT
DE SERVICES EST DEFICITAIRE

Plus les familles doivent déployer des efforts pour recevoir des services, moins |'Etat
trouve indulgence a leurs yeux. Cest dire que celles qui sont constamment a la
recherche de ressources en aide a domicile, en répit ou en gardiennage s'avouent
difficilement satisfaites. Une fois passés les délais d’attente, notamment pour les
services de réadaptation, la confiance dans les services publics peut étre rétablie
grace a la compétence des ressources... mais elle demeure fragile s'il y a risque de
roulement de personnel.

Dans leur bataille pour obtenir plus d'aide, les parents ont I'habitude de comparer leurs
services quand ils se rencontrent dans des réunions a I'école, dans des associations
ou encore dans des forums de discussion sur Internet. C'est la qu'ils trouvent des
munitions pour réclamer davantage.

De fait, si la pratique des listes d'attente est généralisée, l'offre de service varie d'une
localité al'autre. Il semble que chaque établissement définisse ses criteres dadmission,
fixe I'intensité des services offerts et contrdle la demande de services par ses propres
regles de priorité. Il en résulte une disparité de services qui est loin de répondre
aux besoins des familles. L'exemple le plus parlant cité par les familles rencontrées
concerne lallocation de répit et de gardiennage, qui varie de 5005 a 4000$ par
année; or, toutes pensent recevoir le maximum alloué étant donné I'importance des
incapacités de leur enfant.

Les grands centres urbains (Montréal, Québec) ont instauré des services spécialisés
en médecine et en réadaptation qui les distinguent des régions périphériques et
éloignées. Ces services concentrent plus de ressources, mais également plus de
demandes. Ils ne semblent donc pas épargnés par les listes d’attente. Les familles
de toutes les régions ont consulté I'un de ces services pour une évaluation médicale
spécialisée a l'apparition des premiers signes du handicap. Cela dit, des gens de
plusieurs régions ont continué de recevoir les services d’'un établissement a vocation
suprarégionale, ce qui a imposé a certains des déplacements d'une centaine de
kilomeétres quelques fois par semaine.

En région, les familles se plaignent de manquer davantage de services de répit,
notamment, etles quelques Montréalais interrogés ne se déclarent pas nécessairement
mieux pourvus, bien que les gens des régions soient toujours désavantagés
par la distance a parcourir. Les données recueillies par I'étude laissent croire que
le dynamisme d'une association locale peut contribuer a rendre des services plus
accessibles, notamment les services de loisir, les camps de jour, etc. Le roulement de
personnel n‘apparait pas caractéristique de régions en particulier. De méme, il nest



pas certain que l'aide a domicile soit mieux structurée dans les grands centres, mais il
est possible que son organisation soit touchée par les distances a parcourir en région,
ce qui pourrait avoir des répercussions sur les ressources existantes et I'intensité des
services offerts.

La ou les régions semblent nettement désavantagées, c'est dans lexpertise
des intervenants sur les caractéristiques d’'une déficience ou d’une incapacité et
spécialement d’un diagnostic rare. Quand I'enfant est le seul de la région ou de I'école
a qui un diagnostic particulier est attribué, les intervenants nont pas nécessairement
adapté leurs compétences a ses besoins particuliers, et le petit nombre de cas n'a pas
justifié la constitution d’'une association locale qui pourrait transmettre I'information
pertinente. Il est possible que les intervenants des régions aient plus difficilement
acces a des formations sur ces clienteles.

Ces disparités ont pour effet que les parents se demandent s'ils ne feraient pas
mieux de déménager dans un grand centre. Cela dit, recommencer ailleurs n'est pas
nécessairement la solution.
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Au-dela des disparités régionales et territoriales quant a la disponibilité, a I'accessibilité
et a la qualité des ressources, les parents percoivent des divergences dans les roles
attribués aux intervenants et dans leur approche. Un travailleur social d'un CLSC dira
que ce n'est pas son réle de soutenir les parents dans leurs revendications de service
a I'école, alors que celui du CLSC voisin le fera de lui-méme. Un éducateur spécialisé
d’un CRDI communique chaque semaine avec le physiothérapeute du CRDP concernant
I"évolution de I'enfant dans les interventions de stimulation précoce qu’il applique,
alors quiailleurs ces intervenants ne semblent pas échanger.

CERTAINS SE SENTENT DESAVANTAGES PAR DES BARRIERES LINGUISTIQUES...

La langue d’accueil des services spécialisés peut étre un autre facteur réduisant leur
acces. Nous parlerons ici des familles dont le francais n'est pas la langue parlée a
la maison. Notre analyse se base sur les familles anglophones ou amérindiennes
rencontrées, car les quelques parents immigrants que nous avons consultés parlaient
le francais avec leurs enfants.

Dans ces cas, méme si les parents s'expriment assez bien en francais, il n‘en va pas
de méme pour leur enfant handicapé. Lorsque ce dernier fait I'effort d’exprimer
quelques mots ou des phrases simples dans sa langue, il a besoin d’'étre compris par
le personnel. De plus, on ne peut vraiment pas sattendre a ce qu’il comprenne des
consignes exprimées en francais si ce n'est pas la langue de sa famille.
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Une des familles anglophones vit sur un territoire fortement anglophone et recoit la
plupart des services dans la langue maternelle de I'enfant. Pour une autre famille
qui vit dans une localité principalement francophone, I'école a donné a I'enfant des
services en anglais, et méme le CRDI fait des efforts pour lui en fournir, mais cela n'est
pas toujours possible.
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Les anglophones rapportent I'impression d‘avoir une barriere supplémentaire a
franchir ou bien un éventail de solutions plus limité, par exemple les camps d'été
spécialisés et les centres de répit. Recevoir des services dans sa langue est essentiel
pour I'enfant, mais cela a aussi une importance pour les parents. Avoir a négocier en
francais des services leur demande des efforts supplémentaires. En fait, ils ont besoin
de personnes bilingues pour faire le pont entre les deux cultures.
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Et que dire de la famille autochtone qui a recu des services de réadaptation en
francais des que l'enfant avait 18 mois, ce qui a constitué son premier contact
avec la langue de Moliere? Comme la réadaptation ne fait pas partie des services
directement fournis par le conseil de bande en raison d’'une entente nationale, la
famille se rendait deux a trois fois par semaine au centre de réadaptation de la ville
la plus proche, ou les établissements sont régis par I'agence régionale de santé et de
services sociaux et dont la langue de travail est le francais. Il est vrai que des services



d’interpretes sont offerts au centre hospitalier, mais pas pour tous les services ni dans
les autres établissements qu'a fréquentés la famille. Méme l'orthophonie se déroulait
en francais. Heureusement, la famille ainsi que les intervenants ont su outrepasser
cette barriére, d'apres la mére, ce qui montre que de bonnes relations se sont établies
entre eux.

... ET D’AUTRES APPRECIENT L'OUVERTURE D’UNE CULTURE D’ETABLISSEMENT PARTICULIERE

Il arrive que des parents expriment une préférence pour un établissement plutot
qu’un autre. Pour certains, c’est parce que les lieux, a force d'en arpenter tous les
corridors, leur sont devenus plus familiers. Une mauvaise expérience ou a l'inverse
une relation privilégiée avec un membre du personnel peut en marquer dautres.
Plus globalement, la culture de I'établissement pourrait étre en cause. Ainsi, une
participante qui a comparé les nombreux établissements fréquentés a formulé
clairement sa prédilection pour I'accueil des services de tradition anglophone . Nous
exposerons ici sa perception pour montrer la diversité des approches rencontrées,
lesquelles peuvent refléter des différences culturelles, mais il faut noter que nous
avons trop peu de données pour faire une affirmation a ce sujet.
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Pour ce parent, les services de tradition anglophone paraissent nettement plus
accueillants envers les familles. Il se sent considéré comme un partenaire.

' 0n entend par la des établissements qui ont été fondés par des anglophones pour une clientéle anglophone et
dont il reste des traces dans la culture de I'établissement, méme si les services sont maintenant donnés dans les
deux langues.
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Assez curieusement, lorsque des participants a I'étude ont parlé trés favorablement
d’un service de santé et ont décrit le personnel comme formant une grande famille,
’était a propos d’un établissement de tradition anglophone. Cela n'est pas le cas en
ce qui concerne les écoles.
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Le vécu de toute famille est influencé, indirectement sans doute, par les conditions
économiques, sociales et politiques de la société dans laquelle elle évolue.

Nous allons examiner les liens qui se tissent entre les familles ou vit un enfant
avec des incapacités importantes et la société principalement a travers les normes
sociales, les politiques et les finances publiques du Québec.

LES NORMES SOCIALES S'IMPOSENT EN PARADOXE AVEC,
D'UNE PART, LA SOLIDARITE SOCIALE...

Les personnes handicapées et leur famille sont sensibles aux contradictions dans les
valeurs pronées dans la société, et les participants a I'étude ont parlé de marques
tantot d’intégration sociale, tantot d’exclusion sociale.

L'attachement des Québécois a la solidarité sociale, a la social-démocratie et a la
lutte contre les inégalités sociales est pressenti régulierement dans les sondages,
ce qui les distinguerait des autres Canadiens ou des Américains. Il semble exister
une entente tacite voulant que la société doive soutenir les personnes ayant des
besoins particuliers pour rééquilibrer les iniquités. D’autres sociétés concoivent plus
facilement que des privilégiés se distinguent dans la population, car tous ne peuvent
étre protégés contre la fatalité, et seuls les plus méritants peuvent en étre épargnés
grace a leurs efforts ou a leur foi.

De méme, dans la culture québécoise, le role de redistribuer les ressources de facon
a compenser les iniquités serait attribué a I'Etat, de préférence a la communauté et a
la famille, donnant ainsi préséance au public sur le privé. Cela expliquerait I'attitude
des citoyens du Québec, peu enclins a réclamer des diminutions de taxes, méme
s'ils dénoncent le gaspillage des fonds publics, alors que nous sommes la province
canadienne la plus taxée.

Le Québec a connu de grands moments de solidarité sociale. Sitot énoncée,
I'expression évoque l'image de la crise du verglas de 1998, mais les médias
rapportent régulierement des manifestations solidaires. Les grands événements, une
inondation, une tuerie, touchent I'imaginaire et incitent au partage en rappelant que
nous sommes tous vulnérables.

(C'est ainsi que certains groupes de population, dont les personnes handicapées,
bénéficient d'une certaine solidarité tant publique que privée.

Les familles que nous avons rencontrées sentent bien que les incapacités de leur
enfant touchent le cceur des gens. Elles percoivent chez des individus des signes de
reconnaissance et elles constatent combien la population est de plus en plus sensible
au sort des proches aidants.
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«Merci mon Dieu, mes enfants sont en santé!»: combien de fois, a la lecture du
présent ouvrage, cette pensée est-elle venue a votre esprit? Et combien hélas de
contretemps s’interposent entre notre sentiment de compassion trop souvent
interpellé et une réponse de soutien? Ce paradoxe vécu a I'échelle individuelle est le
méme que celui vécu a la grandeur de la société.

Personne ne reste insensible devant un enfant ayant des incapacités importantes.
Méme quand elles se heurtent aux barrieres des services publics, les familles
percoivent chez les intervenants une sympathie a leur égard.

Il ont fait wn paguet dévnissions de +EL0évision

aec ca. Les infenvemants, bs pleunenwt panrce ou'ilbs
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a biewn d’auiﬁes aussi que cest vhaiment Pan Avmanité .

(C'est aussi au nom de la solidarité qu'on adhére comme société a la valeur d'équité,
qui guide le partage des ressources en reconnaissant a chacun le droit a I'égalité
des chances et au respect de sa dignité. Cest ainsi qu'on accepte d‘accorder plus
dattention aux besoins des personnes handicapées. C'est le principe que les familles
rencontrées défendent avec acharnement.

Eeoutez, dLa /ev\se Zue Mo ?,'V\O’a'vx% a dnroit a sa chawce.

.. ET D’AUTRE PART, LA REUSSITE SOCIALE

Les visées économiques ont pris une place prépondérante dans la sphére tant publique
que privée. Elles ont influencé notre facon de voir la vie. C'est ainsi que I'individu a
un role économique dans lequel il peut trouver un bénéfice tant matériel que social.
Cette croissance du bien-étre matériel et social est un signe que la vie se manifeste,
et Iargent est I'instrument par excellence de ce mouvement. L'argent ouvre la voie a
la consommation de biens et il procure aussi pouvoir, indépendance, liberté, sécurité,
reconnaissance sociale...

Par conséquent, la décroissance ou la stagnation de la situation socioéconomique
d’un individu devient un risque d’exclusion. Les personnes considérées improductives
s'exposentaurejet. Les femmesau foyer expriment souvent le manque de considération
a leur égard. De méme, les personnes vivant de l'aide sociale dénoncent les préjugés
a leur endroit. Les malades, quant a eux, n'ont pas intérét a se plaindre.



Les familles ou vit un enfant handicapé sont témoins et victimes de ces normes
sociales. Plusieurs des parents rencontrés ont exprimé avoir I'impression que leur
enfant est percu comme ne valant pas la peine quon le traite, quon I'éduque, qu’on
I'aime. Ils recoivent le message implicite que non seulement leur enfant, en raison de
ses incapacités importantes, n'a pas un véritable droit d’exister, mais que les sacrifices
qu’ils s'imposent nont pas de valeur a I'échelle de la société.

ai evtendu dine wn directeun: «Ecoutez, vous
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Il semble que, dans la course a la réussite sociale, on ne veuille pas faire face aux
obstacles ni méme avoir un apercu de nos vulnérabilités. Le phénoméne du «pas
dans ma cour» en est une manifestation, tout comme le raccourcissement du temps
qu'on réserve a un déces, a une maladie, au sommeil. Perte de productivité! On file
vers la réussite en évitant de s‘arréter aux autres par crainte d’en étre affaibli. Cette
réussite se veut individuelle et donne lieu au « chacun pour s0i».

L'individualisme poussé a I"égocentrisme a pour conséquence non seulement qu'on
délaisse les personnes handicapées, mais aussi qu'on laisse chacun aux prises avec
ses propres difficultés. Est-ce une forme d'envie qui fait dire a certains individus quon
en fait bien assez pour les personnes handicapées et qu'elles jouissent de privileges
auxquels ils n‘ont pas acces? C'est ainsi que des participants a notre étude s'estiment
privés d'une certaine solidarité sociale et rapportent que des individus s’en prennent
a ce qu'ils considerent des privileges, comme les places de stationnement réservées
ou l'aide a domicile.

Cest pas wa Ofau%e, cest pas La Ofau%e a wma femame Sk
est da, cet emfant-da. 1D we wble gue cé senait

a la collectivité de ~ous aiden. Dans Do +ewps des
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LES ENFANTS HANDICAPES ET LEUR FAMILLE SONT RETIRES DE LA COURSE...

Fatalement, les enfants ayant des incapacités importantes sont exclus de la course
a la réussite sociale. Qui attache tant d'importance au fait que Jérémie réussisse
a boire avec une paille, que David ait tapé sur la boite, si ce nest leur famille?
Leur performance n‘atteindra jamais la sphére publique.
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Il est regrettable que les familles soient également entrainées a vivre en marge de la
réussite sociale. Jusqu’a quel point ont-elles droit a I'épanouissement personnel et a
la qualité de vie dont elles sont témoins dans leur milieu et a la télévision? Les méres
sont généralement les plus brimées, mais les péres non plus ne vont pas aussi loin
dans leur réalisation personnelle qu’ils I'auraient souhaité. Il faut aussi reconnaitre que
méme les fréres et les sceurs ne disposent pas d‘autant de moyens pour développer
leurs talents. Tous portent le poids des standards sociaux. De la, il faut se demander
si la société ne leur renvoie pas I'image qu'ils n‘ont pas réussi leur vie...

Ow est Foupouns ewn arniene de +out le monde et on
e va pamais e hattaraper. MNos avis vont e vovase ,
b5 vort acheten une wouwelle auto. Nous, cela ~alihive
as de da wéwe facon, parce Fue f’aﬂ?em% est /9qu
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La plupart des familles ayant participé a I'étude se sont en quelque sorte résignées
a vivre en retrait et ont découvert d’autres valeurs. Des valeurs humaines, ou la
vulnérabilité et I'imperfection sont acceptées, ou la solidarité est le moyen de survivre
aux difficultés.

Ow a hewconfaé des eSS oui vivewt Les mlwmes choses
ue nous et qui ont U coeuh a la wéwe place ue
nous autnes. Cest bies beau Lahoewt, puis biewn
anattre , puis tout ca. EQ?QAJZ, J"aL d'autnes choses
/fus L'w\/o/ﬁam%es que ca.

Ces familles n‘auraient-elles pas pour role dans notre société de rappeler que la
vulnérabilité fait partie de la vie?

... MAIS ILS NE SONT PAS IMPERMEABLES AUX PRESCRIPTIONS DE PERFORMANCE

L'idéal de réussite sociale domine différentes spheres de la vie, et méme la
parentalité saffirme comme source d'ambition. La science procure davantage de
possibilités d’engendrer «l'enfant parfait». Plus de parents semblent préoccupés par
I'épanouissement personnel de leur progéniture. De méme, les enfants sont plus
soumis a des prescriptions de performance, et les parents puisent une fierté dans
leurs réalisations.

Les parents d'un enfant handicapé sont aussi influencés par ces injonctions de la vie
moderne. Certains se sentent privés de fierté étant donné la rareté des succes de
leur enfant alors que, pour d‘autres, chaque petit succés est une grande victoire sur
I'impossible.

Sous l'effet des normes sociales, ces enfants doivent aussi développer le maximum
de leurs potentialités. Les responsabilités parentales comprennent tout autant des



obligations de performance quasi olympique, si on considere les efforts que plusieurs
parents consacrent a la stimulation. Ces familles sont privées a la fois d’entraineurs,
a cause des limites des ressources publiques, et de médailles, a cause du manque
de reconnaissance sociale. Elles se sentent en plus coupables quand elles se font dire
que «le handicap codte cher a la société ».
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Il est loin le temps ol on recommandait aux parents de placer leur enfant handicapé
et ol ceux qui décidaient de le garder se résignaient a leur sort en se contentant
daimer leur enfant, comme a jadis témoigné cette mere d’'une autre génération.

g)ai_ /ou}l Yon dine Zua sc b bow Dieu wous La dovné
dmlme ..

Des traces de cette abdication perdurent cependant dans les perceptions de la société
en général.

luis woi-wmbwme , des préiuads, i'esm avais au dépant.
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C'est la la question, témoignant du paradoxe, qui flotte sur notre société: donnons-
nous trop ou trop peu?

" Tiré de Mario (1984). Drame psychologique de Jean Beaudin avec Xavier Norman Petermann, Francis Reddy
et Nathalie Chalifour, Office national du film du Canada.



LES ENFANTS HANDICAPES ONT LES MEMES DROITS QUE TOUT CITOYEN

Au Québec, les années 60 et 70 ont été marquées de courants politiques et sociaux
qui ont fondamentalement changé la vie des personnes handicapées. On prend
conscience que l'institution dépersonnalise et on commence a comprendre que la
situation de handicap est le résultat de I'intolérance et de l'inadaptation de notre
société envers les personnes ayant des déficiences. Des mesures concretes en ont
résulté: la reconnaissance des droits des personnes handicapées a l'intérieur de la
Charte québécoise des droits et libertés de la personne, la création de |'Office des
personnes handicapées du Québec (OPHQ), I'amorce de la désinstitutionnalisation
dans les hopitaux psychiatriques, la développement des centres de réadaptation
comme entités du systeme de santé.

Quelques parents rencontrés ont fait référence a la période précédant ces changements,
plutét pour exprimer qu’ils percoivent encore dans la population les traces d’une
certaine étroitesse d’esprit face aux personnes handicapées.
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Heureusement, la plupart des parents sentent leur enfant bien accueilli dans les services
publics auxquels ils font affaire. Deux parents toutefois ont relaté une expérience qui
pourrait étre interprétée comme le reflet d’'un parti pris pour le placement de I'enfant
en institution. Ainsi, I'une des meres, alors que son enfant est entre la vie et la mort
a I'hopital, se fait proposer le placement et se voit remettre un document du Curateur
public du Québec.
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LA PERCEPTION DES FAMILLES SE RETROUVE DANS LA POLITIQUE A PART... EGALE

En 1984, |'Office des personnes handicapées du Québec proposait au gouvernement
d’adopter la politique d’ensemble A part... égale’ avec une nouvelle conception du
handicap. Cette politique est encore la référence dans les milieux d’intervention et
fait 'objet d’'une révision en 2007 2. Son objectif est de supprimer les obstacles sociaux

a l'intégration des personnes handicapées.

De fait, les enfants handicapés d'aujourd’hui ont accés a une vie plus «normale » que
ceux d'autrefois. lls vivent en famille, dans un domicile mieux adapté. Ils vont a |'école
et ont acces a des activités de loisirs. Des options se présentent a eux. Et surtout, ils
ont plus de chance de se développer. C'est ce que visent leurs parents ainsi que leurs
intervenants. Ils considérent que I'enfant handicapé a sa place non seulement au
coeur de la famille, mais au milieu de sa communauté, au service de garde, a |'école
et aux services de loisirs. Cest l'objectif qua poursuivi le gouvernement québécois

avec la politique d’ensemble A part... égale.

Mais cela ne va pas encore tout a fait de soi. Pour que I'enfant ait la chance de se
développer et de participer a la société, les parents, et a un moindre niveau tous
les acteurs concernés, doivent affronter un certain nombre d'obstacles: des préjugés
ou de l'indifférence chez des proches et dans la communauté, une limitation des
ressources... Plusieurs acteurs percoivent le manque de services comme un obstacle
a l'intégration de I'enfant dans la société. Pourtant, le retour a l'institution est hors
de question dans toutes les familles rencontrées. C'est en faisant abstraction de leur
besoin d’épanouissement personnel que plusieurs meres se dédient au bien-étre

de l'enfant.
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Dans une perspective d’intégration sociale, les services dispensés directement aux
personnes handicapées par I'OPHQ ont été graduellement transférés aux organismes
et ministéres responsables des programmes pour I'ensemble de la population. A titre
d’exemple, depuis les années 90, les programmes de soutien a I'emploi sont passés

' Office des personnes handicapées du Québec (1984). A part... égale, L'intégration sociale des personnes
handicapées: un défi pour tous, Drummondville, Office des personnes handicapées du Québec, 350 p.

(Gouvernement du Québec).

2 Le Conseil de la famille et de I'enfance participe au processus dactualisation de la politique d’ensemble
A part... égale et a apporté plusieurs constats de la présente étude dans les discussions portant sur le soutien

aux familles.

[\
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graduellement sous la responsabilité du ministere de I'Emploi et de la Solidarité
sociale.

A part... égale prone également de répondre a la complexité des besoins d'une
personne, par un ensemble de services qui met en jeu les ressources de divers
établissements et réseaux, en appliquant un plan d’intervention ou un plan de services
individualisé. On souligne les besoins d’'une évaluation globale et de la concertation
entre les ressources de divers secteurs d’intervention publique.

Nous avons vu que les parents participent a I'élaboration et a Ia révision de plans
d’intervention, mais cette pratique ne semble pas atteindre le niveau souhaité par
la politique puisque les parents conservent la perception d’étre seuls dans leur
connaissance globale des besoins de I'enfant et de la famille.

Quelques familles participant a I'étude, étant donné 1'age plus avancé de leur enfant,
ont été témoins de ces changements en chevauchant les deux époques, mais la
plupart ont maintenant recours a des services bien intégrés dans les programmes
globaux de I'ftat. Elles n‘ont désormais plus d'obstacles & bénéficier de services
publics... en principe. Aux yeux des parents, deux difficultés s’interposent. D'abord,
les parents rapportent qu'ils rencontrent trop souvent des intervenants rattachés aux
services courants qui n‘ont pas la connaissance complete des programmes spécifiques
aux personnes handicapés ni l'expérience suffisante avec cette clientele pour bien
comprendre leurs besoins.
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En second lieu, alors que jadis I'enfant en institution recevait tous les services requis
au méme endroit, les parents doivent eux-mémes s'adresser a tous les établissements
susceptibles de leur venir en aide. Le fait de traiter avec plusieurs fournisseurs de
services demande aux parents de s'adapter a leur vocabulaire respectif, de répéter la
méme histoire et de fournir les mémes renseignements dans nombre de formulaires
qui ne présentent pourtant pas tant d'originalité. Ils mettent beaucoup d’énergie a
acquérir une connaissance des spécificités des programmes existants en se perdant
bien souvent dans les dédales du systeme public ou de ses boites vocales.
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LE MOUVEMENT D’INTEGRATION S'INSCRIT
DANS UNE PERIODE DE LUTTE CONTRE LE DEFICIT

Dés les années 70, les enfants handicapés vivaient davantage dans leur famille et
avaient acces a des services éducatifs dispensés par les commissions scolaires. Pour
les adultes handicapés, c’est surtout dans les années 90 que la désinstitutionnali-
sation s'est imposée. Les politiques du ministére de la Santé et des Services sociaux’
visant l'intégration sociale ont alors donné lieu a une réorganisation des services.
Les ressources qui se libéraient des fonctions d’hébergement étaient transférées
vers la mise en place d’'un éventail de services tournés vers la communauté. Une
décentralisation des services devenait nécessaire tout en assurant une coordination
des ressources. Les politiques plus récentes s’inscrivent dans les mémes orientations
d’intégration sociale et visent a améliorer l'accessibilité des personnes handicapées
aux services requis. Ainsi, ces derniéres ont de plus en plus accés a des ressources
résidentielles diversifiées, a du soutien a I'intégration en emploi, a des interventions
de soutien a l'adaptation dans les milieux de vie qu'elles fréquentent.

Effectivement toutes les familles rencontrées ont bénéficié de I'intervention précoce
ou de services spécialisés de réadaptation.
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Si lacces et I'intensité des services ont posé probleme, c’est qu'en méme temps que
I'intégration sociale était visée, le gouvernement luttait contre le déficit et imposait
des restrictions budgétaires dans tous ses programmes. On a également admis qu’on

' Concernant les personnes handicapées, voir les politiques du ministere de la Santé et des Services sociaux
suivantes:
L’intégration des personnes présentant une déficience intellectuelle - Un impératif humain et social (1988)
Pour une véritable participation a la vie de la communauté: Un continuum intégré de services en déficience
physique (1995)
De l'intégration sociale a la participation sociale : Politique de soutien aux personnes présentant une déficience
intellectuelle, a leurs familles et aux autres proches (2001)
Pour une véritable participation 3 la vie de la communauté: orientations ministérielles en déficience physique
objectifs 2004 2009 (2003)
Un geste porteur davenir, des services aux personnes présentant un trouble envahissant du développement,
a leurs familles et a leurs proches (2003)
Plan daction en santé mentale, la force des liens. (2005).
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ne pouvait consacrer toutes les ressources publiques aux besoins de santé, qu'il fallait
aussi soutenir I'économie, I'éducation, I'environnement, les loisirs et d‘autres, pour
maintenir de bonnes conditions de vie et ainsi assurer la santé de la population.
Clest ainsi que la concurrence entre la santé et les autres responsabilités de I'Ftat
s'est accentuée.

Différents plans de rationalisation et de restructuration se sont appliqués a diminuer
les dépenses de I'Etat. Le virage ambulatoire s'est imposé, exercant des pressions sur
les familles qui doivent s'occuper d’un proche malade, mais également sur les services
de soutien a domicile qui nont pas vu leur budget atteindre le niveau de confort
correspondant aux nouvelles fonctions qui leur étaient attribuées. Ces mesures ont
engendré des listes d'attente pour de nombreux services ainsi que I'établissement
de criteres accordant une priorité dacces a certaines personnes, la fixation de limites
quant a la quantité de services offerts, etc.

Ce sont des réalités qui frappent chaque jour les familles rencontrées qui ne recoivent
pas ce dont elles auraient besoin. Les priorités choisies entrainent des laissés-pour-
compte chez les enfants et une vague impression d’étre négligés chez les parents.
Méme s'ils savent que leur enfant profite de plusieurs services spécialisés, certains
ont I'impression de faire les frais de la politique d’intégration.
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Le manque de services semble ce qui pénalise le plus la majorité de ces familles.
Il fait paraitre plus importantes les incapacités de I'enfant car les familles mettent
beaucoup plus d’effort a trouver des moyens pour contourner les obstacles.
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Cette pénurie semble accentuer un sentiment d’exclusion sociale chez des familles
rencontrées. Quelques parents la percoivent comme un manque de volonté politique
et reprochent au gouvernement de les oublier dans les priorités.
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Pour les parents qui n‘obtiennent pas réponse a leurs besoins, la complexification du
systeme de services publics, jumelée aux limites de ressources, les force a devenir des
experts de I'appareil gouvernemental dans le but de repousser ces limites. Ainsi, une
meére va jusqu’a se familiariser avec les documents d'orientations gouvernementales
pour y puiser des moyens de défense pour faire valoir ses droits; elle y trouve une
réponse aux besoins de la famille, le concept d’'intervenant pivot, lequel aurait
pour role de réclamer et coordonner les services requis afin quelle soit libérée pour
s'occuper davantage de I'enfant et du reste de Ia famille.
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En outre, la lutte au déficit a entrainé une pénurie de personnel dans les professions
de soins en ayant une politique de formation postsecondaire qui semble ne pas avoir
bien considéré la croissance des besoins liés au vieillissement de la population, ni la
diminution des ressources humaines liée au départ a la retraite des babyboomers.
Le manque et |a rotation de personnel peuvent aussi étre exacerbés par des conditions
de travail peu avantageuses, liées notamment au transfert de taches dans le secteur
de I'économie sociale et a I'absence de sécurité d'emploi. Il en résulte que les jeunes
ont peu dattraits pour les professions soignantes et quand ils en ont, les conditions
d’emploi risquent de les décourager.
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Il faut souligner que des mesures récentes ont été prises pour réinjecter des sommes
supplémentaires dans certains programmes, notamment les services de réadaptation,
le répit-gardiennage et I'aide a domicile.

" Ministere de la Santé et des Services sociaux (2003). Chez soi: Le premier choix - La politique de soutien
a domicile.
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Conclusion

La présente étude a permis au Conseil de la famille et de I'enfance de mieux connaitre
la situation des familles ou vit un enfant ayant des incapacités importantes.

Le premier constat est incontestable: la vie de famille est dominée par l'incertitude.
D’abord les soupcons surgissent: pourquoi l'enfant ne fait-il pas comme les autres
de son age? Puis le mystere éclate: d'ou vient cette déficience? Ensuite viennent
les inquiétudes: va-t-il marcher ou parler un jour? Parfois la famille est plongée
dans le noir: va-il survivre? Constamment, la famille nage dans I'inconnu: qu'est-ce
qui peut l'aider a se développer? Et quand la situation est maitrisée, c’est sur leurs
propres capacités que les parents posent leurs doutes: suis-je capable de m'occuper
adéquatement de mon enfant, comment faire pour répondre en méme temps aux
besoins de toute la famille ? Plus tard, I'angoisse prend place: qui s'en occupera quand
je ne serai plus la?

Une certaine perte de contrdle de leur vie touche les parents avec l'incertitude, le
stress, I'épuisement et les nombreux deuils a vivre: deuil de I'enfant parfait, deuil
d’une réalisation de soi a travers ses réussites éducatives, deuil de I'avenir projeté
pour I'enfant, deuil de ses ambitions personnelles, deuil de son propre avenir.

Le deuxieme constat concerne lI'ampleur de la tache liée aux besoins d'un enfant
qui a d’importantes incapacités. Les soins physiques (habillage, toilette, hygiene,
déplacements) demandent de la force, la surveillance ne permet pas de relache,
les exercices de stimulation occupent plusieurs heures d’une journée, les visites
médicales sont fréquentes, les rencontres d’intervenants répétées, les demandes
daide multiples et les formulaires compliqués. Le développement de I'enfant dépend
des efforts consacrés par la famille aux processus de chaque apprentissage, ce qui
irait de soi chez tout autre enfant.

Le stress causé par l'incertitude ainsi que I'ampleur de la tache ont des conséquences
sur la santé des parents: plusieurs vivent des épisodes de dépression, de panique,
de surmenage et les maladies chroniques comme les douleurs lombaires ou les
problemes cardiaques peuvent les toucher plus tot.

Le troisieme constat porte sur I'ambivalence des liens que ces familles ont avec
les services. Elles ont besoin de nombreux services car leur situation est complexe.
Elles mettent beaucoup d'énergie a trouver une réponse adéquate a leurs besoins.
Elles demandent d’étre guidées mais font a certains moments affaire a des
intervenants insuffisamment informés ou qui n‘ont pas une vision d’ensemble de leur
situation. Elles peuvent difficilement s'en remettre a eux pour trouver des réponses
a leurs incertitudes relatives a la situation et a I'avenir de leur enfant. Les problemes
d'acces aux services et les mesures de controle ajoutent a leurs taches. Et pourtant
elles apprécient toute l'aide recue et reconnaissent le dévouement de la plupart
des intervenants.

Ces constats montrent que les incapacités importantes d'un enfant entrainent sa
famille dans des limitations matérielles et sociales a des degrés variables : moins
de ressources financiéres, moins de temps consacré a I'épanouissement des autres



enfants et des parents, une participation sociale limitée pour tous les membres de
la famille, une qualité de vie restreinte. La famille rencontre plus d'obstacles dans
la réalisation de ses objectifs et de ses habitudes de vie. L'environnement n’est pas
adapté partout, la communauté pas toujours accueillante, les milieux de travail posent
des limites a leur compassion.

La famille a un certain pouvoir pour modifier sa situation. Elle peut développer de
nouvelles ressources pour faire face aux obstacles: un savoir médical, une solidarité
familiale, une habileté dans la défense des droits de leur enfant.

Mais plus les incapacités sont importantes plus les ressources familiales peuvent étre
impuissantes a franchir les obstacles. La famille a besoin de l'aide de la collectivité
pour surmonter les difficultés. Le soutien de ses proches et de sa communauté peut
briser son isolement. L'accés a des services publics adaptés lui permet de développer
les potentialités de I'enfant handicapé, de mieux exercer un réle parental ou de fratrie,
de davantage participer a la vie en société.

A long terme, les parents vivent plus de risques de développer eux-mémes des
incapacités. Leur santé physique ou mentale est souvent menacée. Leur sécurité
financiere est défaillante. Leur retraite est compromise.

Les meres en particulier sont plus isolées socialement et n‘ont pas autant I'occasion de
se réaliser dans un emploi ou dans des relations sociales. Ce sont plus souvent elles
qui accompagnent l'enfant dans ses activités et qui défendent ses intéréts aupres
de différents acteurs. Elles doivent sans cesse composer avec leur environnement
pour faire face aux obstacles qui se posent a I'enfant. Leur vie est essentiellement
consacrée aux besoins liés aux incapacités de I'enfant.

C'est ainsi que la famille qui ne trouve pas réponse a ses besoins particuliers risque
I'exclusion sociale. C'est aussi ce qui nous fait dire que les incapacités importantes ou
multiples, au méme titre que la perte d'autonomie chez les personnes agées, testent
les limites du systeme public et de la solidarité sociale.

L'étude ne permet pas de généraliser sur la situation vécue par l'ensemble des
personnes handicapées. Mais la perception de limites a l'aide fournie remet en
question les valeurs sociales véhiculées face aux besoins des personnes handicapées.
Ainsi, elle souleve des questions, dont la formulation peut paraitre choquante et qui
s'adressent a I'ensemble de la société:

Jusqu'ou veut-on et peut-on aller dans le soutien aux personnes
handicapées et a leurs familles?

Comment étre équitable envers ces personnes et ces familles?
Qui doit répondre a leurs besoins particuliers?

Quels sont les risques a ne pas soutenir adéquatement les familles
les plus touchées?
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L'étude a révélé des besoins sur lesquels il convient de se pencher. Le tableau suivant
les présente.

LES BESOINS DES FAMILLES

Les familles ayant un enfant séverement handicapé ont besoin de:

Soutien clinique et éducatif

- Obtenir une réponse adaptée a la situation de I'enfant et aux capacités
de sa famille dans les services médicaux, hospitaliers et infirmiers

Obtenir des services de réadaptation selon les besoins de I'enfant
(rapidité, intensité, étendue)

Avoir un accompagnement dans les démarches pour bénéficier d'un
programme gouvernemental (information en temps opportun, gestion
des demandes d'aide, gestion du personnel de soin et d'aide domestique)

Disposer de soutien moral pour tous les membres de la famille

Accéder en temps opportun a des renseignements et a des conseils d’ordre
médical ou éducatif

Profiter de mécanismes de coordination des intervenants qui développent
une vision compléte des besoins de I'enfant handicapé et de sa famille

Soutien financier

- Disposer de ressources financieres suffisantes aux besoins de la famille

Voir diminuer leur investissement pour des aides techniques, I'adaptation
du domicile et des services a I'enfant

Avoir 'assurance a long terme d’une sécurité financiere pour I'enfant
handicapé et pour les parents qui ne peuvent épargner en vue de |a retraite

Trouver une compensation a la perte de revenu occasionnée par les absences
d’un emploi rémunéré

Soutien matériel et physique

- Disposer d‘aide a domicile a la hauteur des besoins de I'enfant

- Disposer de services de répit et de gardiennage de qualité a tout age
et en particulier lors des congés scolaires

- Bénéficier de services suffisants et continus, méme lors de déménagement

- Obtenir la reconnaissance de leur réle social et avoir un statut de partenaire
aupres des autres acteurs qui oeuvrent au bien-étre de I'enfant

Pouvoir se consacrer a leur role familial ou parental face a I'enfant handicapé
tout en ayant I'assurance que les besoins liés a ses incapacités relevent d'une
responsabilité collective visant a réduire les iniquités

Voir diminuer les obstacles a la participation sociale et a la qualité de vie
pour les familles et les enfants handicapés

Avoir 'assurance trés tot que la collectivité s'occupera de I'enfant handicapé
si les parents ne sont pas en mesure de le faire (ressources d’hébergement,
de soins physiques, d'encadrement et soutien financier)




Si ces besoins peuvent étre comblés en partie par la famille, le marché privé et
la communauté, une large part daide devrait venir de I'Etat. En effet, chacun des
services publics existants mériterait plus de ressources et d'autres programmes sont
a créer.

Or dans le contexte ou le gouvernement doit trancher entre les demandes de multiples
acteurs, entre les priorités de différents secteurs d‘activité, entre les besoins actuels
et futurs, il y a des choix a faire. Chaque décision a des impacts différents tant sur les
familles que sur I'ensemble de la société.

Quelles sont les solutions a privilégier? Un intervenant pivot ou un salaire aux aidants
naturels? Un budget rehaussé dans le programme d‘adaptation du domicile ou
dans celui de répit-gardiennage? Une allocation modulée en fonction de la gravité
des incapacités? Une amélioration graduelle de laccessibilité des lieux publics,
ou un rehaussement global des subventions aux organismes communautaires?
Une campagne de sensibilisation de la population a la vie des personnes handicapées
ou une campagne de prévention des incapacités?

Le Conseil de la famille et de I'enfance va s‘appliquer dans les prochains mois a mettre
de l'avant certaines priorités dans une liste de solutions possibles afin de guider les
décideurs a tenir compte du point de vue des familles pour mieux répondre aux
besoins des personnes handicapées et de leur famille.
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