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Introduction 

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

Celle qui figure dans l'étude sous le nom de Martine avait demandé en 2005 un 
rendez-vous à la présidente du Conseil de la famille et de l'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?1 

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 reçoivent de l'État 
dans son Avis Les familles des personnes handicapées2. 

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 l'amour 
l'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 où vit un enfant handicapé a guidé l'approche de l'étude. Elle a pour but 
d'apprécier les grands défis posés aux individus, aux familles, aux communautés, aux 
services publics et à l'ensemble de la société pour lever les obstacles que rencontre 
un enfant handicapé. 

Nous espérons qu'elle élargisse le regard, trop souvent réduit à la pitié, que ces 
familles attirent pour susciter un élan d'empathie et que des solutions jaillissent de 
cette prise de conscience. 

Remerciements 

Le Conseil désire exprimer toute sa gratitude aux familles qui ont accepté de témoigner. 
Elles ne pourront tirer aucune gloire d'avoir rendu publique leur histoire puisque leur 
identité passera sous silence, mais elles auront peut-être contribué, comme elles le 
souhaitaient, à faire évoluer les perceptions de la population envers les personnes 
handicapées et leur famille. 

Nous remercions également les personnes et les représentants régionaux ou locaux 
d'organismes qui ont participé au recrutement des familles : Regroupement québécois 
du parrainage civique, L'Alliance québécoise des regroupements régionaux pour 
l'intégration des personnes handicapées, l'Association québécoise pour l'intégration 

1 Conseil de la famille et de l'enfance (2004). Vieillissement et santé fragile: un choc pour la famille ?, avis, 
Québec, Conseil de la famille et de l'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. 
(Gouvernement du Québec). » . , , , , ; , 



sociale, la Fédération québécoise de l'autisme et des autres troubles envahissants i 
du développement, la Commission de la santé et des services sociaux des Premières j 
Nations du Québec et du Labrador, le site Internet laccompagnateur.org. I 

i 
Le Conseil est redevable envers l'Office des personnes handicapées du Québec qui a j 
mis à sa disposition des ressources pour documenter et guider sa recherche ainsi que 
la Commission de la santé et des services sociaux des Premières Nations du Québec et 
du Labrador qui a fourni des services d'interprète. 

Contexte théorique 
Dans cette étude, l'expression « personne handicapée » réfère à la définition en cours 
dans la législation québécoise1 : Toute personne ayant une déficience entraînant une 
incapacité significative et persistante et qui est sujette à rencontrer des obstacles dans 
l'accomplissement d'activités courantes. 

Le thème de la vie de famille avec une personne handicapée a été abordé sous un 
angle qui se fonde sur deux notions théoriques: le modèle du processus de production 
du handicap2 développé par Patrick Fougeyrollas et le modèle écologique d'Urie 
Bronfenbrenner3. 

Le processus de production du handicap 

Le modèle 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 l'Office des 
personnes handicapées du Québec sur ce modèle sont reproduites intégralement. 

Une déficience se définit essentiellement par l'atteinte à l'intégrité d'un système 
organique (nerveux, auditif, visuel, etc.). Une incapacité résulte d'une déficience et 
réfère à la réduction d'une aptitude (intellectuelle, motrice, reliée au langage, etc.). 
Les systèmes organiques et les aptitudes forment les facteurs personnels en ce sens 
qu'ils constituent des caractéristiques appartenant à 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 rôles sociaux, en 
l'occurrence des habitudes de vie. La réalisation de ces habitudes de vie correspond à 
une situation de participation sociale, alors que l'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., c. E-20.1, à jour au 12 avril 2005, [Québec], Éditeur officiel du 
Québec, 23 p. 
Patrick Fougeyrollas et autres (1998). Classification québécoise: processus de production du handicap, Québec, 
Réseâu 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 
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 même de prévenir des situations de handicap, j 
malgré la persistance de la déficience ou de l'incapacité d'une personne. Il s'agit i 
d'intervenir sur les facteurs environnementaux de manière à faciliter la réalisation de ï 
ses habitudes de vie. ! 

Le schéma ci-bas illustre les variables inhérentes au processus de production du f |<p 
handicap et leurs interrelations4. \ 

PROCESSUS DE PRODUCTION DU HANDICAP: MODÈLE EXPLICATIF DES CAUSES 
ET CONSÉQUENCES DES MALADIES, TRAUMATISMES ET AUTRES ATTEINTES 
À L'INTÉGRITÉ OU AU DÉVELOPPEMNET DE LA PERSONNE -

© RIPPH / SCCIDIH 1998 

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

4 Office des personnes handicapées du Québec (2006). Guide à l'intention des ministères, des organismes 
publics et des municipalités en vue de la production de leur plan d'action annuel à l'égard des personnes 
handicapées, Diummondville, Office des personnes handicapées du Québec, p. 13-16. (Gouvernement du Québec) 



Le modèle écologique 

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

L'individu et son environnement forment un système qui peut être 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 système en 
évolution qui tend à maintenir un équilibre. 

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

La combinaison des deux modèles 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 HANDICAPÉ ? 

Le Conseil s'est intéressé à la situation des familles où vit un enfant ayant d'importantes 
incapacités. Son étude se veut exploratoire dans le but d'établir un portrait et d'illustrer 
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 l'enfant handicapé. Un questionnement se pose sur la participation sociale des 
familles et sur les réponses à 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-systèmes en interaction: 
les individus, les familles, les milieux de vie et la société. 
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ANALYSE ECOLOGIQUE DE LA SITUATION DES FAMILLES 
AVEC UN ENFANT HANDICAPÉ 
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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 caractère à la fois prospectif et rétrospectif. En racontant, l'individu 
construit un ensemble continu d'éléments et leur attribue des relations de cause à effet. 
C'est un processus qui cherche à 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 

Lé recrutement des familles s'est déroulé sur environ deux mois. Un premier appel a 
été lancé auprès 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 être 
laissé seul sans surveillance. Dans le but d'inclure également des familles qui ne 
participent pas à des associations, les réseaux de connaissances de personnes liées, 
à l'Office des personnes handicapées du Québec ou à des membres du Conseil de la 
famille et de l'enfance ont été interpellés. Enfin, nous avons publié un message sur le 
site Internet du Conseil de la famille et de l'enfance ainsi que sur un site s'adressant 
aux parents québécois d'enfants handicapés1. Cette dernière 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 l'âge de l'enfant 
et de l'importance de ses incapacités, puis de former un échantillonnage diversifié 
quant à la situation familiale de la personne. Un questionnaire visait à connaître 
diverses conditions socio-économiques de la famille: sa taille, l'état matrimonial des 
parents, l'emploi occupé par ceux-ci, la langue parlée à la maison, la région, le milieu 
urbain/rural. À ce stade, les conditions de services reçus n'ont pas été interrogées 
mais plusieurs parents en ont fait mention et leurs commentaires ont été notés. Les 
familles choisies ont reçu un document présentant l'étude et chaque membre prêt à 
témoigner a été invité à signer un formulaire de consentement. 

La condition de la confidentialité et de l'anonymat était discutée et engagée par 
écrit. Même si quelques familles étaient prêtes à 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 l'équilibre 
que ces familles ont réussi à construire avec leur milieu de vie soit menacé par une 
publicité non maîtrisée. 
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Description des familles participant à l'étude 

Quatorze familles ont été sélectionnées pour les récits de vie. Les témoignages ont été 
recueillis auprès des quatorze mères, de cinq pères, une grand-mère, quatre soeurs 
et un jeune adulte handicapé vivant chez ses parents. Deux personnes handicapées 
avaient atteint l'âge adulte (21 et 25 ans) au moment de l'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 âge. 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 problème autour de la naissance de quatre autres enfants, par exemple, 
un manque d'oxygène. On ne connaît 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 âge mais surtout selon l'importance de l'incapacité. Ainsi 
quelques-uns de ces enfants peuvent faire quelques pas avec un appui, même 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 l'âge de 3 ou 4 ans. 

La plupart des enfants ont une déficience intellectuelle sévère. 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 problèmes 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 problème de santé chronique : maladie respiratoire, 
diabète, leucémie, épilepsie. Un enfant devenu adulte est décédé suite à une maladie 
dégénérative. Trois autres sont passés très proches de la mort. Plusieurs ont subi des 
interventions chirurgicales. 

Tous les enfants participant à l'étude ont plusieurs types d'incapacités touchant la 
parole, la mobilité, la dextérité, l'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, cinq en ont trois, une quatre et deux en ont 
cinq. Dans la majorité des familles, les enfants vivent avec leurs deux parents. 
Dans six familles, l'enfant handicapé visé par l'étude vit avec sa mère. La séparation 
des parents a eu lieu avant la naissance de l'enfant dans trois cas. Trois des pères 
séparés prennent l'enfant en charge durant des fins de semaine alors que les trois 
autres n'ont aucun contact avec lui. Les mères 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, l'âge des enfants handicapés se répartit de la façon suivante: quatre 
enfants handicapés d'âge préscolaire, sept d'âge du primaire, sept adolescents, 
deux jeunes adultes. Les frères et soeurs de l'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, cinq 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 l'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 à 35 000$. 

Cueillette et transposition des récits 

Les entrevues se sont déroulées au domicile des familles au printemps 2006. Dans 
les cas où plusieurs membres de la famille étaient rencontrés, le récit de la vie de 
famille était d'abord obtenu auprès de la mère, déclenché par la question suivante: 
« Racontez-moi la vie de votre famille à partir du moment où 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 à témoigner, 
étaient rencontrés individuellement dans le but de recueillir leur perception de la 
situation familiale sans être influencés par les discours des autres. 

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

Les récits ont été rédigés de façon intentionnellement concise, les risques de 
reconnaître l'identité d'une famille augmentant avec le nombre de détails fournis. 
Les opinions, les perceptions ainsi que certains événements pouvant compromettre 
l'interlocuteur, 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 d'analyse de contenu utilisée consiste à 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-à-dire en paragraphes qui présentent une seule idée ou événement. 
Puis chaque unité est associée à une des 28 variables étudiées. 

14 

Ensuite, les données ou unités de sens recueillies auprès des 14 familles et concernant 
chacune des 28 variables, ont été regroupées. Un deuxième 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 à chacune des variables rendent plus facile 
ou difficile la vie de famille ou la réponse aux besoins de l'enfant handicapé? 

Par exemple, en ce qui concerne le vécu de l'enfant à l'école, les catégories ou 
thématiques suivants peuvent avoir été traitées : entrée à l'école, relations avec les 
enseignants, les autres parents, etc. La qualification sur les thèmes précités peut 
fournir les facteurs suivants: entrée à l'école planifiée quelques mois à l'avance, 
communication quotidienne parent-enseignant, conflits avec d'autres parents, etc. 
Ces résultats sont organisés en tableau où sont répartis les effets positifs et négatifs, 
les facilitateurs et les obstacles sur la vie de famille1. 

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

Le troisième* niveau d'analyse, causal, est pratiqué lors de la rédaction du texte final. 
Il inscrit une logique de cause à effet entre les facteurs et dégage ce qui est central 
par le fait d'être 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 l'étude 

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

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

Les constats proposés reposent sur la subjectivité des personnes interrogées. 
Leur perception des événements peut être déterminée par leur âge, 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 intérêts propres et il appartient aux auteurs comme aux lecteurs 
de s'en détacher. 

1 Ces tableaux peuvent être mis à la disposition des chercheurs ou intervenants qui pourraient les trouver utiles.' 
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Quand plusieurs membres d'une famille ont été interviewés, il se peut que leur 
perception des événements diffère. C'est la perception commune qui est reflétée 
et synthétisée dans chaque récit. Les opinions divergentes peuvent cependant être 
utilisées dans l'analyse. Nous n'avons procédé à 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 à une histoire exacte. Des parents ont pu oublier de nous 
parler de certains aspects ou se tromper dans l'enchaînement des événements. 
S'ils l'avaient faits autrement, l'histoire aurait pu être différente. De même, elle 
aurait pris une forme différente dans un document autre que gouvernemental. 
La sélection des événements qui apparaissaient plus pertinents à notre analyse a 
orienté le traitement des récits. 
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[sebaslien nail dans une famille agricole il y a vingt-cinq ans. Sa naissance ne se 
'déroule pas comme pour ses deux sœurs plus vieilles, même si l'arrivée d'un garçon 
est très attendue. C'est que son petit poids inquiète, on craint poui sa vie.. À tour 
de rôle, pendant ses vingt-et-un premiers jours, trois hôpitaux l'hébeigent poui 
l'examiner, avant même que sa inéie ait l'occasion de le piendre dans ses bras. 
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Depuis l'âge d'un an Sébastien a pris du poids, il en prend beaucoup même, malgré 
sa petite taille. À 4 ans, il est déclaré diabétique et est suivi par un endocrinologue. 
C'est là qu'on reconnaît pour la première fois l'état de Sébastien comme un syndrome 
particulier1. C'est une anomalie génétique qui se manifeste par de l'obésité morbide 
et une petite taille, accompagnées d'un retard intellectuel de léger à 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 amènent Sébastien à de fréquentes hospitalisations, 
mais l'hôpital local ne l'accepte pas, faute d'un équipement adéquat pour recevoir un 
enfant obèse. Il faut l'hospitaliser à 100 km de distance. 

Quand Sébastien atteint l'âge de fréquenter la maternelle, il parle très peu et n'est 
pas complètement autonome pour se déplacer et aller à la toilette; il est accepté 
conditionnellement à ce qu'une aide soit accordée, les parents font une demande à 
l'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 l'année suivante et fera deux ans en première 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 
entraîneront de l'agressivité. 

Dans les soins comme dans les exercices de réadaptation, la mère 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 d'orthophonie avec Sébastien. Pascale protège Sébastien à l'école et 
dans l'autobus scolaire. Régulièrement, les jours où l'enfant a des rendez-vous en 
orthophonie ou en ergothérapie, Denise part de l'école avec Sébastien et Pascale, les 
mène à l'hôpital, puis se rend à la ferme pour faire le fram alors que Pascale fait ses 
devoirs dans la salle d'attente jusqu'à la fin du rendez-vous et jusqu'à ce que sa mère 
vienne les chercher. 

Les filles partagent avec leurs parents non seulement les soins et l'encadrement 
éducatif prodigués à Sébastien, mais également les inquiétudes devant ses problèmes 
de santé. Quand leurs parents sont à l'hôpital pour Sébastien, elles prennent la relève 

Comme c'est une maladie laie, le diagnostic est passé sous silence pour préseiver l 'anonymat de la famille 



à l'étable. En fait, la vie familiale est entièrement 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 même que la sœur 
unique et le beau-frère de Laurent. C'est chez eux que se réunit régulièrement la 
famille les dimanches, et plusieurs mains se mêlent à la cuisine. Sébastien est bien 
accueilli, bien que des cousins le négligent parfois dans leurs jeux. 
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L'aînée des filles fait une mononucléose quand Sébastien a 9 ou 10 ans. C'est ce qui 
décide les parents à demander de l'aide au CLSC pour la routine du lever. Jusqu'à l'âge 
de 23 ans, Sébastien sera assisté dans sa toilette et ses préparatifs du matin. Il reçoit 
aussi de l'aide domestique pour le ménage et le lavage, et ce, encore aujourd'hui. 

C'est dans la salle d'attente de l'hôpital que sa mère 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 à l'école. D'autres associations lui permettront 
d'obtenir durant l'été un accompagnement pour des activités ou une aide financière 
pour un camp de vacances. Encore aujourd'hui, Denise est active dans une association 
et siège à 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 l'école de sa localité, puis au secondaire, 
à une école qui l'oblige à voyager une vingtaine de kilomètres. Il est de plus en plus 
autonome, sait maintenant lire, écrire, exprimer ses besoins, même s'il est difficile 
de le comprendre. Ses loisirs le comblent: les quilles, la pêche, le bricolage. Il n'a pas 
réellement d'amis, mais à cet égard il n'est pas très différent de ses sœurs 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. À 16 ans, il pesait 290 livres, malgré sa 

petite taille. 
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Les problèmes respiratoires s'aggravent, le diabète est difficile à contrôler. Les médecins 

ne lui prédisent plus que quelques mois à vivre et placent la famille devant une 

décision imposante: doit-on faire une chirurgie pour réduire l'estomac et l ' intestin? 

C'est un traitement assez innovateur de l'obésité morbide, mais il comporte des 

risques immédiats, nécessite une phaimacothérapie' à vie, et on ne connaît pas son 

efficacité chez des enfants ayant une déficience intellectuelle. Sébastien veut vivre. La 

décision est prise. Poui assurer la réussite de l'opération, Sébastien sera précipité dans 

un coma contrôlé 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 à contrôler ses sphincters. 

Mais c'est un prix peu élevé à 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 à l'étage, pour lui permettre d'avoir une chambre contiguè à une salle 

de bain adaptée. 

Après avoir poursuivi des objectifs d'intégration au travail, Sébastien termine sa 

scolarité à 21 ans. C'est alors qu'i l est engagé dans une usine pour laire le ménage 

trois jours par semaine. Le centre de réadaptation en déficience intellectuelle de sa 

région poursuit ses interventions pour qu'i l gagne le plus d'autonomie possible: faire 

son épicerie, cuisiner des repas simples, tenir un budget sont des responsabilités que 

Sébastien apprend à assumer. Et son réve le plus cher est de vivre en appartement 

supervisé. Mais, pour le moment, il est larement laissé seul. Le défi de contrôler son 

alimentation est grand et provoque des sautes d'humeur. 

Le grand-père est décédé il y a quelques années. Les sœurs de Sébastien sont 

maintenant mariées et ont des enfants. Elles sont très proches de leurs parents, mais 

aussi de leur frère. Sébastien est parrain, ce qui le rend très fier. Il aime s'occuper de 

ses neveux et nièces. 

Pascale, qui est agricultrice avec son mari, rêvait d'une famille nombreuse. 

Son troisième enfant, Ariane, a un petit poids à la naissance et reste quatre semaines 

à l 'hôpital en étant gavée, car elle a des difficultés de succion. Histoire connue. 

Pourtant, les tests médicaux n'indiquent pas d'anomalie. 

1 Pharmacothéiapie traitement des maladies à l'aide de médicaments {6wd dïclionndiie terminologique) 



C'est à un an et demi qu'Ariane est diagnostiquée comme ayant le même syndrome 

que Sébastien, alors que sa mère est enceinte de son quatrième enfant. Même si 

cette situation semble familière au couple, c'est un choc, d'autant plus que quelques 

mois plus tard, le frère du mari sera victime d'un accident de ferme qui le laissera 

paralysé. 

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

Deux enfants ont suivi la naissance d'Ariane, et Pascale attend un sixième enfant. 

Le désir d'une famille nombreuse se poursuit, et les enfants apprennent tôt à se 

débrouiller et à s'entraider. Toutes ces personnes sont d'accord: la vie de famille et 

l'amour des enfants constituent le plus précieux héritage de leur lignée alors que les 

déficiences ne sont que des circonstances. 
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dé.'jllioûAa ^ e.sû!û.+ de. /aW-Me /wi SuA^vAe.. 
"MCM /ALAS- É-F-AI-T e.ÛA<L.-WXHLA FIA.-* e.+. -hou-he. ia 
fla^Me., ™ a M ftxJ fx™a ^ U se. dévU°f>fK. 
"WvûxtVvuOvv 
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fe-y\dua-y\t ce. fewyos-tà °y\ avait aussi tait u-^e. de.y*\a-*de 
au ce-^tAe de Aexidap>tatio-v\ de -not-Ae. Aé^io-n. -w\aiS 
it ^ avait deux a~nS ciatteste. d'ctsoia des so<lv\5 

La mère fail des recherches, elle fabrique des meubles adaptés, elle achète du 

matériel de réadaptation. 

4e. hî-yah.cLais ce. 9*e. ta pk^SivtkéAapeute. ^acsait. 
Suçais ses cwseijs <£?• p>uis cest paix essais et e/uieuAS. 
c'est du ASLOS bcryy je.v\5, ta ptupajvt du te-wps. Qua^d 
tu veux <&eoiA uv\ £.vv/£!v\f k^p>oto^i^ue da-yS une. ckaise. 
kaute.. ca ^a/vcAe pas e.ttes Sowt toutes tAop taA^es. 
ou pas asse.7- kautes. e.t te bébé, est fou pe-^cké ûouA 
Mo-naia 0-y\ patente de A à ~Z U-*\î- scv^pte. -tâche.. 
cornue. pAe.-*jdAe tcm e^a-y^t et te. -vnettAe. da-ws 
u-^e. cAaise kaute., pouA yy\oc. ca -^existe. pas Cest uv\ 
pAccessuS ~7ôut est pAocessuS 

La famille de Nathalie est éloignée, et celle de Sylvain ne pense pas à offrir de l'aide. 
Les problèmes de sommeil d'Alex vont empêcher les parents de récupérer pendant 
plusieurs années. Quand le répit du CLSC arrive, ils dénichent la perle rare pour garder 
Alex Celle-ci passe une nuit par semaine à la maison pour permettre aux parents de 
dormir En dépit de cette aide, le couple n'a plus l'énergie pour se ressourcer. 

ce. teryy^ps-tà. te Cjoupie.. oubtie. ca! CK\ e.st 
Su A «pause ». v\ou5 aut Aes. CK\ a de ta w\<Jé.A£ à SuAvivAe 
/.es activités servit au •wu.-wiwun.w Cvv avait p>as te. 
te-y^ps ûouA noMe Compte, o-v\ doA~Vy\ait tnt^uAS 
pas mtyy\e avec te. Aépi-t. cw est tetteyy\e.-^t ^ati^ués. 
ovv tétait pas capabtes de soAtiA es cAevé. tu as 
pas te «.eu/ datte.A -wutte paA-t. tu as Jw^e- e-vwie. 
de. doA\yu.A 

Nathalie est parallèlement 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 
manifestentunretarddedéveloppementsanstoutefoisqu'undiagnosticaitétéprononcé. 
Elle se déplace trois ou quatre fois par semaine pour des rendez-vous thérapeutiques qui 
ont iieu à 70 km de chez elle. 

faisais ÎOO k_yy\ paA se.yy\ai-y\e. de Acute Ça w'avait 
pas de. ckAiitie. de ixm sews/ 7vw. <lov^vvxe. v^é-Ae de. 
^a~yyjJlie . de. tépuise.yv\e.^t ' aouté SUA ta batte.Aie. 
pe.-ncla-y\t ci-v\£ ay\si 



C'est finalement lorsqu'il a environ un an et demi qu'Alex arrive en tête de liste 
pour des services de garde. Quelques garderies, apprenant «qu'il a des problèmes», 
invoquent leur aménagement inadapté ou leur contrat d'assurance pour refuser 
l'enfant. Finalement, un centre de la petite enfance (CPE) lui offre une place en 
installation pour quelques heures, trois jours par semaine. Après quelque temps, 
il y reçoit une aide individuelle une heure par jour. Sa mère tente de guider l'éducatrice 
et fournil au besoin l'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 l'éducatrice 
dans ses activités avec l'enfant. 

dua-y^i d olicf-J- à la a-aAde-Ace.. ^e. -ne. fcwaii pas 
/e.vu/tM£A le. "Vvxafcvv dJL bernée, kexiAÏ. ^>OAC£. é-had 
•f-ou-f- le. fe.>vy«5 -y^alade. Ct+ad- le. •fe.-wys de.wieve-A les 

lkabdle.A 11 
f>ai dohm\L de. la vuu/f, ij tAlact fuiJ d°aw le. matc-n 
11 v\'allait ûc& Am^.i'-e.wyTS à la Ajjl Ça -w\e. 
do-y\-v\Qcf ffL+iï «éAe.ak." ^ma gai.Ae. le. lavage,, 
le. , -n\ais, f>as le. fewys de. doA^>.A. Il ^ avad 

dia^acAe-i ^e. -n'avais fpos eu le. fe.-wyJs de. ^aiAtl. 

La relation de couple éclate, et Sylvain quitte la maison. Nathalie se met à travailler 
quelques heures par semaine, mais n'a pas l'énergie nécessaire : sa vie est bouleversée. 
Un déménagement est envisagé quand le nom d'Alex arrive en tête de liste pour 
l'adaptation de la maison après plus d'un an d'attente. Nathalie choisit de rester et elle 
supervise les travaux. Sylvain vient chercher l'enfant une fin de semaine sur deux. 

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

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

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

' Comme c'est un syndrome rare, le diagnoslic est passé sous silence pouf préserve! ranonymal de la lamil le 
1 Paralysie cérébrale: anomalie non évolutive et non curable des tissus cérébraux, survenant avant, pendant ou 

peu de temps après la naissance et se manifestant entte autres par des troubles moteurs {Grand dictionnaire 
tetminotogique). 



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 à 

faire des pas avec de l'aide et à utiliser une cuillère. 

C'ejt dMinule. daAAite.A la mWum^ow à ce. s-tade.-c.i-
On zs+^k fhscXe. du but ^e. se.-ns ^ùil est àcA le. boAd 
de- •vvxQAdAeA. 

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 à langer de voyage, des bottes pour mettre par-dessus des 

appareils orthopédiques. Elle aimerait se rapprocher de l'école d'Alex pour qu'i l puisse 

fréquenter le service de garde après l'école, ce qui lui permettrait ainsi de travailler 

des journées complètes. Elle ne trouve pas dans son mil ieu le soutien dont elle aurait 

besoin et ressent de l' isolement pour elle et son enfant. 

Cke-T- les i/oa<:v\j, les e.^a^.ts W AaAes. iJ w'^ a flus 
d'e.-n/a-nts da-m les faAd 1u fe.ua fas aile.a da-ns u» 
faA£- Ae.-nC.cmtAe.A dautA£-S W\SVia£3v\5, é.CJ\a-n<*.e.A. l i -nj 
e.v\ a fas Ce.it du A. A ckcftue. fois 9ue. tu vas ^ui-l^ue. 
faAt, Coy*\yv\e. da-ns lactijcté. de. "Floë.1 au cJi.-n.tAe. 
coin'ïnM-nautaiAe., tu -ne. «-/.cttes-» fas lu vas au faAc.. 
-tu VA. «Attes» fas. Me.* adoAe. ylcsx.A. w\acs U tout 
gue. ie-vnbaA^ue. ave.c lui.. Il -n^ e.-n a fas. de. glissade, 
adaftie. fou A -

Considérant son besoin de revenus, l'absence de réseau social et l 'éloignement des 

services, elle a donc mis la maison en vente... 

Voilà plein de nouveaux défis qui attendent cette famille. 

l e t ia i tement d oxygenothérapié hyperbare consiste tt placet un patient dans un caisson où Id pression 

atmosphérique est augmentée de façon à lui faire respirer une concentration élevée d'oxygène pendant 

une période déterminée. Ce trai tement s'est révélé efficace pour cettaines affections comme un empoisonnement 

au monoxyde de carbone ou la gangrène (inspiré de Société de médecine hyperbare et subaquatique du 

Québec, www .hypecbate.ca) Son efficacité pour le t ra i tement de la paralysie cérébrale n'a pas été démont rée 

scientif iquement à ce joui, d'après l'Agence d'évaluation des technologies et des modes d' intervent ion en 

same (AETMIS). 

http://www.hypecbate.ca
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U°as9uc lai Su pétais e.v>ceiwfe, it était ciaiA gut. 
Si »-vc»i. e-Waw-f -wxcuhait. y*\oi ptuS, ià ^e. Ses avais 
èLe.-y\ aveAtiS 9ue. s<. é̂Aé.v>-̂ z. -wxouAait. e-nc&i-^te.. pas 
e^cei-v\te. iSs étaient yv\ieux dz >v\£. «tcké^ueA» paAce. 
9ue Aie A s j-o^ocs uv\e escoAte de. sécuAité jm y^e. Suivait 
paAtout oC< ^.aSSais. 

Jérémie est toujours'entre la vie et la mort, et tout est tenté pour le sauver. Après 
quelques jours, il est graduellement vidé de son sang pour recevoir celui de sa mère, 
qui a subi plusieurs prélèvements et se dévoue totalement à sa survie. 

^e. yv\e. sentais uy\ peu. -moi-vs ii~\p>uissa-nte. paACJt ^e. 
>v\oi, paAtuci^aii à So*v\ bie-^-ttAe. ^e. yy\e SuiS dit 
«Si ça pej*t Saidejx. Sii gaut f u i t iui -vwav̂ ue «•« 

oA^.Qy\e, vais iui (Lw do-vw^eA mv\. » 

Le combat contre la mort s'organise. Chaque jour, elle se rend à l'église et elle trouve 
du réconfort auprès d'un oncle qui est en communauté religieuse. Ses proches lui 
offrent un soutien constant et l'encouragent à garder espoir. Elle apprend après 
quelques jours que, si Jérémie survit, il devra être amputé, car ses extrémités se sont 
nécrosées. C'est au dix-septième jour qu'on envisage l'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 premières phalanges des trois 
autres doigts. 

fli/ûW Ll a ^aiiu j>«e. Sève ta pe-tite. coM^Ate.. ià. 
je. venais due. w%e. A&wcLAe. compte. j^ue. gavais peAdu u-

paAtdL de *vv\o*v\ ^its ~He jrwiQis couAiA avec vwm ^its 
da-vs k>\ cJ\ay^.p, dcvvvywe. da-y\S tes . pus j>ue-A au 
kodCe-Uf. puis avoiA du . CouAiA e.mSe.yv\bte . Jui 
des fiyv\be.tte.s. tout ce. guov^ gait ave.c »•« va ai p t i t 

, ie sais gue ça cl est a Seau pouA ta vJl . gue. 
ve. ^laoi jrvnaiS ça 

II reste encore un mois a l'hôpital, puis est transféré dans un centre de réadaptation 
pour trois autres mois. Et là, non seulement la thérapie ne donne pas de résultat, 
mais l'enfant régresse. Jérémie semble assommé par les médicaments et laissé à lui-
même quand sa mère ou ses grands-parents ne sont pas à son chevet. 

I t était <ytvé paA te et i i avait peAdu C le réflexe de 3 
ta UaCjOdv: C était e^JAa^a-^t. I t avait S ai A du w pe.tit 
6o-v,Ao>y\>v\£ aCCAoCke SuA tAo-^c dlaAbAe. W\atS CcuCké 
SuA Se c&té. c était e^Aowyxt Jjl pAo^Aès v\e. se. faisait 
p>as «pa-*\toute », w\âw\e. pas uvxe. paAce.ll.ie ^éAÀrwxJL 
était iaissé dav^ jow ba-nC tout se.ui, da-sS sa ckayréAe 



Si 
Jlà v^ 'é-tai-t fas fAoWwé c/a-i^s -fe cvAJùdoA, A^w 
ZI -Y\ava.ct aucune. sti-*wlati<m ^us^ùau OÙ ^ y*\e. 
SULS ckoguée.. 

Le comble arrive quand l'enfant attrape la varicelle et qu'on empêche sa mère de le 

visiter pendant quelques jours parce qu'elle est enceinte. Elle n'en peut plus de voir 

son enfant dans un état végétatif, abandonné à lui-même. Elle s'oppose au médecin 

et exige que les doses de morphine diminuent et finalement elle réussit à ce que 

Jérémie ait son congé avant qu'elle accouche. 

La sortie de l'hôpital est le moment pour elle de se rendre compte qu'elle peut assumer 

la responsabilité de cet enfant, d'apprendre à connaître ses besoins et de trouver des 

solutions pour y répondre. C'est là qu'elle comprend ce qu'est être mère. 

^ac fAis k>\ fejx. de. Ae.CuJ. faAs^t. gue. ^.ttais c.ovv\-w\£ 
fa+UyA.é.e, dttAe. toujjuAS aussi e.-ntc«Aé.e. yne. se.-n.tais 
asse.ï /oA-te. fou A >v\ assuw\e.A toute. se.ule.. Puis tout le 
•mo-ncte. le. savait ^ue. ^étais fAt-te. à W as&yne-A toute, 
se-ule. cUfuoS lo-v\^-te.-ny?s 

Mais elle vit plein d'incertitude. Pour le moment, Jérémie est pansé, gavé. Quelles 

sont ses chances de progresser ? 

Peu de temps après le retour de Jérémie à la maison, elle accouche d'une petite fille. 

Avec Simon, les rêves 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 soil 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 progrès sont lents. Les intervenants 

ont peu d'espoir. C'est lorsque Jérémie commence à s'asseoir seul, à 2 ans, que la mère 

décide de le pousser davantage. 

Mais les difficultés surviennent en rafale. Jade a 2 ans, et son caractère difficile épuise 

sa mère. De plus, le père de cette dernière fait une crise cardiaque. En même temps, 

son conjoint Simon a des problèmes personnels et il se montre inconstant dans son 

rôle de père. Jérémie a besoin de nouvelles prothèses et Julie, qui vient de déclarer 

faillite, ne sait même pas qu'elle a droit à un remboursement. Pour finir, elle se tend 

compte qu'elle est de nouveau enceinte. 

Julie se sent responsable de l'insécurité de Jade parce qu'elle n'a pas pris assez soin 

d'elle -même durant sa grossesse, alors que Jérémie faisait sa méningite. Elle demande 

de l'aide, et Jade sera placée pendant dix jours. Cela suffit à reprendre la relation 

mère-fil le sur de nouvelles bases: Jade est plus tranquille, et Julie, plus patiente. 

De plus, la mère de Julie garde régulièrement les enfants pour donner du répit à sa 

fille et faciliter sa nouvelle grossesse. 



jérémie, qui a maintenant -1 ans, fait son entrée à l'école, au préscolaire. Il fréquente 

une école spécialisée. C'est une autre adaptation pour la mère de voir son fils partir 

toute la journée. 

Julie accouche d'une petite Ariane et, deux mois après, le couple se sépare. C'est peu 

après 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 achète souvent usagé et fait les exercices chaque 

jour après l'école. 

Julie n'est pas satisfaite des services de l'école et elle entreprend une démarche avec 

l'aide de l'Office des personnes handicapées du Québec pour remédier à la situation. 

Elle réussit à ce qu'il soit admis dans une autre école spécialisée, celle qu'elle a 

toujours espérée pour son fils. 

& wl disais "li /ait ia wxâw afâaUie. fiuii a fiai-te. 
a ikèfi-tai e.t au cl-n+Ae. de. Aéadapt<xtivn, d fiai* s™ 
wu*lCx »> li -ne. /(Usait Aid-* au cJL-ntAe. fe.-nda-n-t ie.s 
tAocS a-ns oti cJ a été. ià. Jt /axait ie. >vxoat Des fias. 
a* se. de.-vna-n.dait sU vuOit u-ne. ^.a^e. C 3 "Mo., je. 
C-Aoviis fue. OéAé-vndt avait ia caMcité dlaû?Ae.-nd Ai 
li avaJ il vcuioiA dcva-nCJLA e.t U w le. -vncmtAact. 

ie. se.-ntati. ûuiS czît £a <^ùe.-n a^a-nt de.M autAts 
fe-tcH bébés aAAJ-Ae. de. iui. CM ie. fcussac-t 

Entre-temps, une relation amoureuse s'est établie avec le voisin. Celui-ci travaille et 

peut aider financièrement la famille. Les fréquentations durent depuis deux ans. Julie, 

écfiaudée dans ses relations précédentes, garde une certaine distance et ne se sent 

pas prête à vivre avec lui. Le défi est aussi pour cet homme de subvenir aux besoins 

de trois enfants, dont un handicapé. Car Julie perdrait l'aide sociale et ne voit pas 

la possibilité d'aller travailler et de payer la garderie pour trois enfants en bas âge. 

Mais cela ne l'empêche pas de tomber enceinte d'un quatrième enfant. 

Heureusement, la famille de Julie est toujours à ses côtés. Sa mère vient de consacrer 

ses épargnes à 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, l'ancien professeur de Jérémie. L'enfant 

évolue bien dans sa nouvelle école. 

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

; l e traitement d'oxygénothérapie hypetbaie consiste S placet un patient dans un caisson ou la piession 

atmosphérique est augmentée de façon ,1 lui fane lespiiet une concentration élevée d'oxygène pendant une 

période déterminée Ce traitement s'est révélé efficace pour certaines affections comme un empoisonnement 

au monoxyde de cacboné ou la gangrène (inspué de . Société do médecine hyperbaie et subaquatique d u 

Québec www .hyperbare.ca) . Son eflicacité poui le trai tement de la patalysie cérébrale n'a pas été démontrée 

scientif iquement i ce |out, d'après l'Agence d'évaluation des lechnolog.es et des modes d ' in te ivent ion en 

santé (ACTMIS). 

http://www.hyperbare.ca
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Comment reprendre le tourbillon de la 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. 

Quamd ow ie. voyait -ne. fas se. fiaivdAe., fiaiAe. ce. 
9U'OV\ fe.ut avec. ce. W ™ a Ça. c était vAaL-vn&.-nt M O 
iecov de. vce. de. yAaxi-vnt. Ai>ne.A ia -vnai-yAé. 
tout Les '<eu~n.es, ià, iis se. stmt foscticm-nés. lis -ne. se. 
fiat^K-naie-nf fius de. A -̂H. lis TAouvauevt avaie-nt 
loiA u-n tout fe.tit fLu cdart de. se. fiacnd.Ae. de. MUAS 
fe.ti.ts bobos. 

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 l'équipe de 

réadaptation. 

Peu à peu, des équipements entrent dans le décor: un fauteuil roulant, une 
minifourgonnette. Bientôt, on achètera une maison et, après un an d'attente, le 
programme d'adaptation du domicile permettra un aménagement selon les besoins 
de Maxime: ascenseur, salle de bain adaptée, lève-personne sur rail. Car, petit à petit, 
la maladie gagne du terrain et fait subir des pertes. 

17ia-n9wJie.vne.-n-t. ce. s<rwf toutes ies fetites fiaMesses 
C qui apparaissent] Çes-t tAes icm^. e.-t te.iie.-vn.e-nt ^ A v u c i u i ' 
Au début. "Maayne., Jl étair cafabie. de. v^a-nyeA tout 
SZui liut du~n cauf, <1 se. Vn.eJt à éckaffXLA sa CuLtaAe. 
La kasuteuA du fia-t. cl était de.ve.vu tAsf Co-vnfii^ué 
JJx. o-n essaye. autAe.-vne.-nt, o-n -vn£.t u-ne. esfi.ce. de. bioc 
fouA affu-vLA sov bAas. fou.A 9u' Ll -nait fas tAof de. 
dista-nce. a FIAI Ae.. Aio AS. des -vmliuovs de. fetites ckoxs 
CctVnVne. ca 

ll faut profiter des capacités qui restent pour donner le plus possible à cet enfant dont 
on ne sait pas s'il va atteindre l'âge adulte. L'été, la famille s'accorde des voyages. 
Elle a même pu profiter de l'œuvre Rêves d'enfants pour visiter Disneyland en Floride. 
Maxime continue de fréquenter l'école; il travaille fort et réussit. 

Pendant près de deux ans, l'enfant participe à un programme de recherche et prend 
de la cortisone pour maintenir sa masse musculaire. On se réjouit de chaque jour 
qui passe où 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. 
II faut l'abandonner. Et là, l'affaiblissement marqué cause un choc. 



ix>a % ovac-h des •v^.cuve.yne.v.+s 
rvxvMÎz.s fCe-Accdes de. ̂ XLA-ha. tu,: we 
Ae.<_vi. Jl /)e.Adad -ha*-!-. It we. /aïsait 
lS /a-wKtéré a^'^ynev.fad -tout te. -het*\/?s 

W ne 

t 
Pour maintenir ses capacités de marche, Maxime a besoin d'une opération pour 

laquelle il faut faire affaire avec un hôpital anglophone. Les insatisfactions grandissent 

pour tous les membres de la famil le: les difficultés avec la langue anglaise, le quartier 

qui offre peu d'intérêt, l'emploi qui devient routinier. Bref, la famille ressent de 

plus en plus le besoin de retourner dans sa région d'origine. Le problème, c'est 

qu'elle n'aura pas accès de nouveau au programme d'adaptation du domicile avant 

quelques années. 

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

On cherche une école secondaire accessible aux fauteuils roulants pour Maxime, qui 
a toujours fréquenté une école régulière. Seule une école spécialisée désservant des 
élèves handicapés ayant d'importantes incapacités est en mesure de l'accueillir. 

it Aesfai-t- ys-he. té.Ccte. XY. ~)v\a<.s ta. 

cLaisrnej w«fitms 

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 

d'assistance pour la salle de bain, il ne marche plus. Sa nourriture doit être en purée, 

sinon il s'étouffe, il faut adapter le fauteuil à sa scoliose M l n'est plus capable d'écrire. 

Puis, il ne se tiendra plus la tête droite. Ensuite, ce sera l'opération pour implanter des 

tiges métalliques le long de sa colonne vertébrale. 

Scoliose dévi. i t iun latérale de ta (oîonne vertébrale (Gwid dicttonnj/re terminologique) 



Régulièrement, il laut faire appel à des services d'ergothérapie pour compenser non 

seulement les pertes, mais aussi soulager les souffrances qui s'accentuent: un appui-

tête, une souris d'ordinateur plus facile à manipuler, un coussin qui ménage ses fesses, 

un matelas d'air... 

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

Maxime continue d'aller à l'école, bien que selon des horaires réduits et avec des 

périodes de repos. Il est encore capable de parler et d'actionner son fauteuil avec 

la manette. Cela lui suffit pour développer une passion pour le cinéma! Il passe tout 

son temps libre à l'ordinateur et cherche à tout connaître sur ses films préférés. Il a 

une collection de six cents DVD. Et il aime discuter de politique. Après 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. À la même époque, Mélanie part étudier 

et vivre en couple dans une autre ville. C'est dire que la relation mère-enfant se 

referme. Maxime est très anxieux et réclame toujours la présence de sa mère, qui 

est épuisée. 

Xa seu-fe CAaiwfe. <tue. tai eue., c'esf de. foWs.A -matade. 
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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 tâche s'alourdit, malgré l'allocation accordée par le CLSC de 40 heures d'aide, qui 
passeront graduellement à 80 heures. Cela prend deux heures pour le préparer pour 
l'école. Il faut surveiller sa respiration contrôlée par le respirateur pour ne pas que le 
ventre devienne trop tendu et pour éviter qu'il s'empoisonne au CO?. Il faut le changer 
de position pour soulager les douleurs, il faut réduite 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 pat jour, piler toutes 
les pilules, lui faire la lecture... 
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Tantôt Martine assume ces tâches el le-même, tantôt elle supervise les personnes 
engagées et, au-moindre trouble de Maxime, elle accourt. Elle recrute, forme, établit 
des horaires, congédie au besoin. Elle réussit à combler sa grille hebdomadaire en 
employant cinq à huit personnes, ce qui lui donne l'impression de diriger une PME. 

li y a des ye-nS. -tai beau essaye.A de. ies fioA~vne.A. 
d y e.~n a 9ui •né.tadLv.t fas doués du tout. Pus e.-n 
fiui. d avact te.iie.\ne-nt de Soc-nS jue. -ne. fcwais 
fas ioA-m\e.A u-ne. fe-ASowe tous ies SocA.i. Do-nc. d y 
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vnettAe. ie w\as9ue.. U-ne autAe. fe-Aio-nwe. savait fiacAe 
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Comme Martine ne trouve personne qui accepte 8,60$ l'heure, le salaire maximal 

accordé par le CISC, elle offre davantage, jusqu'à 13$ selon l'expérience et la 

disponibilité de nuit. Cela l'oblige à tenir une comptabilité en plus des formulaires à 

remplir pour l'allocation. Son budget est trop serré pour qu'elle puisse laire adapter la 

salle de bain qui lui complique tant la tâche, d'autant plus que l'assurance salaire ne 

lui accorde que les deux tiers de son revenu habituel. 

Et puis, il y a tous les rendez-vous à coordonner: le pneumologue, l'ergothérapeute, 

l' inhalothérapeute, le psychologue, le psychiatre, la diététiste, la travailleuse sociale, 

le cardiologue, l'orthopédiste, le dermatologue, le dentiste et les intervenants 

de l'école. 

II arrive un moment où Martine doit retourner au travail si elle ne veut pas perdre 

son emploi. A ce moment, l'état de Maxime est relativement stable. Elle sait que son 

employeur et ses collègues 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 



Régulièrement, il faut faire appel à des services d'ergothérapie pour compenser non 

seulement les pertes, mais aussi soulager les souffrances qui s'accentuent: un appui-

tête, une souris d'ordinateur plus facile à manipuler, un coussin qui ménage ses fesses, 

un matelas d'air... 

Il faut aussi être assisté dans les soins, car l'état de Maxime demande une surveillance 

constante. C'est en montant des dossiers et en réitérant des demandes qu'on réussit à 

arracher au CLSC des heures supplémentaires en assistance personnelle. 

Maxime continue d'aller à l'école, bien que selon des horaires réduits et avec des 

périodes de repos. Il est encore capable de parler et d'actionner son fauteuil avec 

la manette. Cela lui suffit pour développer une passion pour le cinéma! Il passe tout 

son temps libre à l'ordinateur et cherche à tout connaître sur ses films piéféiés. il a 

une collection de six cents DVD. Et il aime discuter de politique. Après 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. À la même époque, Mélanie part étudier 

et vivre en couple dans une autre ville. C'est dire que la relation mère-enfant se 

referme. Maxime est très anxieux et réclame toujours la présence de sa mère, 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 tâche s'alourdit, malgré l'allocation accordée par le CLSC de 40 heures d'aide, qui 

passeront graduellement à 80 heures. Cela prend deux heures pour le préparer pour 

l'école. Il faut surveiller sa respiration contrôlée par le respirateur pour ne pas que le 

ventre devienne trop tendu et pour éviter qu'il s'empoisonne au CO,. 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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Tantôt Martine assume ces tâches el le-même, tantôt elle supervise les personnes 
engagées et, au moindre trouble de Maxime, elle accourt. Elle recrute, forme, établit 
des horaires, congédie au besoin. Elle réussit à combler sa grille hebdomadaire en 
employant cinq à huit personnes, ce qui lui donne l'impression de diriger une PME. 

l i y a des ^.e-ns. t'ai beau excyeA de ie.i fioAyne.A. 
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Comme Martine ne trouve personne qui accepte 8,60$ l'heure, le salaire maximal 

accordé par le CLSC, elle offre davantage, jusqu'à 13$ selon l'expérience et la 

disponibilité de nuit. Cela l'oblige à tenir une comptabilité en plus des formulaires à 

remplir pour l'allocation. Son budget est trop serré pour qu'elle puisse faire adapter la 

salle de bain qui lui complique tant la tâche, d'autant plus que l'assurance salaire ne 

lui accorde que les deux tiers de son revenu habituel. 

Et puis, il y a tous les rendez-vous à coordonner: le pneumologue, l'ergothérapeute, 

l ' inhalothérapeute, le psychologue, le psychiatre, la diététiste, la travailleuse sociale, 

le cardiologue, l'orthopédiste, le dermatologue, le dentiste et les intervenants 

de l'école. 

II arrive un moment où Martine doit retourner au travail si elle ne veut pas perdre 

son emploi. À ce moment, l 'état de Maxime est relativement stable. Elle sait que son 

employeur et ses collègues comprennent sa situation: c'est un mil ieu de femmes, 

dira-t-elle. Mais combien de fois doit-elle quitter le travail parce que Maxime ne va 



pas bien ! Elle amène ses dossiers à la maison et y travaille dès que l'état de Maxime 

présente une accalmie, le soir ou au réveil 1e matin. 

IS (aSSad 9uz vive. d'au-tAe. cAose. e.f puis iavacS peuA 
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Maxime atteint 21 ans et il devra quitter l'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 lait déjà deux ans que Maxime est admis régulièrement â l'hôpital, pour une 
pneumonie, pour des douleurs au ventre, pour de la fièvre... Martine doit montrer 
au personnel hospitalier les soins particuliers à Maxime pour lui éviter des douleurs: 
les techniques de déplacement, le contrôle des purées, des pilules, du respirateur... 
À chaque changement de « chiffre », elle répète. Finalement, ri est préférable qu'elle 
reste 24 heures sur 24 et qu'elle amène 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 à des soins médicaux et 
infirmiers à la maison qui pourraient être donnés par l'équipe des soins palliatifs. 

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

Grâce à sa ténacité, la travailleuse sociale réussit à laire inscrire Maxime sur la liste du 
service de soins palliatifs, qui s'engage à une visite toutes les trois semaines. Mélanie 
revient régulièrement de sa région et soutient sa mère. Elle fait des nuits de veille 
à l'hôpital, puis, quand ça va mieux, repart voir à ses études. 

Oe plus en plus, Maxime souffre atrocement du ventre, et il doit subir une gastrostomie1 

pour évacuer l'ait logé dans l'estomac à cause de l'insuffisance du diaphragme. 
Les complications arrivent rapidement: l'hémorragie, les doufeurs intenses. Maxime 
est au plus mal, et Martine sent que ce sera bientôt la fin. Elle peut s'appuyer sur 
Mélanie, qui est déjà à ses côtés, et elle appelle aussi sa sœur, une infirmière à 
la retraite. Maxime ne veut plus aller à l'hôpital. Les trois femmes font tout pour 
soulager ses douleurs. 

Gastrostomies opération consistanl à établir une ouverture permanente de l'estomac, permettant ainsi l 'apport 
direct de nourriture quand la panic supéneufe du tube digesti l est obst iuée (inspiré du Grand dictionnaire 
terminologique). Noie dans ce cas, le tube inséré ser! à évacuer i'air dévié dsns l'estomac sous l 'e l fe! 
du lespirateur. 



Une nuit, il lait un artêt respiratoire puis un arrêt cardiaque. Puis voilà qu'il revient 
à lui après une minute. On appelle l ' infirmière des soins palliatifs, qui recommande 
d'aller à 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 à l'hôpital, supplie sa mère: 

«>1ov\, v«m, -w\a>w3v\ "Ma>v\av\, vais aAAÎ.ie.A ^e. vacs 
aAAtfe-A vais aAA&-hZA C de respirer] » 

C'est le lendemain que les souffrances de Maxime arrêteront avec la fin de ses jours. 







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 à 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 à sa 

clientèle. II faut dire qu'i l a un comportement difficile et fait souvent des crises. 

Linda et François, qui désirent d'auties enfants, subissent des tests génétiques pour 

tenter d'identifier la cause de la déficience. Toute cause génétique est écartée, mais 

cela n'empêche pas les parents de s'interroger sur l'origine de la déficience afin de 

mieux cibler leur action. 

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

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 à fond dans ce programme, malgré les mises en garde de son 

éducatrice, François l'appuie. 
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Alors que François nourrit de plus en plus de doutes, Linda persévère pendant sept à 
huit mois dans cet exigeant programme de réadaptation jusqu'au jour où tant la mère 
que l'enfant n'en peuvent plus. 

"Mot, je fiaiSaiS ies -neufi ke.uA.es CparjouO ave.c yXiCoias. 
O-n faisait du « f ua tAe fattes», du «Aay^fe,A», >e ie 
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•né-tad pas ^ue ^e ^ ^ deux. ou <guaïhs, 
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TUCc-MS. ti1 v\e. voulait piuS SuojAe. 

Linda tombe malade et abandonne le programme. Elle fait aussi une fausse couche. 

Ses parents viennent souvent garder Nicolas pour lui permett re de se reposer. 

Quand Nicolas arrive à l 'âge de la maternel le, il est admis à l 'école du vi l lage, mais 

accompagné par une éducatrce engagée par la commission scolaire, L'éducatrice du 

centre de réadaptation en déficience intellectuelle propose alors de fermer le dossier, 

ce qui convient à Linda parce que Nicolas rechigne de plus en plus à faire des exercices 

après l'école. C'est à cette époque que Linda reprend ses aspirations professionnelles. 

Elle décide de suivre une format ion en massothérapie, car c'est un métier qu'elle peut 

exercer à la maison tout en répondant aux besoins de son enfant. 

l 'année suivante, Nicolas intègre une école spécialisée dans la vi l le voisine. Il apprend 

à son rythme. Les parents ont confiance dans les professeurs, mais ils nourrissent 

encore l'espoir qu' i l parle un jour et apprenne à utiliser un ordinateur. Or, l 'école n'a pas 

de services d'orthophonie ni d'ergothérapie 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 st imulat ion par la 

musique. Plus tard, ce sera 75 séances de thérapie hyperbare1 . Ils ont aussi consulté 

en ostéopathie, puis fait quelques essais d 'équi tat ion thérapeut ique à 30$ l 'heure. 

Il y a eu d'autres approches dont les parents ont m ê m e oublié le nom, par exemple, 

une technique basée sur l ' imi ta t ion et uti l isée surtout pour les enfants autistes2. 

Ça auSSc. jp. iai zssa^é. cvec. "VUca&js, ca w'a pas An^ciUm^A. 
11 vij} Qvatf pas 0).Aa-v\d-cJi°S£ 9M. /av.C.-f-ùmmair ave-C. 
"HTCCIÛJ. C D It ^ a des cAoXS, cesf S3A, |»'(M 
aiyne.Aai.-f- essaye.A. vwjtS ià au poi.-v\-h de vue Mo-wé^aiM, 
ca co>n->v\e.v\c£ à wouj esscu^eA uw pe+t.+ peu 

Heureusement, Linda s'est trouvé un emplo i dans un supermarché. Sans ancienneté, 

elle n'a 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 

l e trai tement d'oxygénuthérapie hyperbare consiste à pi.icer un patient dans un caisson où la pression 
atmosphérique est augmentée de façon à lui faire respirer une concentration élevée d'oxygène pendant une 
période déteiminée. Ce tra i tement s'est révélé efficace poui certaines affections comme un empoisonnement 
au monoxyde de carbone ou la gangrène (inspiré de : Société de médecine hyperbare et subaquatique du 
Québec, www.hyperbare .ca ) Son eificacité pour ie trai tement de la paralysie cérébrale n'a pas été démonuée 
scientif iquement à ce jour, d'après l 'Agence d'évaluation des technologies et des modes d' interventrun en 
santé (AfTMls). 

Autisme: détachement de la réalité et icpl i sur soi avec piédominance de la vie intérieure (6/ancT cHctioonane 
terminologique). 

http://www.hyperbare.ca


réguliers, mais de soit et de fin de semaine. François travaille une fin de semaine 

sur deux à la ferme, en alternance avec son frère. Ce sont les parents de l inda qui 

viennent garder quand François n'est pas disponible. 

$ étals 9uQ-v\d W.-w\e. é<iev\ ewtouAée de. vwa 
^aiiatS Souvent ckei- -swa v*\éAe. Pah.cz. ^ue vvsov\ pè-Ai. 
SacwatA- bdt-v̂  aAos Jov» >licr>ias. Uvye. cAa-ncz ^ue je tes 
auad. lis ^oMAadL.-v\+ 5ouvert de. ie. ^.aAdeA 

Alors que Nicolas a 8 ans, le projet de grande famille est réanimé, et l inda accouche 
d'une fille, les parents trouvent beaucoup de réconfort dans le fail de voir se 
développer leur petite fille sans qu'ils aient besoin d'y mettre beaucoup d'eflorts. 
Même si l'arrivée d'un deuxième enfant change considérablement la vie de la famille, 
Linda poursuit son travail au supermarché. Quand ses parents ne sont pas disponibles 
pour garder, elle recourl à une jeune gardienne, et même à deux en même temps, 
à l'époque où 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 l'équipement, fi faut parfois renoncer à d'autres, car il est difficile de 
maintenir l'intérêt de Nicolas plus de quelques minutes. Il arrive que le couple se 
sépare pour que chacun accompagne un enfant. À l'occasion, les parents utilisent les 
services de répit, surtout dans les périodes d'activités agricoles intenses, bien que la 
mère préfère avoir ses enfants autour d'elle. 

Gua-^d je vie peux pas ûmv.ïa 14«icoios. ca vv\e bAuse. 
ie cceuK à cka^ue. ^ois. 

Il y a deux ans, le père de tinda est décédé accidentellement. Ce fut une période 
difficile pour toute la famille et particulièrement pour Nicolas. C'est que Nicolas 
est entré dans l'adolescence, et il a tendance â s'isoler, faute de pouvoir s'exprimer. 
Son père doit user d'autorité dans les périodes de crise. 

>v\âv^e à féerie. clé-tai-t /eWe.A. Ça a é-té bte.^ 
dUIicJle. Des W M ' £"S+-C£. 9ue citait Sa c.Aise. 
dadoiesce.-v\ce. -vniiée avec, xe ga>.t ?ue é-tai-t 
piuS iày ~>v\ais ov\ 6<:e.v\ scuvé-v\f i j pAe.wat.-t ia 
casset-te iui a /fait*- p^> <-t v\cus vnaWviait -tout ie 
fe-v^ps v w c m pè-Ae HioAS \e suis 5ÛAe 9uà ^uejçue paAt. 
Ca fa aMecté Cette a-^-^ee-ià. ca a lté d^ÂcùJe 
/LtS clesrça. U. eit à tâ<k.e de IX av\5 ies àoAvwo-v\£3<' 
li a Aecovv\w\ewcé à gaihe. de tépUiepsuL. 



La mère de Linda a développé des problèmes 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 prêtes à s'occuper d'un adolescent, l inda a dû arrêter de travailler. 
Le couple vit désormais de l'insécurité économique. Comment faire face au traitement 
à 2000 S que le dentiste recommande d'ici six mois ? Quelles autres dépenses faudra-
t-il assumer pour Nicolas en vieillissant? Les limites financières ralentissent aussi les 
rêves d'atteindre une plus grande autonomie pour Nicolas. 

A< viveau de. ta faAote. cl est cjyw\-w\e. Si yitefe 
tout te. tevnfs esfoiA U va faAltA. PaAce ^dit dit 
des "w-vtrts ww, veux fas. écote., •vnayna-n, f a f a , fi^-ni. 
Sauté. Des fois, te. Ae.^.aAde e.t de-vnavde 
ça, 9Ù>J faAie QUE je. TAATVE. «W fou A fu JL 
fui&i- faAteA. set.fAi-w\e.A Pou A fas^u-J ait de 
/AuitAatiows. fucS. SiJ tui aAAive. de. guoi, ^dit soit 
cafabte. de w\e. te. diAe.. 

Heureusement, l'amour renforce le couple. Parfois, l'idée d'un troisième enfant leur 

sourit. Et l'espoir d'une plus grande autonomie pour Nicolas tient toujours. 







pas bien! Elle amène ses dossiers à la maison et y travaille dès que l'état de Maxime 

présente une accalmie, le soir ou au réveil le matin. 

li (attait 9ia. ie ^ve. dautAe. ck°x. e f fuis 
aussf Si te9uiWe. ca. ie w'ai Â evx afAés mais ^ 
ai parti M ûah ûaAce. 9ue. ie v^e. ws -n̂ otvvS invest ce.. 
4 ai w k w j W ' - M m tAavaJi C était «v>e wicÀaA^e. 
i-vxCAowbie. $ étaiS touvuAS fcw AILtaAd Su A 
dossidis ta icUyi à tzAAJL. touj^AS flattée., 
toujMAS é vxe. Av/ée 

Maxime atteint 21 ans et il devra quitter l'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 lait déjà deux ans que Maxime est admis régulièrement à l 'hôpital, pour une 

pneumonie, pour des douleurs au ventre, pour de la lièvre... Martine doit montrer 

au personnel hospitalier les soins particuliers à Maxime pour lui éviter des douleurs: 

les techniques de déplacement, le contrôle des purées, des pilules, du respirateur... 

À chaque changement de «chif fre», elle répète. Finalement, il est préférable qu'elle 

reste 24 heures sur 24 et qu'elle amène tout son équipement. 

Combien de temps Maxime peut-il vivre encore ? Six mois, un an, trois ans, les médecins 

ne peuvent le prédite. Cela réduit les chances d'avoir droit à des soins médicaux el 

infirmiers à la maison qui pourraient être donnés par l'équipe des soins palliatifs. 

Martine arrête de nouveau de travailler. Elle a tenu bon pendant neuf mois le double 

emploi famille-travail, mais l'état de Maxime empire. 

Grâce à sa ténacité, la travailleuse sociale réussit à faire inscrire Maxime sur la liste du 

service de soins palliatifs, qui s'engage à une visite toutes les trois semaines. Mélanie 

revient régulièremenl de sa région et soutient sa mère. Elle fait des nuits de veille 

à l 'hôpital, puis, quand ça va mieux, repart voir à ses éludes. 

De plus en plus, Maxime souffre atrocement du ventre, et il doit subir une gastrostomie1 

pour évacuer l'air logé dans l'estomac à cause de l'insuffisance du diaphragme. 

Les complications arrivent rapidement: l 'hémorragie, les douleurs intenses. Maxime 

est au plus mal, et Martine sent que ce sera bientôt la fin. Elle peut s'appuyer sur 

Mélanie, qui est déjà à ses côtés, et elle appelle aussi sa sœur, une infirmière à 

la retraite. Maxime ne veut plus aller à l'hôpital. Les trois femmes font tout pour 

soulager ses douleurs. 

Gastroslomie opétat ion consistant h établir une ouverture permanente de l'estomac, permettant ainsi l'apport 

direct de nourriture quand la partie supérieure du tube digest i l est obstruée (inspiré du Gtand éaiomme 
terminologique). Note: dans ce cas. le tube inséré sert a évacuer l'air dévié dans l'estomac sous l'effet 

du respnateur 

Une nuit, il fait un arrêt respiratoire puis un arrêt cardiaque. Puis voilà qu'il revient 

à lui après une minute. On appelle l ' infirmière des soins palliatifs, qui recommande 

d'aller à 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 à l'hôpital, supplie sa mère: 

vxovc. "Ma-WMj-v^. ^e vais aAAtte.A ^e vais 
aAAt-te-A vais aAAtte.A C de respirer} » 

C'est le lendemain que les souffrances de Maxime arrêteront avec la fin de ses jours. 





Le médecin de famil le les dirige veis le CLSC, lequel les adresse au centre de réadaptation 

en déficience intellectuelle. Les services s'organisent : une éducatrice spécialisée visite 

la famil le et guide Linda dans des exercices de st imulat ion à 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 l imites intellectuelles, ne correspond pas à sa 

clientèle. Il faut dire qu' i l a un comportement diff ici le et fait souvent des crises. 

Linda et François, qui désirent d'autres enfants, subissent des tests génétiques pour 

tenter d' identif ier la cause de la déficience. Toute cause génétique est écartée, mais 

cela n'empêche pas les parents de s'interroger sur l'origine de la déficience afin de 

mieux cibler leur action. 

Linda entre en contact avec l'association pour les parents d'enfants ayant une déficience 

intellectuelle de sa région et, bien qu'elle ne soit pas intéressée à participer aux 

rencontres, elle demande de l'aide pour faite adapter un tricycle pour son garçon. 

Nicolas a 4 ans quand le couple entend parler d'un programme intensif d'activités de 

st imulat ion sensorielle, motrice et intel lectuelle, et il décide de suivre la formation. 

Linda s'engage à fond dans ce programme, malgré les mises en garde de son 

éducatrice. François l'appuie. 

Ce. so-v\f des keuAes as-f-AZi^-v^a^es avec. fo>\ tm^arvJ-. 
fais VM2W keuAes paA JOUA ftuS +u fiais, dkeuAes. ptuS 

io-vl Èvvjirnf va AZ^a^eA. Czduca+Ajm. guZ ^.avaiS 
à c.z yXoy>*e.vJ--tà Wo&ur dit «/.Lv*da. vas ïz ^.ÏZA 
à -teAAZ si tos ca. ~7û es auSSi TOW d^ attzA vnotto » 
'Mas fa. JT-UIC jtsïz ÏAOUVZA tes avoines JW VTM-F-

OWÉLAAA FERW EWAW?. J.à. ^ ïocxi^pzsûtus de- AiZ^ 
UauÏAe. et % a -uS-hz ca davs -ta ïiïz 4ai diï wvv, 
i* vas paA ht ifl SuuS at tie.. On a Suivi te ûwis, 

uiïe m i n appti^z ayza "Maiotas. 

Alors que François nourrit de plus en plus de doutes, Linda persévère pendant sept à 

huit mois dans cet exigeant programme de réadaptat ion jusqu'au jour où tant la mère 

que l'enfant n'en peuvent plus. 

" M o i , i e fasas tes w e W keuAes Cpar j ou r } avec yiiCctas. 
Ovs îa&aif du «WAÈ faH-es». du «Aa^pe.A». 'g. te. 
toisais wu^feA da-^s texatiZA. de.Xje.wdAe tzxatiZA. 
f . tui ta-muis des battes, ictvas W\is UWE. pz-^ïz E.W W ia-ncas des battes: j.avas >niS «m pzv.rz e.w 
oou>. te taisais w\owfe.A, descz^dAe, tm gaisas 
-f-vucAÏA J-oJj-es tes ïex-tuAes. todoAaï. C J Qua-wd battais 
à A^occAiD, its disaie.y\+ cles-h SÎA 9uz. Si +u yneïî ptuS 
d'kzuAes paA yuA. ptuS ïu as de. chances. PcuA yv\oi. it 
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paAc.e fuz. ie w'ew ^asas pas asse.7-, AtoAS ptus ça ai tact. 
tow, niCvtaS. it we voutaiï ptuS SuivAJZ 

Linda tombe malade et abandonne le programme. Elle fait aussi une fausse couche. 

Ses parents v iennent souvent garder Nicolas pour lui permettre de se reposer. 

Quand Nicolas arrive à l 'êge de la maternel le, il est admis à l'école du vil lage, 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 à Linda parce que Nicolas rechigne de plus en plus à faire des exercices 

après l'école. C'est à cette époque que Linda reprend ses aspirations professionnelles. 

Elle décide de suivre une format ion en massothérapie, car c'est un métier qu'elle peut 

exercer à la maison tout en répondant aux besoins de son enfant. 

L'année suivante, Nicolas intègre une école spécialisée dans la vil le voisine. Il apprend 

à son rythme. Les parents ont confiance dans les professeurs, mais ils nourrissent 

encore l'espoir qu' i l parle un jour et apprenne à utiliser un ordinateur. Or, l 'école n'a pas 

de services d'orthophonie ni d'ergothérapie 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 st imulat ion par la 

musique. Plus tard, ce sera 75 séances de thérapie hyperbare' . Ils ont aussi consulté 

en ostéopathie, puis fait quelques essais d 'équitat ion thérapeutique à 30$ l 'heure. 

Il y a eu d'autres approches dont les parents ont même oublié le nom, par exemple, 

une technique basée sur l ' imi tat ion et uti l isée surtout pour les enfants autistes'. 

Ça aussi. lai essayé, OJZC yucetas. çxx -via pas /owcfiowwé 
It wjj avaiï pas *\AQ-**d-dkose. ^ui /owc^iowwair avec. 
y\iCoMs C 0 It ^ a biZ-yy des ckoxs. àes-t SÛA. gùcm 
acme-Aait essaye.A, yv\aS ta au poi-v\-i- de vue yy\a-ml-taiAe. 
Ca cow\w\e.v\ci- à -v\ouS esscu^te.A u-n p>eïiï peu 

Heureusement, Linda s'est trouvé un emploi dans un supermarché. Sans ancienneté, 

elle n'a 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 

1 l e traitement d 'oxygenothênpie hyperbare consiste à placer un patient dans un caisson où la pression 

a lmosphenque est augmentée de façon h lui taire respner une concentiation élevée d'oxygène pendant une 

péi iode déterminée. Ce trai tement s'est révélé eiiicace pour certaines affections cunime un empoisonnement 

au monoxyde de catbone ou la gangrène (inspiré de : Société de médecine hyperbare et subaquatique du 

Québec, w w w . h y p e i b a i e . c a ) Son elficacité pour le traitement de la paralysie cérébrale n'a pas été démontrée 

scientif iquement a ce jour, d'après l'Agence d'évaluation des technologies et des modes d' intervent ion en 

santé (AEIMIS). 
f Aut isme: détachement de la réalité et repli sur soi avec prédominance de la vie intérieure (GunddKtïonrwire 

terininoloQique). 

http://www.hypeibaie.ca


réguliers, mais de soir el de lin de semaine. François travaille une fin de semaine 
sur deux à la ferme, en alternance avec son frère. Ce sont les parents de Linda qui 
viennent garder quand François nést pas disponible. 

^étais ^uawd. tv\£>v\e biew ewtouAée de- >v\a ^aw^clie 
battais Souvewt cAe> yr\a v*\èAe PaAue £ue >hto peAi. 
Sat--w\ai-t biew <*AO5 sow yhcoias Uwe ckawce. jue je tes 
avacS Its -vno^AaH-wt Souvent de te ^aAdeA 

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 petile fille sans qu'ils aient besoin d'y mettre beaucoup d'efforts. 
Même si l'arrivée d'un deuxième enfant change considérablement la vie de la famille, 
l inda poursuit son travail au supermarché. Quand ses parents ne sont pas disponibles 
pour garder, elle recourt à une jeune gardienne, et même à deux en même temps, 
à l'époque où 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 l'équipement. Il faut parfois renoncer à d'autres, car il est difficile de 
maintenir l'intérêt de Nicolas plus de quelques minutes. Il arrive que le couple se 
sépare pour que chacun accompagne un enfant. À l'occasion, les parents utilisent les 
services de répit, surtout dans les périodes d'activités agricoles intenses, bien que la 
mère préfère avoir ses enfants autour d'elle. 

Quawd je we peu/. pas avntv>eA lAicoias. ca vwe bfùse 
te c.ceuA à cka^ue £ois. 

Il y a deux ans, le père de l inda est décédé accidentellement. Ce lut une période 
difficile pour toute la famille et particulièrement pour Nicolas. C'est que Nicolas 
est entré dans l'adolescence, et il a tendance è s'isoler, faute de pouvoir s'exprimer. 
Son père doit user d'autorité dans les périodes de crise. 

"MâvKie. à técote. c étai t iew^eA Ça a été buew 
dt.Ui.cjJe. Des wo^' éTst-ce. 9ue c'était ta cjuse 
d'adoteJC£-wC£. yy\itée. avec. Ze tact 9ue papa -n'était 
ptuS tà7

 "Ma<-s ov\ vo+act bi.ew souvLwt <_/ pAewact ta 
cassette %uow £uL a faite puis it wous y^owtAai-t tout te 
teyvps yy\ow peAe flloAS ie. SuiS siAe guà guefoue paA.t. 
ca la aMecté Cette awwee-ià. ca a été dc/Âcute 
PuiS c'esr ca. il est à tâ-^e de /i aws tes KoA-nxowes' 
It a Aecxny\-w\twcé à ^a-Jie de tép<J.ep.See 

La mère de Linda a développé des problèmes 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 prêtes a s'occuper d'un adolescent, Linda a dù arrêter de travailler. 
Le couple vit désormais de l'insécurité économique. Comment faire face au traitement 
à 2000$ que le dentiste recommande d'ici six mois? Quelles autres dépenses faudra-
t-il assumer pour Nicolas en vieillissant? Les limites financières ralentissent aussi les 
rêves d'atteindre une plus grande autonomie pour Nicolas. 

Au. wtveau de ta paAoie. ces-t co»vw\e si je yaAsde 
tout ie -tey^ps espoiA U va paAteA PaAœ ffùit dit 
des "mots wow. veux pas. écs>ie. w^aw^aw. papa, £im, 
sauté Des je te Aeo.aAde et ^e de-mawde g^e 
ca. 9ucl paA te Que TAOUVE UW i w j ê n POU A fu il 
puiSSe paAteA. sexpAcvneA PouA we pas gu it ait de 
iAuStAatiOwS. p>UiS. Sil tui aAAive de ^UOI. j^uil Soit 
capable de w\e. ie dtJie 

Heureusement, l'amour renforce le couple. Parfois, l'idée d'un troisième enfant leur 
sourit. Et l'espoir d'une plus grande autonomie pour Nicolas tient toujours. 



l 2J-J 

Edouard est venu au Québec dans les années 90, c'était pour un temp 

né par la durée des études universitaires. Ses succès lui ont assuré un einplo 

institut de recherche. Comme sa famille est dispersée dans différents pays 

quemment en France voit des parents, et c'est là qu'il rencontre léonara 

diante en droit originaire d'Afrique, comme lui. Ils décident de se marier e 

,blir au Québec. Ils maitrisent tous les deux la langue française. Ils ont boi 

le pouvoir menei une carrière tout en ayant des enfanls. Ils désirent mènv 

sse famille. 

arrivée, léonara s'inscrit a l'université Elle se retrouve enceinte l'armé 
• et suspend ses études pour les derniers mois de grossesse dans l ' inlentic 

i i , — I '<^h™ii;mhir> rip spmainps dévoile Un 



ckiAuA^uZ p>ouA i-^staJtieA ta ^astAosto-w\ie', ii ^aitact 
guo>\ a&czp>te Aussi, ov\ a VOUXA tut. ivstatieA wwe. 
tAackzotoy^iZ'. v\c«3 a az^USz. 

L'attachement s'est construit dans les épreuves, et la petite Clémence a même réussi 

à gagner le coeur d'une infirmière qui est devenue sa marraine et, encore aujourd'hui, 

une amie de la famille- Après dix mois de séjour à l'hôpital, les médecins autorisent 

des sorties pour Clémence, de façon à habituer les parents à assumer les soins. 

Le congé prendra effet quelques jours avant son premier anniversaire. Qu'est-ce qui 

attend la famille? 

Qua-^d tu es Ae-y\du à ta -v^atSo^. à est tcm pAZ-^izA 
, tu as uv\£ ^.astAoto-n\iz. tu as des ~n^zdica>*\z-nts 

à A. de Hot^Lz^z à utiSseA ^ keuAes SuA 
Ca, ca dzvizv.t pJK& crrn^pii^ué.. Czst VAai>nz-v\t £ua-v\d 
pv\ zst êm dzkoAS du s^stz-r*\z. ov, sey\t ^uov\ est uv\ peu 
aba-^dcr>wé.s à v\ow5->v\â*vv^5. 

C'est une année où on n'a pas eu le temps de penser au développement psychologique 
de l'enfant tellement les soins physiques ont pris toute la place. Elle était trop faible 
pour participer à des activités de stimulation et elle avait toujours les mains attachées 
pour éviter qu'elle n'enlève le tube du respirateur artificiel. Après s'être inquiétés 
pour sa vie, on s'inquiète de son développement, et c'est la plus grande incertitude. 
En effet, le diagnostic de la paralysie cérébrale1 qu'elle a reçu ne permet pas de 
prédire à quel point vont être affectées ses capacités physiques et intellectuelles. 

dest avec iz tz-w\ps 9«'m découvAZ é7iiz est SuppoX-Z 
tauAî. tziie. cAose. à rz£ â^.z. éTJJz vïzst pas Az-v\duz ià 
Au début, m a zspa.A Pzut-ttAS. ^uz c'est j*stz paAcz. 
^ùziiz a ztz beaucoup à JUkèpctai. Tout va Az-ntAeA 
da>\S îcAdAZ Puis tz tz-n^ps passe., ra je. Az-^d Coyvptz 

Le couple se familiarise peu à 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 

même appareillée sans qu'on soit certain de son degré de capacité auditive. Elle sera 

munie d'orthèses aux jambes, d'un corset, puis le fauteuil roulant fera son entrée. 

' Gastrostomies opéral ion consistant a établir une ouverture permanente de l'estomac, permettant ainsi l 'apport 
direct de nourriture quand la partie supérieure du tube digestif est obstruée, (inspiré du Grand dictionnaire 
terminologique) 

' Trachéotomie: opération qui consiste j pratiquer nne ouverture de la trachée de laçon a établir, a l'aide d'une 

canule, un courant respiratoire direct, (inspiré du Grand dictionnaire terminologique) 
' Paralysie cérébrale: anomalie non évolut ive CI non curable des tissus cérébraux, survenant avant, pendant o u 

peu de temps après la naissance et se manrlestant entre autres par des troubles moteurs (Grand dictionnaire 
terminologique). 

De plus, les soins de santé sont exigeants. Elle est gavée jusqu'à l'âge de 2 ans et 
sous respirateur jusqu'à 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 à ses parents, qui se lèvent plusieurs fois par nuit. 
Elle fait des crises d ' é p i l e p s i e d e s pneumonies à répétition, des gastroentérites. 
Si sa mère ne réussit pas à contrôler sa fièvre, c'est l'urgence qui l'accueille. 
Un protocole est établi avec l'hôpital pour accélérer les procédures d'admission. 
À 4 ans, elle passe un mois aux soins intensifs, sous un respirateur. 

<£> co-vnyne ziiz est piuS Souvz^t vnaiadz ^uZ-v\ Sa~*tz. 
au totai. ota -v\Z px^t pas diAZ £uz i£. doAS beaucoup. 
éTt p>u'S avzc autant JLz joiwS, cz -v^est pas w't-wySbA^e. 
^uL £ui pouvait ia oj.aAdzA 

Pendant les deux premières années, le CLSC soutient Léonara en lui envoyant deux 
fois par semaine de l'aide à domicile pour faire du ménage, préparer un repas ou 
même surveiller Clémence pendant que sa mère fait une sieste sur le canapé. 

Léonara, qui nourrit toujours des ambitions de carrière, réussit à se réserver quelques 

heures à la maison pour terminer son baccalauréat par téléuniversité, puisqu'elle peut 

difficilement laisser sa fille. 

Les difficultés n'empêchent pas le couple de vouloir d'autres 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 l'épauler une fois par semaine pour les 

dernières semaines de grossesse et les premières semaines de vie du nouveau-né. 

C'est un garçon, un beau Laurent! Deux ans plus tard, un petit Benjamin naîtra dans 

la famille. 

La maison à multiples paliers ne convient plus à la famille avec trois enfants, dont un 

en fauteuil roulant, et un déménagement s'impose. Le couple trouve une maison de 

rêve où tout est plus facile. 

Les parents commencent à s'inquiéter pour Laurent, qui semble s'être développé 

normalement jusqu'à 2 ans, mais qui ne manifeste aucun intérêt pour la parole. 

Une évaluation poussée confirme un trouble envahissant du développement (TED)!. 

L'hôpital les adresse au centre de réadaptation. Une travailleuse sociale aide la 

famille à trouver une place à temps partiel dans un service de garde pour Laurent 

afin de lui procurer des occasions supplémentaires de stimulation. Plus tard, Benjamin 

fréquentera le même service de garde. 

tp i lepsic: affection neurologique chronique caractérisée par des décharges excessives de neurones cérébraux 

(Grand dictionnaire terminologique). 

Trouble envahissant du développement: désordre de l'enfance et de l'adolescence d'origine neuiobiochimique 

associé 3 un problème génét ique el qui se déclare dans les premières années de la vie (inspiré de rédération 

québécoise de l 'autisme et des autres (roubles envahissants du développement, www.au t i sme .qc . ca ) 

http://www.autisme.qc.ca


Quant à Clémence, à 5 ans, elle ne marche pas, ne parle pas ni même ne se tient 

assise quand vient le moment de son entrée à l'école. Dès sa maternelle, elle est 

admise dans une école spécialisée. La plupart des suivis de réadaptation se feront 

désormais à l'école. 

La famille tisse des liens dans la communauté. Ainsi, au moment où Clémence doit 
être hospitalisée d'urgence, Léonara fait appel à une compatriote pour garder les deux 
garçons alors que son conjoint est en voyage pour son travail. C'est 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 à Léonara de retourner à la maison pour 
s'occuper des garçons. Et puis le couple se sent moins isolé depuis que des parents 
ont récemment immigré au Québec, même s'ils ne se sont pas installés dans la 
même ville. 

Léonara a obtenu du CLSC une allocation de gardiennage. Elle l'utilise pour envoyer 

Clémence dans un centre de répit pendant les congés pédagogiques ou à l'occasion 

durant l'été. Elle peut aussi payer des gardiennes plus expérimentées avec ce 

budget. 

Ai te. A au aesto avec, w\cm Cjow^wt, aile. A Ae^.aAdeA 
uw p°uA -v\ouS, ça de.vie.wt- ^uel9ue cAose 
dexae.pt Lowwel pahce. ^iow we p>eJt pas se ie 
peAynettAe tout ie tewDé^x uw ew^awt du 
secowdaiJie pouAAact ia ^.aAdeA si eiie etad woAiwale. 
y^acS ce west pas ie cas é^lie a S aws. eiie es-t-
aux cxuckes. taut ia tomAAiA, taut la lave A. taut Sa 
ckaw<yeA. talé- IkabJtleA. C'esr pas ^acJle, vna<-s auSSc ca 
deynawde de la cowtiawce. paAce. ^ue wouS. les paAewts. 
pouA i-f-Ae. tAawgudles. faut ^u'ow ad CDw^awa. ew la 
peASowwe. 9u<- va yaAdeA. >1 ous. cest tou^uAS les -v^L-mes. 
m ew a deux. Cest des étudcawtes d'oA^iwe. a^AHacwe. 
é^w yv\ê.y*\e teyvps ca ieuA dowwe uv. peu daA^ewt. 
p*uis ow a plus cowtuawce paAce. Quelles sowt plus 
pAocXes de wouS W u A e l l e y ^ e w - f . elles Sowt 
de plus wouS coyypAe-ndAe 

La vie de couple s'organise autour des enfants. Le papa assure la «subsistance» de 

la famille par son emploi. Les jours où leur fille est à l'école et leurs garçons à la 

garderie, la maman fait les courses, le ménage et prépare les repas. Elle est aussi très 

occupée par les rendez-vous à prendre, les dossiers à monter. Elle est régulièrement 

convoquée par l'équipe de professeurs et de spécialistes à l'école. Puis, elle va chercher 

les garçons à la garderie et doit être à la maison à quinze heures pour le retour de 

l'école de Clémence. La fin de semaine, Edouard prend la relève avec les enfants pour 

donner des moments de répit à Léonara. Les décisions se prennent à deux. 

Si cest wv, Az.wde>-vouS ou ^uel^ue cAose. ^u<. deyy\awde 
sow avcS. là vais loppeleA au buAe.au «Ow W a pAoposé 
•telle cAose p>ouA les ewtawts, puis la ynadayy\e veut la 
Aépxmse. guest-ce. ^ùow jjai.ty » IM. va cwt&AvewcA 

Léonara rêve encore d'une vie professionnelle, même si elle se contenterait d'un 

emploi à temps partiel. C'est déjà une vie mouvementée avec trois jeunes enfants 

et leurs incapacités de surcroît. Dernièrement, le service de garde a sonné l'alarme 

pour le troisième 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 même pour prendre des décisions importantes en profitant de l'allocation 

de gardiennage. 

Faut pewse A à wot AS. vce de couple Faut Ae.pe.wseA 
les ckoses daws la ~n\aiSow, ce. 9Ùow west pas toupuAS 
capables de ta<.Ae 9uawd ow est touvuAS ewtouAés des 
ewtawts 11 fiaut MfiMcAiA pest-Se. ^u'ow tad'' 1elle 
dé-CiStJow, est-ce. 9uow Aecule eu ^uow avawce.7 Des ^oa. 
paxA pAe-wdAS- des décisiows icoy^w^e ca. ow a besoiw 
d'ê-tAe ySte. à deux. 

Outre les moments de répit, il y a des moments de grande joie, par exemple quand 

Clémence a fait ses premiers pas à 6 ans. Il y a aussi des moments de bien-être quand 

toute la famille regarde un fi lm à la portée des enfants. Ce n'est pas la famille dont 

le couple rêvait en immigrant au Québec, mais c'est la famille qu'i l assume et défend 

avec énergie. 
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Pendant quelques mois, un centre de réadaptation amène l'enfant deux fois par 

semaine en ergothérapie et en physiothérapie. 

Qua-v\d Lis se. scmt ape.ACus à 4a Awaut vue pk^six> cw pas 
pkysu>, ca w'aidait pas p4us Ayy\é4ie. ^uJe ^>ut. Lis owf 
aAA&té cTew toiAe.. 

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

AvOr^t 4opéAatœrv\. tu vas voiA /tw t̂AW\tèAe ^Ui wows 
cest 9uoc uwe **ast AoStoyvxie.. êVvV wou5 Vv\pvif A p. 

des pkotos Mé? Ça ^ait 'sauteA des p4ow\bs vdA Ses 
aUaLAies 9"u4s woui vwowV-Aewy- JJx. tu pa^s '"A 4e 
bout cm cte. pami^ue •wxai-^ Aé toi. ~MaiS J.avOiS été y^is au 
couAa-y^t u-v\ peu ava~nt Ça ^act peuA paAce 9ue tu we 
sais pas da-v\s 9uo<. tu t'erw\baA9ues Cest pas W t w f . 
"Maa tu w'as pas 4e ckoix. ca. Jl tout j>ue tu te 4e 
yy\ettes da-^s 4a ttte 

Amélie subit donc une gastrostomie vers l'âge de 3 ans. Le premier mois demande 

beaucoup d'adaptation, car l'enfant n'est pas à l'aise, et il faut nettoyer le tube et 

changer les pansements. L'alimentation est désormais basée sur un lait vitaminé qui 

est acheminé à l'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. 

Éric travaille de nuit et Sophie, de jour. Elle prend des congés l'été, alors qu'il ne 

prend pas de vacances. L'un s'occupe de l'alimentation, l'autre, du bain. Pendant que 

l'un veille, l'autre récupère. C'est que le sommeil d'Amélie est perturbé et qu'elle dort 

rarement une nuit entière. 

14 ^ a des wilts ^ùe44e. we doAt p>as du tout. Des (ois. 
ov\ 4a yy\et SuA 5cm COUSSL-V\ da~^s 4e sa4crv\ et tm sété-v\d 
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4a -nuit avec et, 9ua-v\d vv\ffw\aw se. 4èvt 4e 4e-videyv\ai-v\. 
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Ça vcz-v^t pwy. péAixd.es 

Heureusement, il y a quelques moments de répit où les grands-parents s'offrent poui 

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. Éric bricole, et Sophie joue aux quilles. 

Dès l'âge de 4 ans, Amélie fait son entrée à l'école. Un intervenant du centre de 

réadaptation les a guidés pour qu'elle soit inscrite dans une école spécialisée de leur 

localité. Ce n'est pas l'école rêvée pour les parents, qui se rendent compte à quel point 

leur enfant est handicapée. 

Ça a été beaucoup de. deuc4s. jji. deuLl de we ^xv^aLS 
se. tocAe appe4e.A •vw.a-v̂ ow, 4e deuLl de we ^m\aLS a44eA 
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cest coAAzct -wxatw/ewaw-)'-. 'Mais 4à. cest p4uS 4es 
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Les parents ont l'heureuse surprise de voir l'école bien adaptée aux besoins de leur 
enfant. Ils font confiance à l'équipe, car ils savent leur enfant aimée et acceptée. 

Il devient difficile de transporter leur fille maintenant âgée 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 à leurs moyens est à 25 km, ce qui les 
éloigne des services. Aussitôt le déménagement effectué, on fait une demande au 
programme d'adaptation du domicile. Il laut 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'Éric 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 même allés en Angleterre pour obtenir ces traitements. Une clinique 

vient d'ouvrir ses portes dans une localité voisine. 

Cw a pALS 4a déciSivw d evestcA 4à-deda^s et de. 
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/ a essayé- » 

l e traitement d'oxygénoihérapie hyperbare consiste à placer un patient dans un caisson où In pression 

atmosphérique est augmentée de loçon à lui taire respirer une concentration élevée d'o*y9ène pendant une 

période déie immée. Ce trai tement s'est révélé elficoce pour certaines affections comme un empoisonnement 

au monoxyde de carbone ou la gangrène (inspiré de: Société de médecine hyperbare et suboquatique du 

Québec, w w w . h y f t t f b a r e . c a ) Son efficacité pour le trai tement de la paralysie cérébrale n'a pas été démontrée 

scientif iquement à ce jour, d'après l 'Agence d'évaluat ion des technologies et des modes d' intervent ion en 

santé (AfTMiS) 

http://www.hyfttfbare.ca


Amélie reçoit 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. 

Ils sont heureux que le sommei l de leur fille se soit amélioré. 

Hélas, elle n'engraisse toujours pas malgré la gastrostomie. Pendant huit ans, son 

poids s'est maintenu à 27 livres (12 kg). Le moment des repas est stressant, voire 

frustrant, tant pour les parents que pour l'enfant, car elle peut garder la nourriture 

trente minutes dans sa bouche avant de l'avaler. Cela rappelle sans cesse les risques 

pour la santé et le développement de l'enfant. 

sais 9ue. 9uawd tu vas avoUi uw Aewde^-vous cAe> 
le -médeccw. Jt va te. dt.Ae «Ak butw. elle w'a pas 
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Les parents n'en peuvent plus. Ils renoncent à la nourrir par la bouche pour augmenter 

les doses de gavage. 
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Du côté des services, la situation évolue. L'allocation de répit a été facilement 

accordée, mais il n'en a pas été de même pour les couches et l 'adaptation du domicile. 

Les travaux pour une rampe d'accès et une salle de bain adaptée sont laits quatre 

ans après la demande. Les parents ont dû se contenter d'aménagements inférieurs à 

leurs besoins, et la subvention ne couvrait que 6 0 % des coûts. Heureusement, une 

fondation a complété le montant manquant. 
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Il a été plus facile d'obtenir une subvention du CL5C pour un appareil de posit ionnement 

au lit qui coûte environ 3000 S. Cet appareil maintient le corps de l'enfant en place 

et lui évite des spasmes et un malaise. Un meil leur sommei l pour l'enfant et 

ses parents! 

Le prochain défi est d'obtenir l 'adaptation du véhicule Le fauteuil roulant comporte 

des adaptations qui l'alourdissent et il ne peut être soulevé facilement pour être 

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, Éric 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 même accordé une fin de semaine de camping, alors que la sœur de 

Sophie est venue garder Amélie. Le cellulaire était toujours à portée de main. 

Chaque éfé, 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 coûterait 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. 

Dans un prochain avenir, Amélie devra subir une opération pour une scoliose1. Malgré 

un corset et des orthèses, sa colonne s'est déformée, et elle devient de plus en plus 

mal à l'aise dans son fauteuil. Cela l imite les sorties en famille. 

C'est une vie tranquille, diront les parents, mais combien ponctuée de stress el 

d'attente! Une vie de famille malgré tout, qui trouve sa source dans la beauté et le 

bonheur de l'enfant. 
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pleiv\ autouA de vv\oi gui- ^owt des buAwmt. puis 
vw\e dtS wow, ca we peut pas yv\aAJu.veA. Cest au 

le jtwA ^e. wat. pas le cAou., elle dépewd de w\ot. 

Scoliose: déviation latérale de la colonne vei lebrale (Grand diction/Mire terminologique) 





Il y a aussi que William est souvent à l'hôpital. Rien de grave, des petites opérations 
d'enfant, pour les otites, le strabisme, les adénoïdes, les testicules. Ce sont les risques 
de convulsions qui commandent la prudence et rendent l'hospitalisation nécessaire 
pour quelques jours d'observation. Margaret est tiraillée entre l'hôpital et la maison, 
où deux autres enfants l'attendent. 

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

Cest czAtain quz notAZ vdz avait beaucoup ckan^é. 
14 y avait beaucoup d inquiétudes. On nz savait pas 
On voyait bizn avec 4e tzmps qui. passait q"<-4 »e. taisait 
pas 4es ckoszs woamaieme-nr jLz wtuAoio^e qui 4e 
Suivait a dit «Cest toi qui vas nouS diAZ zn pAzmizA 
ce. 9ui4 va tauiz, pas nous, o-n peut pas 4e diAZ » A4OAS 
im tAa/ai4xait avec. 4ui lôus {es g>uAS. tu ne savais pas 
à quoi t'attzndAZ ~7u ne pouvais pas t'en Ae.-vn.ztt Ae. au 
docteuA p°uA te diAe quzst-cz quon peut gacAe. pa*A 
aide A. quest-ce. qu'on peut ^aiAe. pouA évite A ça 14 n'^ 
avait pas de. ^uudz 

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

Cest pouA ça que. 4es pAemieAS tzmps. cl était bien 
paAce. que. ça nous a ouveAt 4es poAtes p>ouA AZnContAe-A 
d'autAe tnonde qui était 4à-dedans depuis un peu p4vS 
4on^.temps que nous Cest ce.Atametn.ent en paA4ant 
à cCautAes paA£.nts qu'on a appAiS 4es di^éAZntzs 
AeSScuACeS dont on CUO.it dAoit 

Vers l'âge 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 czAtam que clest tAÀs diMùcUz 4es tAoïS pAe.-vmi.Aes 
années paA.ce. a toupuAs des AZndzi-^/°uS. 
Quand ijs sont ^unes commz ca. iJs 4zs Suivent de 

tAès ûAocke Les ens 4à. c était sp>écia4 vAaimznt 
on sentait qu'on Sait dans une ^ami44e à ce. centAZ-
4à C était not AZ SZCondz maison on Connaissait tout 
4e. monde. 4à: on était tAès bdZn AZÇuS. 4zS SZAviCZS 
étaiZnt zxcz44ents. 4zs SuiviS étaiZnt tAZS biZn. 

Au moment où William atteint l'âge d'entrer à l'école, il montre le développement 
intellectuel d'un enfant de 6 à 10 mois. Ses parents, qui ne visent pas l'école régulière 
pour lui, font tout de même face à la déception qu'il ne correspond pas à la clientèle de 
l'école du centre de réadaptation si familier. Il est dirigé vers la seule école spécialisée 
qui donne des services en langue anglaise. 

Cétait une nouvz44z ztpéAiznCjz p°uA moi dz 4z 
mettAZ dans une écojz Cest tAzs di^icUz nz Q.? 
Aéa4tszs pas. tu vis avzc ton entant qui est kandicapé. 
inaiS, dans ta maison, clest noAmaJ ce qùon vit. ce. 
9u on tait avzc nJi44iayCzst noAmal qdii £aU4e 
ckanJizA sa CMCAZ. ckanyZA sa bavzttz paA.cz qu'il bave 
Quanti. suis a44éz 4a pAe.mdZA£. fois à 4éco4z zt que 
•e. wwiâ tous 4zs autAzs zn/ants qui étaient kanducapés. 

c'était w"v\ ckoc1 Czst commz ca 9^il va ttAe. quand U 
va OJOIA /•/ ans! ^e. 4z voiS mamfZnant qùii a /V ans. 
oui. clest com,mz ça 

Margaret a désormais quelques heures de libres. Elle les consacre à l'école de ses 
aînés en participant au comité d'école, en tenant le magasin scolaire et en assistant 
les professeurs dans les activités spéciales. Elle suivra même ses garçons à l'école 
secondaire, où elle emmènera parfois William. C'est son engagement qui lui a valu 
d'être employée comme surveillante du dîner à l'école du quartier depuis quelques 
années. 

On avait donné beaucoup dz tzmps à uJil4iam dzpuis 
cinq eu su ans zt beaucoup dz b^ppoAt. zt i4 zn avait 
besom clest ceAtain. ^ z me. ?ULS dit «£z vais quand 
mlmz mz dztackzA un peu zt me szntiA noAma4z » 
(rires). vou4aiS taiAZ des ckoses dans 4éco4z avzc mes 
entants fui étadint znCjoAz à 4zco4z éJtémentaïAe 
Oelnz vou4ais pas Ae.AAe.ttzA aphies zt mz diAz «Ak! 

vauAais aimé taiAZ &44z chose, et j . ne S aifas tait 
paAcz 9uz iai tait tout ca / w i tJi44iam. » Cétait 
dz batanczA 4z tout. C 1 4aimais ça paAce. quz ça 
•w-lob4ioJi-ait d'ïtAe. à lé^coie une toiS paA. x.mainz 
zt ie. AzncomtAais 4zuAS pAotzsseJhs. g. savais ce. q»^ 
taiSQjznt. J>zuAS ar^is zt tout ça C était impoAtant 

p>ouA moi. ^Z voulais J^tz ttAZ un paAZnt no A ma4-



Cela ne l'empêche pas d'être présente dans l'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 Will iam toutes les deux semaines. Elle fait des activités de stimulation et guide 

l'école dans son plan d'intervention. 

Les besoins de William occupent beaucoup le quotidien de la famille. Il a son propre 

menu et mange à des heures très régulières. Tout est réduit en purée. Il faut le 

nourrir à la cuillère, mais il peut boire dans une tasse spéciale avec de l'assistance. 

Puis, c'est le temps de préparer le repas de la famille, de le prendre... et de s'attaquer à 

la vaisselle, qui est en double. Will iam doit ensuite être occupé et, comme sa capacité 

d'attention et sa compréhension sont limitées, il faut disposer d'une variété d'activités 

simples. Qui est disponible pour prendre une marche avec lui en fauteuil roulant, le 

stimuler avec un jouet ou lui lire une histoire? À tour de rôle, l'un de ses parents ou 

de ses frères s'en charge. 

Cest des AespowSabUMs ew fa-milte Dei fiois. tuw d<.t 
«fiai- pas ewvie. » A tons ctiS peut. ^aU\e ia 
vaisse-tie ou tu pe-uj. -maAtkeA » Ça se. pe^t 
a e s s e w t e w t ca des £OLS wé-^ative-MLwt, w%q<3 ta ptupaAt 
du te-mps ce. we lest pas 

Le couple attache beaucoup d'importance à ne pas priver d'attention ou d'aclivités 

les autres enfants, qui poursuivent maintenant des études supérieures. Si Robert 

a participé aux activités de l'association et de l'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 Will iam ne l'effraie pas. Il l'a prouvé en 

restant à la maison pour s'occuper de William tandis que Margaret faisait un voyage 

dans le Sud avec les deux plus vieux. Pour une lois, 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. 

15.éotise.>-vous gùow we pLut pas ckaw^en. ta coucke 
duw adotesaewt daws uw avu>wy 

Les fins de semaine, Margaret et Robert alternent les soins à William pour laisser 

l'autre dormir. L'un des deux l 'emmène généralement à la piscine, bien que ce soit de 

plus en plus difficile de le déplacer avec une voiture qui n'est pas adaptée. 

De même, les frères de Will iam le gardent régulièrement ; ils sont capables de le faire 

manger, de le changer de couche, de l'amuser. Et, quand les garçons ne peuvent pas, 

on lait 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 deuxième famille 

pour William. C'est que les garçons ont de plus en plus d'occupations et, dans leur 

maison à paliers, les grands-parents ne peuvent plus prendre Will iam, qui devient 

lourd. Durant l'été, maintenant, le grand-père se contente de venir chercher l'enfant 

pour prendre une marche dans le quartier avec son fauteuil ou pour qu'il regarde les 

oiseaux pendant qu'i l tond sa pelouse. Les grands-mères envoient régulièrement des 

petits plats à la famille. Il y a même des amis du couple et des voisins qui s'offrent 

pour une activité avec Will iam. C'est un bon soutien pour les parents, qui reconnaissent 

encore à cela leur chance. 

Ils l'envoient aussi une semaine à 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 à la lois une déficience physique et une déficience intellectuelle, et anglophone 

de surcroît. 

4e. veux. 9^au -mo^ws te petct pe-u gùU peut 
Cjoy*\pnewd.h£- Soct daws sa iaw^ue. 

Quand les aînés étaient petits, la préparation pour l'école des trois garçons en même 
temps représentait une course folle. Margaret a alors sollicité l'aide à domicile offerte 
par le CLSC. Une préposée venait une heure les matins de semaine pour le lever de 
William : changer sa couche, l'habiller, lui mettre les orthèses, le placer dans sa chaise, 
lui donner à déjeuner, le nettoyer, l'habiller pour l'extérieur, le conduire à l'autobus. 
Margaret n'en a plus eu besoin quand les aînés 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 l'a empêché pendant six mois de soulever son enfant, une heure 
de service a été ajoutée vers 17 h 30, cinq jours par semaine. Margaret profite d'être 
à deux pour donner le bain ou faire les étirements avec les orthèses. 

Cest stnessawt- pouA -moc de. te ta^Ae vuA apAes j*xA 
Ça pnz.wd beaucoup due. te-mps et d'éwlA^e auSSc. 
pas yite pk*si?uew\ewt. -mais -mewtate-mewt. 
é-moÏLOwweJte&xewt Ow we. peut pas d^Ae gue ca va 
ItAe dMéAewt daws uw aw. ca va ItAe cvmyvxe ca 
pouA sa vie. A to AS. s,, je w^e bAÛte -ma^wtewawt. ^ 
we pcuAAac pas ItAe. ta apAès 

Certes, la vie avec un enfant handicapé a changé le parcours de la famille. Cependant, 

elle a mis toutes les chances de son côté pour s'adapter à la situation et elle se 

considère comme chanceuse d'être entourée de ressources et de pouvoir mener une 

vie «normale». 



r 
ibulance pour l'hôpital prend tout le monde par suipri 
lté?», crie la rumeur. Cette jeune fille de 20 ans vit che 
autochtone. Elle a caché sa grossesse, comme semble le ' 
? encore des liaces dans les années 90 C'est qu'elle a véci 
•elle garder l'enfanl? Une seule fois, a S mois, Sandra a < 
der à prendre sa décision. File croit que sa sœur qui hab 
,i elle ne veut pas le garder. 

Indra s'est déroulée sans malaise et sans gain importai 
$ | e cacher son état même à sa famille, quoique sa mère 
S h e me rit a lieu à l'hôpital de la ville voisine, et aussitôt 



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 à l'hôpital de la ville voisine pour 

un rendez-vous. Elle prend le minibus de la communauté, qui offre quelques trajets 

par jour à des horaires fixes, ce qui fait que, même si le rendez-vous dure 45 minutes, 

elle peut attendre quelques heures avant de retourner à la maison. Après 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 l'enfant et de sa 

mère et elles seront réduites à deux fois par semaine. On l'entraine à la maichette et 

même au tricycle, malgré qu'i l y ait peu d'espoir qu'elle marche un jour. On fait aussi 

beaucoup d'exercices pour qu'elle puisse utiliser ses mains. 

a appALS beaucoup éTiie poAte des oAtkèses 
a appAS cuvn-yne^ thavaiiieA avec, ça fevuA 

des ob^Js, pAendAe une ^ouAckettz. pus pAendAe une 
a^aïAe avec. éTiie a tout appAjS comment skabilteA 
•ui\9uaux o.enoux Ça de-mande beaucoup vu 9ueJUe. utdse. 

seulement un bAas Ça Za beaucoup Tannée C de faire les elforts 
pour apprendre} (rires) ~MaS -maintenant. eJJe est capabie.. 

On se rend compte peu à peu qu'elle a aussi des problèmes de langage Elle recevera 

donc des services d'orthophonie. 

Malgré tous les efforts tant de la famille que des intervenants, il faut renoncer à 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 s'appuyer sur une marchette, 

vu son bras paralysé. Vers ses 3 ou 4 ans, le fauteuil roulant est donc introduit dans 

sa vie. 

À la même époque, Mina fait une crise de convulsions'. Retour dans la grande ville 

pour diagnostiquer l 'épilepsie'. Pendant un an, elle sera médicamentée. 

Sandra va habiter avec sa fille chez une autre de ses sœurs. Celle-ci et ses deux 

enfants un peu plus vieux que Mina deviennent sa famille. Ils jouent avec elle, la 

gardent parfois. Sandra est toujours auprès de sa fille pour répondre à ses besoins, 

mais elle peut compter sur leur assistance ainsi que sur celle de sa mère, qui vient 

souvent donner un coup de main, pour l'habillage, le bain et surtout les quinze à vingt 

transferts' dont elle a besoin chaque jour, car elle commence à devenir louide. 

' Convulsion, contraction involontai ie et instantanée, déterminant des mouvements localisés S un ou plusieurs 

groupes musculaires ou généralisés à tout le coips (Grand dictionnaire terminologique) 

' Épilepsie affection neurologique chronique caractérisée par des décharges excessives de neurones cérébraux 

(Gland dictionnaire terminologique). 

' Assistance a une personne pour son déplacement du tauleui l au lit, a la toilette, au bain, etc 

4e ne peu*, pas JasseA ma frile comme, ça ^e. ne. 
peux pas penx.A «Ak. ne vas pas AentAeA de.~mam 
-matin QuefoUun va sen occupe A tout SZui » yion. j.ai 
une obtention, il ^out que mcccup>e de ma 
(fTux. i£s ne fio^-t pas de £a mtme manié Ae que moi. 
Cest enCoAe cermme ca. cest tou^uAS -ma pAioAité 
On est vAaiment copiées 

La mère et la fille sont ensemble du matin au soir, le plus souvent dehors, l'enfant 

en tricycle ou dans une brouette. Il faut lui faire bouger les jambes pour éviter les 

spasmes. Sandra l 'emmène même dans le bois en la portant sur ses épaules. Elles 

font de l'artisanat aussi. 

Le milieu n'est pas habitué à interagu avec un enfant handicapé. Heureusement, 
l'entrée à l'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 l'école dans le choix d'activités et d'aides techniques 
propices à son développement. L'accessibilité des lieux est min imal : il y a bien une 
rampe d'accès et un ascenseur, mais ce n'est qu'avec les années que l'école aura une 
toilette adaptée. Il y a aussi l'autobus qui tardera à être modifié et qui obligera la 
mère à porter l'enfant jusqu'à son siège. Avec l'ajout de quelques enfants handicapés, 
l'école a mis une classe-ressource à leur disposition pour répondre à leurs besoins 
particuliers. Cela convient à Mina, même si elle n'est pas toujours disposée à faire ses 
exercices tant à l'école qu'avec sa mère, alors qu'au centre de réadaptation elle sent 
qu'elle n'a pas le choix. C'est que Mina - tout comme sa mère - tient à être considérée 
comme une fille normale de son âge, même s'il faut que sa mère la porte sur son dos 
pour qu'elle puisse suivre sa classe pendant une visite à la ferme ! 

Sandra a trouvé un emploi, du travail d'entretien journalier. Les rendez-vous au centre 

de réadaptation se poursuivent à raison de deux fois par semaine, ce qui oblige à 

négocier des ententes avec son employeur ainsi qu'avec l'école. Parfois, elle reprend 

ses heures de travail à un autre moment, parfois, c'est sa soeur 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 l a jeune femme ne se sent pas prête à vivre seule avec son enfant, 

mais, peu à 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 même de discuter avec l'architecte des plans 

d'aménagement en fonction des besoins de Mina. Elle préfète s'en remettre à ses 

sœurs et à son nouvel ami de cœur, qui travaille dans la construction. Avec ce dernier, 

C'est l 'autorité pol i t ique de la réserve, le Conseil de bande, qui planihe des phases de développement résidentiel 

c l fait construite les maisons Un comité de sélection les octrore aux familles dont la demande a été inscrite sur 

une lisle d'attente par ordre de priorité établi en fonction de la taille dés familles et de leurs conditions pai l icul iè ies 

les résidents paient 25 to de leurs revenus et, au bout de plusieurs années, la maison leur appart ient 



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 léger retard intellectuel. 
Elle sait lire et utiliser un ordinateur. Sa compréhension du langage est remarquable, 
même si elle ne dit que quelques mots et des phrases élémentaires. Elle réussit à 
exprimer ses besoins et peut guider ses proches qui l'aident. 

?tace.-t-oi LCU. "Mets ta ~maLW ta 

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

La grand-mère gâte beaucoup Mina et a établi avec elle une relation particulière 
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 à tous les besoins de 
l'enfant et elle aimerait tant pouvoir la soulager. 

Tf\ai-5 SawdAa we veut pas vy\e. dowweA ta Aespowsabitité 
ou ta ckaA^e de. sa tUte. It ^ a te^oA-t pk^gue gue 
ça de-maw&.e. Cest SUA guette a TOU^UAS uw 
ps^ckoto-yigue aussi guawj! ette tAavactte. paAce guette 
se tpAc£ Tout te tew^ps pouA iat-Ae tes bowwes ckoses 
coyLrme it taut. éTtte vwc. dir «~7ôi, tu vueittis. we 
veux pas gue tu to>v\bes -matade. à cause d ette » <£~tle 
we. veut pas paAta^eA sa AespowsabiJité Ua+tacke est 
tAès toAte ewtAe. ettes SawdAa est tettew^ewt pAocke 
de. sa /itte guette pewse gue cest ette gui est 
capabte de sew occupeA 

Quand l'enfant retourne chez sa mère, elle doit se plier de nouveau aux règles, comme 
celles de faire des exercices, de limiter son temps à l'ordinateur, etc. Sandra veuf 
tellement que sa fille devienne autonome ! Elle la pousse et la surprotège à la fois, ce 
qui provoque des conflits, k 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 l'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 à la ville, ce qui est subventionné par le Conseil 
de bande. Deux à trois jours par mois, elle a aussi la possibilité d'avoir à la maison une 
gardienne qui donne les bains et range sa chambre. 

Avec les années, l'augmentation du nombre de personnes à mobilité réduite a incité 
la communauté à améliorer l'accessibilité de certains lieux publics: l'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 parlait! Même si on 
a appris à s'affirmer, on se fatigue à la longue à 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 à l'ordinateur. 

Mina a 13 ans, et il lui reste tant d'apprentissages à faire avant d'être autonome! 
Sa mère se demande si elle n'aurait pas plus de chances de se développer dans un grand 
centre. Les incapacités de l'enfant ont engendré au départ une situation d'isolement, 
mais la famille s'est adaptée jusqu'à 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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«<JotAe e-Wuvif we maAcAeAa ^.mais. U we man^eAa 
jimaiS paA ta boucke. it se.Aa ^zmais noAmat comme 
!?e.s autAes, pAobabtement ew ckaist Aoutante. » 
lma<yme.i.~vouS comment ^at ûteuAé / pteuAé deux 
ans Se temps. Qayna'iS devan-r mon maAi ni -WVJ ^itte. 
mas pteuAas des nuits entièAes. ^e doAmaS a pXM 
/>aes deux keuAes paA vuA. ^avas te diagnostic. SuA 
une teuitte. 4e we /a<_ pas annoncé à mon maAi 

^e. $LL at dit que notAe e.n^ant était malade, maS 
pas nécessaiAement c était quoi. 

Les soins au bébé demandent une attention constante: il est gavé, médicamenté, sous 

oxygène. Les premiers mois, le risque d'infection le confine à la maison, sauf pour les 

retours hebdomadaires à l 'hôpital universitaire qui le suit de près. Une infirmière 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. À la suite d'un moment de révolte, elle est 

dirigée par l ' infirmière 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, d'autres pour le 

remboursement des couches et du gardiennage. L'espoir renaît. Bien sùr, il faut être 

patient: le nom de Jonathan n'atteindra la tête de la liste d'attente pour les couches 

que dans quatre ans, et les gardiennes capables d'assumer des soins complexes ne 

courent pas les rues, encore moins les rangs! Heureusement, il y a l'éducatrice qui 

vient conseiller la mère en vue de stimuler son enfant. 

Un petit Michaël vient s'ajouter à la famille et les parents sont heureux de le voir en 

santé. Trois enfants en trois ans, il y a de quoi occuper les parents ! Quand il y a des courses 

à faire ou un rendez-vous à l'hôpital, c'est Christian qui est contraint de délaisser son 

travail pour s'occuper des enfants. Parfois, la mère de Guylaine vient prendre la relève. 

Les sorties sont limitées bien sùr par le rythme des vaches pour la traite, mais surtout 

par la difficulté à déplacer Jonathan avec l 'équipement nécessaire pour le nourrir. 

II faut faire quelque chose. 

Un matin se me SuiS tevée. iai dit «Cest /ivu, 
P^matkan. -Pu vas mancyeA paA Ha baxcke. » Cet enfant-ta 
we voulait pas 4e m£ SuS ckoquée.. ie tui mettais dans 
ia boucke. <J setouUait un peu. puis M. il se mettait 
à </oWa. A ioAce. He te peASuadeA, J.ai AéuSSi à te 
^aiAe vyvjw-^eA paA ia boucke. 

Cette victoire encourage les parents dans la st imulation: les voilà qui rampent avec 

lui. Ils ont trouvé enfin une gardienne fiable qui, de bon gré, s'est engagée dans les 

exercices; elle garde souvent l'été, alors que Guylaine aide Christian aux champs, 
et celui-ci a même installé des barres d'appui autour des bâtiments pour exercer la 
marche. C'est ainsi que, vers l'âge de trois ans et demi, Jonathan commence à marcher. 
Ses parents sont guidés par le CRDI, et une nouvelle éducatrice suit Jonathan. 

Cette temme-ià ma expliqué CJL qu'eue atiait fàiAe., 
comment ceia atiait se. passe. A à iona. te Ame 
é^tie stimulait ^onatkan. et te men&uAa<y&ait. 
^e tai encoAe. aujuAd'kui Cest AûAe, mais cest ewcoAe 
ta mtme. Si vous saviez ce qùeiie m'a ^ i t , eJie. m'a 
aidée à me AemonteA. <£~ite m'a dit «<£~sscMe?- de 
vivAe.. Ae<^.aAde~i- votAe. ^itie., et te a besom 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 quatrième 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 à la maison pour le programme de 
stimulation de Jonathan, puis elle introduit dans les activités son frère Patrick alors 
âgé d'un an et demi. Quand Jonathan commence l'école, elle continue les exercices 
avec Patrick et y intègre même Olivier. Elle s'inquiète 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'autisme2. L'enfant est inscrit sur la 
liste d'attente pour des services d'orthophonie, et le CROI poursuit ses interventions. 

Its avaient beau me. diAe. que c'était ça. iavaS de ta 
misé.Ae à taccep>teA. ie we te CAcyaiS paf ^ai dit 
«lis Sont matades Cest j^ste un pAobteme. de. iawaflai. 

Ça va se. Aeptace.A. » Ce nest pas ce qui s est passé 

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

' Dysphasie: trouble st iucturel inné et durable du langage oral (Grand dictionnjite terminologique) 

• Autisme détachement de la réalité et repli sut soi avec prédominance de ia vie intérieure (Grjnd dictionnaire 

terminologique) 



Im. Ca Q bi£.w été. jÉL pouAAaeS "m&."me i/cuS dcAe gue 
^owa+kaw a lié uwe péAcode, IAois-guaiAU. aws, M ça a 
+Aes hie. é+é Saut guet (aiiad +C£BUAS gue. * vow-ye 
à / . à fAois guaA-hs â'keuAe. d'itu ew auto OUL, a laMad 
2 aiieA pouA tes ptaws rf^^A^^fum Sl tew/awi 
%-mbad -maiade. U fiaitad aitea ie cÀeAcÂeA 
1C-L. ça -me pAewad gueigu'uw p>ouA SuAveiiieA tes autAes 
ewtawts \Ju gu'ow est uwe teA~me. -mow -maAe we peut 

pas +ou^j\s. l i ^aiiad gue j t pAewwe uwe ^aAd^ewwe 

Pour Patrick, on pousse l'évaluation auprès des spécialistes d'un grand centre 
universitaire. Un retard intellectuel est également diagnostiqué. 

Quand à Olivier, il progresse, mais peu du côté du langage: à 3 ans, il ne prononce 
encore aucun mot. On consulte plus rapidement, et le pédiatre pose le même 
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 à un manque d'hormone de 
croissance. 

Patrick commence l'école maternelle au village, il reçoit l 'équivalent de quelques 
heures par semaine d'aide de la part d'une éducatrice, surtout pour s'habiller. Il répète 
la maternelle l'année suivante. Il s'intègre bien aux autres enfants, mais les difficultés 
de communication l'empêchent de suivre le rythme d'apprentissage du groupe, 
d'après l'école, qui recommande aux parents une classe-ressource dans un village 
voisin. Même parcours scolaire pour Olivier. 

Enfin, on propose des services d'orthophonie, un bloc de seize semaines tant pour 
Patrick que pour Olivier... mais à 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 même à communiquer avec l'aide d'un appareil. 
Voilà tout de même une soixantaine de kilomètres qui s'ajoutent au parcours deux 
fois par semaine. 

Sa/ei-vcus gue. viya^eA. ça ^w,.t paA caûteA ckeA paAe<Jy 

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, l'été, quand Guylaine 
participe aux travaux des champs, elle peut embarquer Jonathan, Patrick et Olivier. 
Pas question de les laisser seuls à la maison ni même sous la surveillance de Cynthia 
et de Michaèl, qui ne sont pas assez vieux pour assumer la responsabilité des trois 
frères en même temps. 

justement, ces deux enfants ont appris très tôt à renoncer à des activités pour eux-
mêmes : pas de hockey ni de volley-ball, pour lesquels ils démontraient pourtant des 
aptitudes. Les coûts d'inscription et le temps exigé pour reconduire l'enfant, assister à 
l'activité et le ramener, font comprendre à la famille l'ampleur de son déficit en temps 
et en argent. 

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

Pour Cynthia, c'est devenu une vocation. Elle s'est engagée bénévolement auprès de 
la classe d'élèves handicapés au secondaire, puis elle s'est fait offrir un emploi d'été 
pour accompagner des enlants handicapés, dont ses frères, dans les activités du terrain 
de jeu. Elle poursuit ses études au cégep, en techniques d'éducation spécialisée. Quant 
à Michaèl, il n'est pas facile pour lui d'accepter d'être le seul des quatre garçons de la 
famille à travailler autant aux champs. 

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

Inl-me guU a taiiu adapte A ta teA-me pouA if Ae 
capabte de tes SuA^eUteA. PAA exe-mpte ow a dé-moic 
uwe. awcuewwe cabawe à s^cAe pouA ew cowstAuiAe 
uwe avec, uw espace. sécuAdaUie. ApAÀs ça. ca a été 
ia -ml-rne aMa<-Ae auïouA des bâtsmewis It a taiiu 
dé+eAyv\LweK ce gui. étad daw^eAeux ei guL we S étad 
pas. taU\e ew cowsé.guewce g^eTu. ad des -mécawis-mes 
de séCuA^té à des ptaces 3OUA e-mplckeA tes ewtawis 
d'^ aiieA Se cl étad daw^eAeux " 

La maison aussi a été adaptée. Pas question de subvention, car ils ne sont pas 
considérés comme des handicapés physiques. Mais l'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 à donner les bains, et 
un organisme les a aidés financièrement pour adapter la salle de bain. 

Ils ont pu se sentir enfin une famille comme les autres, le jour où - incroyable! - ils 

ont gagné un voyage à Disneyland pour quatre personnes grâce à un billet de tirage 

contenu dans une boite de céréales. C'est la sœur de Guylaine qui a gardé les trois 



garçons pendant que Cynthia et Michael accompagnaient leurs parents pour leurs 

premières vacances, il y a cinq ans. 

Heureusement qu'i l y a un service de répit offert par le CISC! Le budget octroyé 

sert tantôt pour payer une gardienne qui vient à la maison, tantôt pour envoyer 

l'un des garçons dans un centre de répit une journée d'été ou de fin de semaine. 

Ce centre cependant ne peut admettre en même temps les trois garçons, ce qui l imite 

les activités familiales, car il y en a toujours un qui ne participera pas. 

Le rêve de Guylaine et de Christian d'avoir une famille nombreuse réunie autour 

du projet de la ferme s'est modifié en route. Mais le lait de s'occuper des enfants 

handicapés en famille, de surmonter les obstacles qui se présentent jour après jour, 

a aussi un effet (assembleur, tel que l'exprime Cynthia, maintenant adulte. 

ÙL qui tait not AL fioAce.. cest ^.'im est Aestés coiiés-
seAAés tout se. lait ensembie. £auAais f u ne fas 
acce.pt e A ia Situation de mes lAeAes. fuis décide A de 
ne ûiuS as/oiA de contact Au KontAaiAe. j.ai décidé, de 
AzsteA. pense, que cest ca qui a fiut quon est uns. 
fuuS Ca fiait une ^AoSSe. fioACe on SentAaide. entAe ncuS. 
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fils pendant cinq ans 

®$BBGBdfeEdt3!BGËIEG 
miexergotherapeutexquiidiscerne de l'hypotonie Commencent 

tiaitementsTenTphysiolKéMpieretlenTerqothéiapie qui dureront cinq ans. 



Its avaULwt beau -me d.Ae «It w*. tvv a dlL 

f>Aobte.yvs.eL». pawjguais. 0 r 

a f f l l i f r , C e / r Ka bK ' l e U u r i e ' f , a n c e , a i t u n e 'a laisse 
affaiblie, malgré le bonheur de voir sa fille parfailemenl en santé. 

La routine reprend à travers les soins aux trois enfants, le t,avail et la réadaptation de 
Charles. Les parents appliquent les exercices recommandés et vont jusqu'à fabriquer 

séTumaires6' ma*r'e' ^ S,imUler ''en,an' °U re"d,e ** mouvemen,s Plu5 

Le rythme est souvent brisé par les hospitalisations de Charles, affecté par des 
pneumonies des otites à répétition et l'épilepsie qu, nés. toujours pas contrôlée 
Maintenant, ,1 nest plus question d'attendre que l'ambulance se rende dans leur 
campagne et les mène à l'hôpital. Les parents préfèrent prendre la voiture laisser les 
enfants chez leurs proches et, en vingt minutes, ,1s sont à l'urgence. Ces. ainsi qu'ils 
ont sauvé Charles à I âge de 4 ans d'un arrêt 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. K 

Ow avad t^Aesseow a cAague ** guow ew peAdad 
Ow Ae.vewad a ta ^a^Saw. h é ï a d ^ - m e kaws ta 
bAu-me. Ça pAewad du te-mps à Ae.vewu, Ça ^ 
a ^ , w s uwe se.-ma.we ewcAe ^ A gu'U A e M J e . uw 
fietd peu ses kab^dés. A ckagSe fcJow Aecutad 
Ça. cetad duA auSSc. c 0 

Vers 5 ans, a la suite d'une pneumonie, Charles fait un épanchement pleural' 
P us leau su, les poumons augmente, plus l'enfant s'affaiblit, et on crain. la mort II n'a 
plus qu un fragment de respiration. Il es. hospitalisé un mois, sous oxygène alimenté 
par gavage. Francis et Laurre sont envoyés dans la famille. Comme Charles ne peut 
se faire comprendre s'il es. laissé seul, les paients prennent congé et se relaient à 
son chevet N, les ponctions ni l'opération pour poser un drain ne semblent réussir 
et Charles dépérit. Sa mère le tient quand le chirurgien fait une intervention délicate 
pour faire disparaître le caillot qui faisait obstruction. 

AtAès, jl wé+a^fas cafabie de paAleA. iétais ew 
taA-mes ÇauAaù tetie^ew-t voulf CAÙ> A. îà Cest 
T T r M>* ^ W e . .Aawde ^ ^ c e 
Cest co>vv>v\e S^^AC Sewt?-MOW CC£A SE déckC^A 

ta. sewH pkys.gue-mewt Cest ça. ta ~Aawde 
c-mfuLssawCJL Ces-h </ue tu we peM pas tu.A es ÛA.LS 
tà'dedaws. 0 i f 0 r 

C'est à ce moment-là que France accepte le «handicap». 

CkaAtes étad daws te Ccrma. sewt. guU wouS disait 
«\JouS fAouvei ça tcuAd VOUS o//Ae de paAt.A » 

^ a . dd « vas AesteA avec, wnliï autAes. ow va 
t'accepte A cxrmrme tu es "7Ï es co-m-me tes autAes. 

veut ^ste gue tu AetAouves ta sawté. » Oe ta. accepté 
ta pte.we-mewt à cette -m.wute où e. tui a. dd ça 
I t a Co-m-mewcé. à alteA w^ux te tëwde-ma.w 

Charles pèse vingt livres à la sortie et il refuse les purées qui le nourrissaient auparavant. 
Son menu se résume à 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 coûtent 300$ par mois et lui faire des lavements. 

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

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

Quawd tu tes as vus atteA Se to.w, ta C près de la mor t ] , tu 
devcews .wsécuAe ^wi ie aestawt de tes vuas i^Aacmewt. 
^ J t ^ t ° *âcÂe-A ^-dessus, -macs 

Elle a convenu avec la directrice qu'elle passera une semaine à suivre l'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 à l'hôpital, et Richard s'occupe des enfants. Pendant deux ans, 
son état de santé n'est pas bien contrôlé, et elle se retrouve souvent à l 'hôpital; elle 
fait de l'angine' et est toujours épuisée. Elle décide de déménager en ville pour se 
rapprocher de sa famille, qui la soutient. 

Angine de pomme douleur constrictive, angoissante, ressentie principalement dans lo thorax, derrière le 
slernum, lorsque le cœur ne re jo i t pas asseï d b « y g t n e (ûrand dictionnaire terminologique) 



Avec trois enfants à nourrir, France a besoin de travailler, ce qu'elle fait à 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 entière. 

Les traitements en physiothérapie et en orthothérapie ont cessé avec l'entrée 
à lecole de Charles. Celui-ci s'est bien adapté à son nouvel environnement 
Sa mere est sécurisée par l'accueil du personnel et le dévouement qu'i l manifeste 
Elle prend régulièrement congé pour participer aux activités et aider les autres enfants 
la communication avec les professeurs est régulière, et plusieurs trucs sont échangés 
pour faciliter les apprentissages de l'enfant. 

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

?OAce.jue ncus autres. comw ûaAe.nts. on tait beaucoup 
^mutation A un moment d W CJL. mot-tà. ' 

stimulation. on ne.it />tus capable, de tentendAe 
On a donné-

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 l'amener dehors 
Cest que Charles devient lourd et qu'i l y a des marches pour entrer dans la nouvelle 
maison. France s'adresse au CLSC pour une demande d'adaptation du domicile 
quel le 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 progrès de 
santé de Charles, dont les crises d'épilepsie ont cessé grâce 5 un nouveau médicament 
Le cardiologue lui recommande d'arrêter complètement de travailler. Pour une femme 
performante comme elle l'a été, c'est une lourde décision. Renoncer â un statut social 
a de la reconnaissance représente pour elle un deuil important. D'un autre côté l'aide 
sociale lu, permettrait de couvrir entièrement les dépenses, comme les médicaments 
les couches, les orthèses, qu'elle a tant de mal à assumer. Elle sent qu'elle n'a plus le 
choix et démissionne. Elle décide aussi de prendre du temps pour e l le-même: faire 
de la peinture, s'entiaîner, reprendre contact avec des amies. 

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

Lame, Francs, a poursuivi ses études et est maintenant un jeune adulte autonome 
mais il revient chaque semaine visiter sa mère et inviter sa sœur pour une sortie 
Laune est maintenant à l'école secondaire. Elle s'est engagée dans le groupe d'entraide 
et fait aussi du bénévolat le midi auprès de la classe d'élèves handicapés Elle veut 
devenir psychologue pour enfants. Même si elle est plus jeune que Charles elle le 
garde volontiers, le porte, le berce, change sa couche, lu, donne son bain Elle l'aime 
et voudra,! que tout le monde l'aime aussi. C'est même un critère pour faire partie de 
son cercle d'amis, e! elle n'en manque pas ! Charles est en effet un enfant sociable et 
facile à aimer. 

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

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

Ça vJLnt de partout. tà Toutes soAtes de ~an~i 
DiAe quon est tcui tà. à cause d'un à Ht é&nAéLme 
?ui sappeiie CkaAtes. fuis oUon veu/tous aUieA l i fat 
deptaceA cent so^an-fe p e i n e s Tout te m^de Ùa 
timfAession de te cannait Ae U . ca me Aécondtie 
as/ejz. ta vue. 

Avec l'arrivée de Charles, le rythme de vie de la famille es. passé du sprint au marathon 
France prend soin d'elle e. évite les situations de stress afin de vivre le plus longtemps 
possible, car elle sait que Charles aura toujours besoin d'aide. 

Cest bJLn spécuat comme Aetata Cest une ^Aande 
cventuAe dans tavJLde 9uet?uun l t - a ScÂnt AUS 
<1 $ a taf Aes Ta vue v<e.Vnt bascutei S., tu iuitais 
du mat. cest moi CW ai mat Ça tait %ue JL suis Jn 
veAbe. f u s m é'ussi ses bAas. 4e\aaôte félendAe 

fuis Ca fiimt ta. ° 0 • 
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Victoria rencontre le père pour lui demander de l'aide financière à cause des besoins 
particuliers de l'enfant. Elle l ' informe que Jacob est trisomique. Il demande aussitôt à 
rencontrer Jacob. C'est le début d'une relation qui se poursuivra par des visites et des 
journées de garde. 

I t étad assts daws ta cAatse. be.Acawte avexi ie petd 
daws ses bAas. puis ca été cotw-me uw cou/) de ioudAe.! 
I t avad tes iaA-mes aux *eu*. et te peit.t tut. souAiad. 
l i étad bdew tAaw.gut.iie. te petd. U we pteuAait pas. 

Elle souhaite travailler à temps partiel après son congé de maternité, pour faire face 
a tous les rendez-vous médicaux. Elle demande donc à Dany de l'aider davantage. 
Les conditions sont établies par la Cour, où Dany reconnaît sa paternité et accepte la 
pension alimentaire déterminée par le juge. Les droits du père sont fixés à une fin de 
semaine de garde sur deux et un soir de visite par semaine 

De retour au travail, Victoria lait 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 où Jacob est intégré dans un groupe deux jours par semaine, tout en 
continuant avec une nouvelle gardienne les autres jours. La garderie est guidée par le 
centre de réadaptation en déficience intellectuelle (CRDI) pour favoriser l ' intégration 
de l'enfant. 

Le ÛA obiè-me.. cest gu't-i t.Aad tes cAeveux des pet des 
/ J » détad gueigue ckose d t-AAésattbte pouA tuJ 
I D <éT</ide>n-mewi tes autAes paAewts w aimatewt pas 
tAx>p ca et se piat.<^wat.ewi Cétad VAaiy*\ewt ca. ia 

pAobtéyy\ati.gue gu'ow essayad d'éit.~mi.weA. 

L'année suivante, les parents sont approchés par un centre de la petite enfance (CPE) 
dont une nouvelle installation développe une vocation de services auprès d'enfants 
handicapés. Jacob passe donc deux jours par semaine au CPE et trois jours à la 
garderie privée. 

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

La vie professionnelle est ponctuée de ralentissements suivant l 'état de santé de 

Jacob. À un an, il est hospitalisé durant cinq semaines, car il fait une pancréatite1 et 

Pancréatite inl lammaticm aigué ou chronique du pancréas (Grade/ dictionnaire terminologique) 

doit être réopéré pour le duodénum. Il est opéré aussi à un an et demi pour le palais. 

Ses deux parents sont auprès lui, (rainant leur portable et leur travail à l 'hôpital. 

Les médecins avaient conseillé de poursuivre l 'alimentation de Jacob à la purée 
jusqu'à ce que tout risque d'infection soit écarté, l e passage à la nourriture solide se 
fait difficilement, d'autant plus qu'i l vomit fréquemment. 

I t w'ai-mad pas -mawjeA. t j baiawçad de ta wcuAAduAe 
panteut. It se. touAwiid ta tête. ,J /eA-mad ta boucAe 
ou ia yv\aiw, d AewveASad ses choses, d tawcad ses 
a$a,JieJ au p>ouA we pas iwaw^e.A. 

C'est à ce moment qu'un suivi en ergothérapie est offert par le centre de réadaptation 
en déficience physique où Victoria s'est inscrite sur la liste d'attente il y a plusieurs 
mois déjà. Le professionnel cherche des solutions avec les parents, et le problème de 
l'alimentation se résorbe après un an d'efforts. 

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

Par le canal d'Internet, Victoria fait la connaissance de Roman, un Européen immigré 
depuis cinq ans au Québec. Ils se fréquentent pendant un an, et Roman emmène sa 
future famille en Europe afin de la présenter à ses parents. Ils se marient et rêvent 
d'avoir deux autres enfants, le plus tôt possible. 

Un mois après le mariage, c'est la catastrophe ! On apprend que Jacob a la leucémie 
ce qui, semble-t-il, est plus fréquent et plus difficile à traiter chez les trisomiques. 
L'enfant est hospitalisé pendant cinq 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 reçoit des suppléments 
alimentaires par un tube nasal. Victoria, Dany et Roman se relaient auprès de lui et 
s'absentent régulièrement du bureau. Les parents de Roman sont venus d'Europe et 
prennent soin de l'enfant quand le couple est au travail. 

Bie.w SÛA. au début, guawd a ie dta<Kwosft.c. ow 
pteuAe.. ow pteuAe Vw se dew\awde p^Aguot. ca aAAtve. 
puis ow se de-mawde Set va sew soAfiA. Cest SÛA ?ue 
c'est dcMicde. -mats -tout de Sude tes -médecuws wous 
owt AaSuAés paAce. gu.ts wouS owt dd gu'tl avad 25% 
des cAawces de yÂALA. 

Pour ajouter aux émotions, Victoria est déjà enceinte. Ils l'ont appris deux semaines 

avant l'annonce du diagnostic de Jacob. Les prochains mois seront dominés davantage 

' leucémie le rme générique recouvrant un groupe d affections caiactérisées par la présence en excès dans la moel le 

osseuse et parfois dans le sang de leucocytes ou de leurs précurseurs {Qrjnd dictionnùire terminologique) 



par la lutte contre la mort, ou du moins la maladie grave, que par la préparation de 
la vie. 

Cest 5uA vue. ca tait yâcAzn ia j>ie. te fiait 9Ùil -tombe 
malade La ^aossesse.^a été ûius dififiiciit à cause du 
Soucu Ça n'a fas été vécu piemement. je. pe-nse.. paAce. 
qu ow est VA arment AentAés dans ia péJuode. intensive, 
des tAaitements et ii * eu des pAobiémes. C D û étais 
déj2 k -w VAa<. papa Cavec Jacob). "Ma t s cest SÛA qù'Jt * a 
tout taspect de. ia <yAossesse et de iaccoucAeme nT Vue 
jfc m.appAè-tais à vivAe.. gavais kâte d'ê-tAe un vAai 
papa avec un p>oup>on 

Jacob retourne à ses deux services de garde après 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 à tirer les cheveux et, par ailleurs, la médication l'a 
rendu agressif. Il retourne à temps plein à la garderie privée, où le problème persiste, 
mais est mieux géré par un personnel plus expérimenté. Cette garderie cependant 
demande, è 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 à la fin de l'été. Encore des pieds, des mains et des doigts 
croisés pour obtenir un accompagnateur, condition posée par la garderie, l e CRDI et le 
CISC s'unissent pour fournir un budget. 

Victoria fait du diabète de grossesse. Bien sûr, elle a eu droit à une amniocentèse et 

à toute une batterie de tests, l'accouchement se termine par une césarienne, le petit 

Malik fait la joie de ses parents. Après le départ du nouveau papa, le pédiatre entre 

dans la chambre, 

«\JotAe enfiant a un petit fAobtemS, On Soupçonne que 
cest £ackondAopiaSie'. une fioAme de nansmt. mas 
on n'est paS Su AS Avei-vouS des fuejtionS7 OIC Au AevoiA. 
'Madame » 

La maman appelle aussitôt le papa, qui accourt. Ils sont consternés. Qu'est-ce que 

j'ai? Qu'est-ce qu'on a fait pour mériter ça? leur plus grande crainte est qu'il ait une 

déficience intellectuelle associée à 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 hérédilaire qui se manifeste par un nanisme, apparent dés la naissance, causé par 
un défaut de développement des cartilages responsables (Je la croissance des os longs {Grand diction/Mire 
tetmiaotoçjiQuc). 

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

La vie semble vouloir rejaillir avec Jacob, qui gagne des forces, et Malik, qui s'avère 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 problèmes d'alimentation et de garderie. Sans compter que les 
intérêts professionnels de chacun se sont estompés avec les absences, l e couple veut 
profiter du fait que Victoria est encore en congé de maternité pour concrétiser enfin le 
projet dont il avait rêvé pour sa nouvelle vie: s'acheter une maison. 

Tout emballer, faite 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 à une 
travailleuse sociale du CISC 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. 

On est aAAivés dans une o.aAd&Aie. ettAaoAdinaiAe/ 

On n'en Aevenait pas £un. lis avaient vAaiment une. 
vocation pouA mté*yi£A ies entants avec des besoins 
paAtiCuhe.AS. Puis. %ut ie pe.ASonne.i. tous ies paAents 
ont été sensibiiisés, ii n* avait pas de pAobieme. 
Ce n était pius nous te pAobième. 

Ce n'est qu'un an plus tard que Victoria réintègre son emploi. Roman de son côté 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 
l'adaptation de l 'environnement nécessaire à la petite taille de Malik. La santé de 
Jacob se maintient. Victoria, aidée du papa Dany, prépare alors son entrée à l'école. 
Ils souhaitent l 'environnement le plus normal possible et, si cela ne fonctionne pas, 
il sera toujours temps de l'envoyer dans une classe spéciale. La troisième école visitée 
semble celle rêvée. 

£n entAant. ^acob était d-éjà bien à ce.tte é&ote. 
lis £ui ont doy\né un baiion et it a eu teiiement 
de. jpiaisia dans ie coAAudoA1 lis ont ^ste dit «Quand 
vou£e?-vouS tintén.AeA7 Là on va vouS envoy£.A tes 
papiS-AS. on va avoiA un tecknic >en p>oua tui, i j va laiAe. 
ia mateAneiie avec ies autAes. p>uis on va fiaiAe te 

pian d'inteAvention » l i n'y avait pas de Condition, 
it n'vi avait pas de. Aé-tocence.. ien/ant était bien. 

la directrice, en femme d'expérience, a voulu dès le début de l'année rassurer les 

autres parents qui pouvaient manifester des craintes de voir le groupe de leur enfant 



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, l'enseignante, la technicienne, le psychologue, l'orthopédagogue, l ' intervenante 

du centre de réadaptation, la conseillère en adaptation scolaire, la directrice. 

£~t pues, défait c-n&Ao+aisiei 'Tout ie \no-wie. eia.t 
poidc^ l i vx'^ avait pas dobstaaies. tout ie -mowde. 
était pAoac.ti^. tout ie. -wv»\de voulait gue. ça -mancke.1 

En cours d'année, Jacob est en rechute de leucémie. Il est hospitalisé durant six 
semaines et, cette fois-ci, il n'a que 25% de chances de s'en sortir, les parents sont 
placés devant le di lemme de le faire traiter ou non. Ils consultent un éthicien, un 
psychologue ainsi qu'un spécialiste pour un deuxième avis médical. Victoria suit les 
recommandations de son entourage et prend un congé de maladie pour traverser 
cette épreuve. Il faut assurer une présence auprès de Jacob au moins douze heures par 
jour. Elle organise les tours de garde entre el le-même, Dany, Roman, des bénévoles 
de l'hôpital, la personne recrutée pour l'aide à domicile ainsi qu'une infirmière privée 
qui peut être engagée pour quelques heures grâce au plan d'assurances des parents, 
le budget familial doit assumer une part des salaires, en plus des frais supplémentaires 
de transport vers l 'hôpital 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 à l 'hôpital et à la maison. 
La chimiothérapie est beaucoup plus agressive que la première fois, et il fait des 
pneumonies à répétition, l e personnel de l'école s'avère un soutien significatif, 
envoyant des petits mots et offrant des services à domicile quand l'état de Jacob le 
peimet. 

C'est une période pendant laquelle Victoria et Roman se sont perdus de vue à 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 à fait comme ça que ça devait se passer. 



ffl^BSSSS 

do leur mariage n'étonna personne, puisque Josée et Benoit se fréquentaient 
je de 13 ans. Pas de surprise non plus en apprenant qu'ils attendaient leur 
nfa'nt et qu'ils achetaient une maison, puisqu'ils avaient déjà déteiminé 
ont avoir trois enfants rapprochés qu'ils allaient élever dans une maison de 
ëh banlieue, à proximité des écoles. 

eice un métier à son compte, et (osée travaille dans un bureau Comme 
les périodes d'emploi alternent avec les congés de maternité. Ce sont les 
*ïosée oui aardent les plus grandes car, dans la famille, il n'est pas question 



Les voyages sont exigeants, d'autant plus que c'est le grand-père qui les conduit à 

l 'hôpital, puisque la mère n'a pas de permis de conduire. Comme il y a aussi beaucoup 

de stress pour Benoît 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 à la maison. Ils se demandent comment ils 

vont assumer toutes leurs dépenses, mais le fait d'avoir des revenus fixes les sécurise 

à la longue. 

Cest SÛA 9uau début on a dit «Ak. comment cm va 
oAAive-A. comment m va fiaiAZ7» "Mais quand tu te 
mets à penseA à toutes ies dépenses que tu tas dans 
une. vuAnéje. Avant, on dépensait SanS ÏAof Compete A 
saufi fue nos vaieuAS ont conytiie.me.ni ckan^é. 
Ce1 4L on fiait, on te fiait en pAéviSicm pouA M-S enfianis 
Ce.fr SÛA. que. ie ne. peu* pas me paye.A un 
Saufi qùà quelque paAt. ce. quon vit avec SaAaA. cest 
comme ptuS kumam, ptuS te AAe. à te AAe 

l 'enfant réagit plus ou moins au programme de réadaptation. Elle pleure souvent. 

Les intervenants demandent à sa mère de consulter dans sa région, (osée doit insister 

pour que l 'hôpital spécialisé continue ses interventions jusqu'à ce qu'elle ait une 

place au centre de réadaptation de sa région. Celui-ci obtient enfin des ressources 

supplémentaires, peut-être grâce aux pressions de Josée. Elle reçoit finalement des 

services de physiothérapie mais reste encore en attente pour l'ergothérapie, que le 

grand centre continue de fournir. 

Avant que Sarah ait 3 ans, ses parents veulent savoir si ses incapacités peuvent être 

attribuées à une erreur médicale. Les résultats de tests spécialisés ne montrent pas de 

preuve, et ils préfèrent réserver leur énergie à la réadaptation de leur fille. Il y a le bien-

être de toute la famille à considérer, et Josée prend soin de ne pas négliger ses deux 

filles aînées. Elle fait aussi du bénévolat à l'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 

à la recherche d'approches qui pourraient la faire progresser vers plus d'autonomie. 

L'urgence d'obtenii des résultats avant 6 ans grandit. Le couple assiste à une conférence 

sur l'oxygénothérapie hyperbare1 et décide de s'engager dans un programme 

expérimental. À cette époque, le service n'est pas offert au Québec. 

le traitement d'oxygénothérapie hyperbare consiste à placer un patient dans un caisson oU la piession 

atmosphérique est augmentée de la înn a lui lane respirer une concentration élevée d'oxygène pendant une 

péi iude déterminée Ce trai tement s'est révélé elticace p u l l certaines alfecnons comme un empoisonnement 

au monoxyde de carbone ou la gangrène (inspire de : Société de médecine hyperbare c l subaquatique du 

Québec, www.hypc rba re . ca ) Son elficacité pour le trai tement de la paralysie cérébrale n a pas été démonl rée 

scienti f iquement à ce jour, d'après l 'Agence d évaluation des technologies CI des modes d ' in tervent ion en 

santé (AETMIS). 

Au moment où les traitements doivent commencer et où le séjour dans une autre 

région est organisé, le projet est annulé. Les parents entreprennent alors des 

activités d'appui pour relancer la recherche. Ils sollicitent des dons auprès de leurs 

famille et amis, mais aussi du public et de personnalités politiques. Un débat sur 

la reconnaissance du traitement s'étend jusqu'à l'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. Après 

une quinzaine de traitements, les parents observent des changements significatifs: 

l'enfant se met à manger à la fourchette sans aide, elle rampe davantage et essaie 

même de grimper des marches. Voilà enfin une source d'encouragement après 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, même 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 même situation par des gestes d'entraide et des mots 

d'encouragement. Le projet de vacances se répète l'été suivant. Comme on sent que 

Sarah est sur le point de marcher, on lui fait faire de l '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 seizième traitement, alors que Sarah a cinq ans et demi. 

'Mo,., je me disais «\Ja-t-etie liAe toute sa vie dans 
un fiauieutJ? » Quand eiie s est Wse. à maAckeA. JL 
capèiaiS. ~Mon ckum était paAti tAavaitieA ^étais 
avec mes iAois fiities p)ai dit «SaAak. viens, on va 
/aiAe 9uet9u& chose » £~tte avait sa maAckeiie. eiie 
s est appJti-e. p>uis et te est paAïJL Avec mes ^.Aandes. 
on pteuAait 4 toutes tes fiots que. quejquun entKait dans 
ia maison. on lui moniAaii. et roui te monde. pteuAait. 

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 après chaque série afin de mesurer ses progrès 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 à la portée du budget 

famil ial: chaque série de quarante traitements coûte 5000$. Josée fait appel à des 

organismes de charité et à des fondations. Elle fait la tournée des clubs sociaux de 

sa région. Elle se lance dans des activités-bénéfice: lavothon, quil lothon, vente de 

hot-dogs... Elle devient experte en organisation d'événements, et tous ses proches 

y participent. 

http://www.hypcrbare.ca


En dépit des résultats peu concluants de la recherche sur la thérapie hyperbare, des 

membres du corps médical l'encouragent à poursuivre les traitements tant que Sarah 

manileste des gains d'autonomie. À 9 ans, elle atteint son 300' traitement, et 38 000 S 

ont été investis. Il n'est pas question non plus de relâcher les pressions politiques 

pour faire reconnaître les traitements. Josée écrit au premier ministre, envoie des 

courriels à son député, sollicite des appuis sur Internet auprès de parents qui ont un 

enfant handicapé. 

Convaincus que la stimulation est prioritaire, les parents retardent l'entiée à l'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 à 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 pat obtenir des services à une cinquantaine de kilomètres de chez elle. 

À la maison, on fait également des exercices, mais les parents veillent à ne pas 

accabler l'enfant ni la famille avec un surplus d'obligations. 
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Pour préparer l'entrée à l'école, Josée s'adresse à la directrice de l'école du quartier, 

qu'elle connaît bien. Comme les tests révèlent une déficience intellectuelle moyenne, 

elle refuse l'inscription, alléguant que l'école n'a pas les ressources nécessaires, et 

l'adresse à une école spécialisée. Josée visite cette école en compagnie de l'éducatrice 

du centre de réadaptation et elles en sortent découragées, convaincues que Sarah 

a plus d'acquis que les enfants qu'elles y ont vus. Elle s'informe auprès de parents 

dont l'enfant handicapé est intégré dans une école régulière et essaie d'évaluer les 

avantages et inconvénients des deux options. La voilà qui se lance dans une nouvelle 

bataille auprès de la commission scolaire, l ' implorant de donner une chance à Sarah 

de faire ses preuves. Elle obtient gain de cause, et l'enfant fait sa maternelle à l'école 

du quartier à 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 l'école régulière reste sur ses positions. Josée 

se sent imposer l'école spécialisée, et sa seule consolation est que l'éducatrice de sa 

fille y sera transférée. Le centre de réadaptation fournit des services à l'école, et Sarah 

peut en bénéficier... mais elle n'en profite pas souvent, et les services de stimulation 

précoce ont pris fin avec l'entrée à l'école. Les ressources limitées sont réparties entre 

tous les élèves de l'école, et Sarah est trop avancée pour cadrer dans les priorités. 

Il y a pourtant le langage à travailler, la marche à faire progresser... Elle reste deux 

ans à cette école. 
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Le mandat de l'école change pour une clientèle ayant une déficience intellectuelle 

profonde. Les élèves comme Sarah doivent être envoyés ailleurs. C'est finalement dans 

l'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 à la collecte de fonds, car son réseau de donateurs 
est fidèle. 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 
à d'autres parents qui se trouvent dans la même situation. Sans leur faire croire au 
miracle, elle les encourage à essayer les traitements en lesquels ils ont confiance. 
Elle a commencé à travailler à temps partiel à l'école de Sarah. Quant à Benoit, 
en dehors de ses longues heures de travail, il participe aux tâches de la maison et 
s'occupe de ses trois filles. 

Les aînées arrivent à l'adolescence. S'il leur est arrivé d'exprimer des déceptions en 

raison des incapacités de leur sœur, elles n'en demeurent pas moins profondément 

attachées à elle. Elles font preuve de maturité et se montrent sensibles à la situation 

des enfants différents. 

les parents savent qu'ils devront défendre les intérêts de Sarah toute leur vie et 

ils anticipent déjà les prochaines batailles à mener. Mais n'ont-ils pas fait preuve 

de détermination et de persévérance depuis leur rencontre amoureuse à l'âge de 

13 ans? 
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pas, lait quelques sons à peine. Il fait fréquemment des otites et pleure beaucoup. 

Il ne dort pas la nuit. Ils sont adressés à différents spécialistes pour des examens 

plus poussés. 

tes 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 à domicile. 

Ils se fendent compte de plus en plus qu'Anthony est enfermé dans son monde; 

il s'occupe à laite tourner des objets, des cordes, une bouteille. Il ressemble à une 

petite fille handicapée qu'ils ont vue à la télévision. 

À 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'. 
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Danielle ne peut croire que cela lui arrive après tout ce qu'elle a vécu. Guy est tout 

autant abasourdi devant la sombre description d'avenir qu'ils ont reçue. Quand ils vont 

chercher l'enfant, les médecins leur redonnent l'espoir d'un développement possible 

avec de la stimulation. Il leur faut maintenant annoncer la nouvelle à leurs proches. 

Parmi eux, il y a des gens qui contribuent à les décourager en leur conseillant même 

de placer leur enfant. 
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La stimulation se poursuit, et l'éducatrice joue en même temps un rôle de soutien 

pour les parents. Elle n'a cependant pas toutes les réponsesqui 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 l'éducatrice consacre à la famille 

n'est pas suffisante pour surmonter toutes tes difficultés. C'est 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 v ie intérieure (Graflrf dictionnaire 

terminologique) 

Que faire lorsqu'il passe une nuit à rire? Danielle va parfois se coucher avec Anthony 

pour l'endormir et, à force de patience, elle réussit à lui faire prendre l 'habitude 

du sommeil. Que faire quand il se lève le matin et met sa chambre sens dessus 

dessous en défaisant les draps, en tirant sur les rideaux? Une amie couturière l'aide à 

confectionner des draps que l'enfant ne peut défaire. Que faire quand il se promène 

partout la nuit et qu'on ne sait pas où on va le trouver? Ses parents mettent une 

barrière à la porte de sa chambre et apprennent à sécuriser la maison. Que faire 

quand il mange des herbes, des pissenlits, des trèfles, mais aussi des aiguilles de 

sapin ou de cèdre? Le surveiller constamment... ou soigner ses diarrhées. 

Les otites reviennent à répétit ion jusqu'à ce qu'on lui pose des tubes dans les oreilles. 
Quand il est hospitalisé, la maman doit rester à ses côtés, car l'autisme semble effrayer 
le personnel. Elle accompagne aussi sa mère, qui doit être hospitalisée à l'occasion 
pour son asthme. Les parents se font également du souci pour Kevin, qui a commencé 
l'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 à des rendez-vous médicaux. 

À 4 ans, Anthony est admis à la prématernclle à l'école d'un village voisin. Dire qu'i l 
fréquente l'école serait une exagération: il n'est autorisé à y aller que quelques fois 
dans l'année dans le but d'entamer sa socialisation. C'est que l'école n'est pas en 
mesure de répondre à 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 à cette époque que la grand-mère décède. 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 l'année suivante: Anthony est envoyé 

pour toute la durée du primaire dans une autre localité, où une éducatrice s'occupe 

des besoins particuliers de trois enfants en les emmenant presque toujours dans un 

petit local, la collaboration entre la famil le et l'école permet l'apprentissage de la 

propreté ainsi que la résolution de plusieurs problèmes du quotidien qui surviennent 

couramment chez les autistes: l'habillage, les manies à contrôler, les cris, etc. 

Quand vient le temps du passage au secondaire, une classe spéciale peut l'accueillir, 

et une éducatrice veille à ses besoins particuliers. Il faut tenir compte de la réaction 

de Kevin, qui craint les railleries si Anthony fréquente la même école que lui. Il a déjà 

subi des remarques du type: «Ton frère, le débile». Il lui arrive d'avoir à défendre son 

frère, ce qui montre un certain attachement, malgré que leur relation soit très limitée, 

l 'école prend les choses en main et fait de la sensibilisation auprès des élèves. 

Les parents obtiennent la possibilité d'envoyer Anthony dans un centre de répit. 

C'est un service qu'ils apprécient malgré les conditions difficiles: il faut aller le 

conduire et le chercher selon un horaire déterminé, c'est à 45 minutes de route, et 



leur fils en revient parfois malade. Ils y ont droit une fin de semaine par mois. Ils en 

ont particulièrement besoin quand ils ont une activité sociale où ce serait difficile 

démmener Anthony, un mariage par exemple. 

Ils ne restent jamais longtemps dans les réunions de famille, et leurs loisirs sont 

limités. Heureusement, le père est un amant des bois et, à l'occasion, il emmène sa 

famille en motoneige relever ses pièges de trappage. Il y va le plus souvent seul, et 

Danielle est réconfortée de voir son homme revenir requinqué. 

4e Misât pAuttt wm cku-m aAAeA cke.nzke.-n de 4a fîoAce. 
puis -m'ew dowweA apnès 

L'enfant connaît paifois des périodes de régression; non pas qu'i l 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' i l ne sache qu'en faire. Cela affl ige beaucoup sa 

mère, qui craint la perte des apprentissages durement acquis. Les parents s'appliquent 

à trouver ce qui peut perturber l'enfant, qui n'a aucun langage pour communiquer 

son malaise. Est-ce qu'il se passe quelque chose à l 'école? A-t-on changé un élément 

de sa routine à la maison? Et si c'était que le chauffeur de taxi qui l'amène à l'école 

a fumé dans la voiture, ce à quoi Anthony est particulièrement 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 progrès auxquelles s'accrochent les 

parents, comme quand Anthony a commencé à manifester de l'affection en allant 

s'asseoir spontanément sur les genoux de ses parents ou même de son frère. 
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Danielle trouve du soutien auprès d'une association pour les enfants autistes et auprès 

de certains intervenants, bien que l'attitude de certains autres ne soit pas toujours 

favorable. 

Les parents souhaitent depuis longtemps qu'Anthony ait accès à des services 

d'orthophonie, mais il ne tombe pas dans les priorités étant donné qu' i l ne proronce 

aucun mot. Ils ont tout de même obtenu une consultation à la suite de laquelle ils ont 

entrepris avec les intervenants de l'école la communication par des pictogrammes. 

Les représentations des mots bain, pipi et brosser les dents sont parmi la dizaine de 

pictogrammes qu'i l peut reconnaître. 

La période des vacances scolaires est particulièrement exigeante, puisqu'il faut alors 

veiller sur l'enfant sans relâche. 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 tâche à un étudiant 

comme emploi d'été. Si cet arrangement permet à Danielle de vaquer un peu plus à 

ses occupations, il exige tout de même d'elle d'encadrer une jeune fille sans formation 

dans le choix d'activités et les attitudes à adopter avec Anthony, sans compter qu'i l lui 

faut l'accueillir dans sa maison. 
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Guy et Danielle s'appuient l'un sur l'autre pour traverser les moments difficiles et faire 

face aux défis qui les attendent. 
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D'EMBLÉE, LA FAMILLE PERÇOIT 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 modèle. En effet, si des parents se sont épanchés sur les moments 
critiques de l'annonce d'une déficience ou d'une maladie grave, d'autres en ont évoqué 
peu de souvenirs. Les circonstances sont en effet très différentes d'une famille à l'autre, 
selon l'âge de l'enfant à l'apparition des symptômes, l'évidence ou non du diagnostic, 
la situation familiale. Nous explorerons une gamme de réactions rencontrées. 

Plusieurs enfants ont présenté des anomalies à la naissance, sans qu'on puisse prévoir 
une incapacité persistante. C'est plutôt en observant le développement de leur enfant 
que la plupart des parents ont graduellement soupçonné qu'il pourrait être handicapé, 
ce qui les a amenés à consulter un médecin. 
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Même si les parents le pressentent, l'annonce du diagnostic provoque un choc qui 

peut parfois se traduire par un déni. 
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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 à la recherche d'un coupable. 
Une colère peut les habiter, tournée tantôt contre le corps médical, tantôt contre 
eux-mêmes. 
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Parfois le diagnostic - comme encéphalopathie, paralysie cérébrale - indique 
vaguement un retard de développement sans que la cause ait pu être déterminée 
par les évaluations médicales. Il laisse place à toutes sortes de doutes et d'incertitude. 
La plupart du temps, on ne sait pas comment l'enfant va évoluer. Alors que certains 
parents s'accrochent à un espoir de «guérison», d'autres se voient condamnés à 
l'impuissance et à la dépression par un sombre pronostic. 
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Il semble que quelques années soient nécessaires pour traverser un certain deuil et 
trouver une quiétude, les parents disent qu'ils n'acceptent jamais le «handicap», 
mais qu'ils apprennent à vivre avec lui. Cependant, la colère, la déception et 
l'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 problèmes de santé mentale qu'ils n'ont pas encore complètement 
surmontés. 
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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 œuvre différentes stratégies dont nous 
exposerons les plus courantes, la première permet de lutter contre la déception 
et consiste à rectifier ses attentes : se concentrer sur le bien-être de l'enfant plutôt 
que sur sa réussite, être attentif à l 'autonomie fonctionnelle, être satisfait du 
moindre progrès. 
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paAleA. ttA£. pAopAe.. -mawa.eA toute seule "M4vv\e Si 
elle west pas bowwe à lécoxe. ça we -me déAaw^e pas. 
Si elle A éuSSit à li Ae.. tawt -mieux. Si wow. elle west 
pas capable . gue veun-tu guow ^ 

Le meilleur moyen d'avoir de l'emprise sur un événement qui semble bouleverser sa 
vie est de passer à l'action: se renseigner, observer, décider, essayer. La famille doit 
être 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-mêmes, qu'ils ne ménagent pas leurs efforts et donnent à l'enfant 
toutes les chances de se développer. 

"Mot. « dis aux autAes paAewts «-H-e^ande. s'i tu we 
Ae fais pas, tu we Ae sauAas ^rmaiS Si ca peut ttAe uw 
efifet béwéypgue SUA tow ew^awt. *> <£~w tout cas. -moi là. 
ie we -me diAa. pas toute -ma vie ^auAais dowc d£ 

essaie A ça Cest SÛA gue je vais essaie, A plein d'affacAes. 
£w autawt gue ca Sod AtaAiSable puis gue ca watrec^we 

pas A a vie. de mon ew^awt. 

Devant l'incertitude, des parents ont adopté la stratégie de suivre leur instinct et de 
se fier a l'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 
l'orientation générale qu'on a choisie pour l'enfant. On vit au jour le jour en abattant 
un obstacle à la fois. 



Ça WA appAs à avo,.A de £msKnct SuS ton instinct 
Ce.it toi ta me.Ae. cest toi le. peA e. C'est S&A. il * a 
des spécu.a£,stes. J f c ne ds pas de ne pas les écoutéA 
jamas. mas ne te £aisse pas démo£iA paA £euAS 

pAonoStiCS 4e. ÏAouve qu'i£i Sont bien fi£cuS et bdLn 
né^atifiS. MMAS pAonoStiCS 

Enfin, devant la déception, on observe chez des parents une stratégie qui relève de 
la rationalisation et qui consiste à se consoler : voir les aspects positifs, lâcher prise, 
apprécier son bien-être, prendre soin de soi, accepter que le chemin ne soit pas droit 
ni rapide 

Cest pas q uon ne. £ accepte, pas. cest uste qùi£ tout 
vivAe. avec 1£ ^ en a que £euAS enfiant! sont k*p&AaciUs. 
d'autAes qui se SuiCident. ce n est pas mieux. 

C'est SuA 9u il nixiS appAend p£e.in de cAoses. 4e. ne £ui 
vois pas vraiment de détouts il est touvuAS content. 
>.£ ne fiait pas de ma£ a peASonne ÏZ. ne peux pas 
VAAI-ment et AS. maJkeuAeux quand tu vos autouA de 
toi que£qu'un qui est toujMhs keuAeui Ça te Aetnonte 

LE PROJET DE FAMILLE EST TROUBLÉ... 

Une portion importante des couples ayant participé à l'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 même des familles qui n'ont pas eu le nombre 
d'enfants désiré, et c'est généralement quand l'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. bue.n des pians, ovm.a m enfiant kandicapé. 
£e, pAemie.n SuAtout 4e. ne. sas pas c'est quoi de £OVO< A 
en deuxième, mas la. £e. pAe.mieA. ca a fiait Aecu£e.A 
mon éptMïe.. e.££e a lté tAes ma£ade à cause de ca 

Quelques parents n'ont pas eu d'autres enfants après la naissance d'un premier ayant 
des incapacités importantes, pat choix ou à cause de la situation conjugale qui a 
changé, tes regrets sont toujours possibles, mais ne nous ont pas paru très vifs dans 
l'ensemble. 

Ce qui est plus courant, c'est que la naissance d'un premier enfant handicapé provoque 
un retard dans la conception d'un deuxième enfant, et ce, pour plusieurs raisons : en 
premier lieu, les problèmes de santé vécus par certains enfants dans les premières 
années de vie occupent entièrement « 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 même dans quelques cas les relations sexuelles ou engendrant 
des tensions de nature à compromettre la survie du couple; enfin, le questionnement 
sur la cause des déficiences et la crainte d'être porteur d'une «tare» qui pourrait 
affecter toute la descendance du couple, incitent à la prudence et occasionnent un 
certain délai, à cause de la démarche d'évaluation génétique. 

Quand le deuxième enfant est conçu, 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. 

"Mas £a. <1 ^ a £a peu.A qui smsta££e, tu compAends. 
Handicapé., cest un tAaumatSme. 1£ fiaut ItAe tou un 
pxtu pk>u A fiai Ae dautAes enfiants apAes. Pus. ca dépend 
aussi c'est quoi £e kandicap >WJ autAes, ce. nest pas 
aénétifue ~Mas d'un autAe. c&té . i£s dsent 
te££ement d'afifia,.Ae.s ne sas pas u&uà que£ point 
tu dos £es CAdlke. 

Cet enfant cadet apporte un grand réconfort aux parents. 

Ça nous a fiait du bJLn davoiA enfiant en santé. 
Cest que toute.s £es ckoses qu'en n'a pas connues avec 
notAe pAemt£.A. au moins on £a connu avec ce.£ui-£à 
Ak 1 "Moi. iai pktuA morn diAe. qu'une fiamil£e qui a 
J*ste un enfiant kandicapé devAait pAendAe £a ckance 
d'en avoiA un autAe paAce que ca laide £Je pense. 9ue 
ca a aidé notAe ca*p£e auSSi. Ak1 Cest sû A. cet entant -
£à. ca fiait qùon saccAocAe à £a vie. 

Ainsi, la présence d'enfants non handicapés concourt à l'équilibre de la famille. Si elle 
constitue une source de stimulation et d'affection pour l'enfant handicapé, elle insuffle 
dynamisme et espoir aux parents. Oe plus, ces derniers peuvent puiser un certain 
sentiment de sécurité dans leurs relations avec les autres enfants, particulièrement 
avec les filles, car ils peuvent généralement compter sut leur soutien physique 
et moral. 

la cohabitation avec d'autres adultes peut avoir un effet semblable: une sœur, 
un beau-père, une colocataire, un neveu peuvent contribuer à alléger le fardeau 
des parents ou à 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. 



Cependant, si ces pioches sont eux-mêmes 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, l'impensable peut arriver: un deuxième enfant handicapé. Le projet familial 

prend alors le visage du mauvais sort ou d'une condamnation. 

. MAIS SE MÉTAMORPHOSE 

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 mères ont dû renoncer à une partie de leurs aspirations 
professionnelles et en manifestent encore aujourd'hui des regrets. 

Avec « n tAoïSiè-me, j e -n'ai pas s o w ^ é à hetouAweA au 
tAavad. ^e voulais vAacmewt -m cmpljgueA a v e c les 
ewtawts ew Aestawt à la -maïsow *>S9uà ce le. 
fAotSue-me sod ewtAé à A école.. Daws -mes plaws. 
fhava.lleA.atS à ple.w te-mps -macwfewawt. 

Quant à ceux qui avaient développé le projet d'une entreprise familiale, une ferme 
dans le cas des sujets de l'étude, ce qui les a marqués davantage n'est pas tant la 
déception que l'enfant ne puisse prendre leur relève lorsqu'ils seront à un âge avancé, 
mais l'impossibilité de partager un rêve avec lui et d'y travailler au quotidien. 

Ce west pas duA à cx^-niA. à sow â^e.. woA-malc-mewt. 
d seAacf avec -mo. à Jrétable. <1 -me SU.VAad Se vous 
voulez savoeA de ca. cest uw coup d ^ i d j e . wt 
lut. -mowfAehat ^rmatS A.ew daws la vLe. a cet ew^awt-
là. à fdAe de. peAe. 

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

Ow auAad a.-mé. (a.Ae de letpawstow. -mats ow we 
voulad pas le laisse A de cMé. Ow a laissé foyv\be.n uwe 
bow we paAtUL de was A&\>es. -mats, pou A fue -mes ewtawts 
Soeewt butw avec wok5, aupuAdhui. ca lest, vnow Aeve 
Cest -mow Alve. -mats <J est d.^éAewt. 

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 l'enfant liés è ses incapacités. Une famille qui vivait à la campagne s'est rapprochée 
des services et de son réseau social. Une autre est prête à s'éloigner pour avoir 
une maison plus adaptée au fauteuil roulant. Les projets de rénovation ne sont pas 
orientés vers le rajeunissement des pièces maîtresses selon le goût du jour, mais 
visent essentiellement à faciliter les soins aux enfants handicapés. Dans certaines 
familles, la résidence ne répond pas aux besoins actuels des parents, mais ils hésitent 
à déménager ou y renoncent justement parce qu'elle est adaptée aux besoins de leur 
enfant handicapé. 

L'UNITÉ FAMILIALE RÉSISTE... 

la majorité des enfants handicapés de l'échantillon vivent avec leur père et leur 
mère, ce qui est assez inhabituel si on se fie à la plupart des études quantitatives 
qui ont relevé une tendance à l'éclatement des familles. Seulement deux couples 
se sont séparés quelques années après la naissance, et les pères ont maintenu une 
relation avec leur enfant en assumant une partie de la garde. Dans quatre cas, le père 
naturel n'était déjà plus en relation avec la famille au moment de la naissance ou de 
l'apparition des incapacités, mais un d'entre eux a resurgi dans la vie de l'enfant en 
apprenant son diagnostic et il a assumé par la suite son rôle parental. Globalement, 
il semble donc que, chez les familles ayant participé à l'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 RECOMPOSÉES VIVENT PIUS OE PERTURBATIONS 

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

SOUMIS A DES TENSIONS EXTRÊMES... 

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



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

L'annonce du diagnostic et encore plus les épisodes de maladie grave de l'enfant rendent 
le couple particulièrement vulnérable et ils provoquent tantôt un rapprochement des 
conjoints, tantôt leur éloignement. Le choc de l'annonce, l'incertitude du pronostic, la 
peur de perdre l'enfant, le manque de sommeil, l'apprentissage des soins à 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 à se consacrer pour échanger et se 
ressourcer. Or, le temps est plus limité quand la situation de l'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. 

y\otAe. enfiant allait bien pendant quelques keuAes. 
mais m savait qùii allait vAairme.ni ê.tAe mai aphis 
St. on avait ia possibilité, de fiai Ae. une. SoAtie.. on 
SoAtiAait pouA deux keuAes ie temps d'aile A à Quelque 
paAt et de. AeveniA d'un ca*p. il (put que. tu sois 
keuAeut. dans ce.s deux keuAes-ià. ii fiaut que tu Aefiasses 
ia vie et que. tu aies bien du bonke.uA. bien du "fiun» 

pe.ndant deux keuAes Un, tu ne sais plus quoi tel diAe. 
Deux. t'es cAevé. 

Pour réduire l'anxiété devant l'inconnu, les individus, poussés â leurs limites, 
peuvent adopter des stratégies inadéquates qui pourraient avoir, à long terme, des 
conséquences néfastes sur eux-mêmes et leur famille, telles la violence, l'alcoolisme 
et la toxicomanie. D'autres sont précipités par l'impuissance dans la dépression, ce qui 
laisse le conjoint seul à prendre en charge la famille. 

Là. mot.. y. n allas pas bien du tout ^e fixiiais de 
ianxiété J^e. fiatSatS des CAiSes de panique ^e. nai 
jamais e.u ça de ma vie 11 a fiailu que. J-d'Ht- dans 
une. clinique, sans Ae.ndei-^jouS paAce que nen pouvais 
piuS. f . ne doAmaiS plus. je ne savais pas comment 
CjoniA&leA ies CAtSes de panique. Oe n'avais aucune idée 
de. ce qui allait aAAiveA gavais des idées SuiCudaiAejt aussi. 

LE COUPLE PEUT SE RENFORCER OANS L'ADVERSITÉ.. 

l Ï s u M W C O r , r Ô ' e S U ' ' e U r V i C ' P l U S , e U r S C ° U p , e S S O n t « " v é s à s'appuyer 

U a « ^ p t e . A le. kandicap 
IL cest moVi f T ^ que. cest moi qui ia.. aide a Sac&LfteA ~W\o? c'eti 

pXLnie que. mon atti.tuA ia L L ^ • 
S»A'teAAe.f<au he.u quil paAte en fit ^ 

Quand on a appAtS fuit éia.i kandicapé. * 

AemonteA ie. moAai. fa tu as étA^deAAiè_t elle. 

Quand l'un est envahi par le problème, l'autre l'aide à s'en sortir. 

\on contint. ,aLiaii. { 

'eCtïcToi ^ ^ * - T / ^ 

Quand l'un se bat sans succès, l'autre prend la relève. 

$e me. suiS aperçue que. quand mon maAi „a 

ma^ke. mieu. QuaJd / f i a s des démaAcke^ lue ,a. 

î dTVm r M « & & 

L ^l. f ca moAcke pas » Yina 
pas besoin de CAieA de paAleA fioAt l/.IécouiLt 

solidaires dans le couple, on es. reconnaissants l'un envers l'autre que l'autre mette 
P f ° ! d e -"«-ne «emps, iso.és de la vie «norma e " 

se replie I un sur lau.re avec ,'impression que personne ne comprend vraiment ce 

y^ot . jai conté mes ckoses gavais hmfAessi^ de 
cpteA Ca dans le vide a X d * Suis devenue. > 

te lai dit ça va teL se.Avijx à quoP» 



A CERTAINES CONDITIONS 

L'analyse des difficultés vécues par les couples nous permet de dégager des conditions 

favorables à l'unité familiale. 

En premier lieu, la situation exige que chaque conjoint contribue à 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 

Aati ce gu. a -mal towxbé. cest gue pétais avec uwe 
peAsowwe gui se dAo<yuai.t et gui. w'avad pas les -mi-mes 
vaieuAS g*e Vf\0i_ pja we peux pas ccoAd.cm.weA uwe v.e 
de. ta.-mi.lle avec guelguuw gut. we. veut pas sassu-meA 
Mot. J.a. besoiw de gueigu'uw gui est leadeA. pas gui: 
est pahesse^x. 

Outre les valeurs familiales, le couple doit aussi partager une même vision des 
possibilités et des difficultés de l'enfant, laquelle oriente le rôle parental. Il n'est 
pas nécessaire que tous deux s'engagent avec une même 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 à réduire leur écart. 

C'était vAai.-me.wt di^icde pance. g«>-i Ae-mettad 
fcujiuAS e.w vuesfiow -mes aciiows avec ie peid. il v 
Suivad pas le pAo^Aarm-me gu ow avad à Su.vAe 

e 

Par ailleurs, il y a un certain deuil à faire de la vie conjugale idéalisée où l'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. 

/Le a.Aos pAoblé-me gui. aAAive ià-dedaws. cest gue ia 
vue cLe couple -maw<±e uwe. clague. "Maa Jl ^auf gue tu 
essaue.s de. «dextleA» avec ca 

Ainsi, un couple s'est senti dans une impasse, ce qui l'a mené à une séparation. 

J-ui.. cl voulai.i sa /e-mwxe. et sa vie. woA~maie 7v\aiS ca 
a cAéé beaucoup de ^AusiAafiows de paAt et d'autAe 
paAce gue -moi . w'avatS pas laide dowt gavais beso.w 
et lu., il wavai-f pas la ^e-m~me gùt-i avad A&.vé davocA 

Il semble que les hommes trouvent particulièrement difficile de renoncer à cette 
vie de couple, alors que les femmes sentent généralement qu'elles n'ont pas le 

<rile. cest uwe towce.use aveulie >w ^ o„ ÙB 
a «bAeak-eA» uw & * £ w , V / ^ ^ 
ce liuie ^ U t u j T y ^ ù ^ c ut Te * * 

/ a i E r e ta O t t t c / t . * _ . . 

LES MÈRES SEULES HÉSITENT À VIVRE EN COUPLE... 

SKSKSKKSKSKKSE:-—• 

t c j ê ï r ^ ^ c r ' t i r i r 
ew de ynoews y^ew ta^e ^ ^ autAes 

de Î L T c T ^ ^ V / V 
Il n'est pas facile pour une femme seule d'assurer la sécurité financière de la famille 

s s l e LPes1eme, ,e V ' h ^ s i q u e e, émo i e Ï Î e 
assume, es femmes professionnelles s'en tirent mieux, bien qu'elles aient besoin de 
soutien affectif Elles se rendent donc disponrbles pour une nouvelle r e l a C n ^ I 



Pour la mère, le projet de reformer une famille après une séparation est soumis à des 

conditions: le nouvel ami doit fane ses pieuves avant d'être présenté à l'enlant et il 

doit se montrer très responsable. 

4 e w ' a W - w e pas >»»•-< t o ^ j i » . ckei- wcuS ia pAe-miine 
ibcS l i taut 9u i.l Co-^watsse -mow. ewtaf avawi. 
V\dw e i / m f je ie. place, ew. pAe.-mii.A. cest sia . 
Out. À t f M v n f c , ca les a-yace. guest-ce gue tu 
v&ux gue. je ie. d<se.. je- we'' peut Auew ^'QcAe. we *«•< 
guawd pas pou A laisse, A www ew 

Alors qu'une recomposition du ménage apporte habituellement une sécuiité, pour 
une lemme qui s'est retirée du marché du travail et vit de l'aide sociale, l'engagement 
dans une vie conjugale est problématique, cai elle signifie la perte de prestations et 
une dépendance financière envers le nouveau conjoint pour elle et ses enfants. 

4 e w 'ai pas w\ow ckum avec -mo t co-m-me je vcudhaiS 
paAce gue, au w>/eau fewawcueA. j e we SutS pas 5«Ae 
9Ùd seAat-i capable dH Subvewujx à wos beso.ws 4 e we 5uiS 
pas sûAe 9ue lauhaiS asset- daA^ewi p>ouA lui. n 'enfant } 
do w w e A ce gUe je w'at. pas Ça w ouS iait peu A Ça wouS 

fad peuA de ^ai Ae uwe vue de couple 

D'autres «amis de cœur» offrent un soutien moral à la mère, mais ne sont pas 

prêts à participer à la prise en chaige de l'enfant, ce qui peut rendre la relation 

plus vulnérable. 

Biew iui. il aidait i w o w ewfiawt wxaiS il était t.wcapable 
dew pAe.wdAe So,.w, de. co-mpose. A avec ca, de laide A. 
de. ie ioucke.A 

... 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 auprès de l'enfant, pressés par la nécessité: les besoins de 
l'enfant sont si grands que le nouveau conjoint ne peut laisser la mère seule à tout 
faire. Par ailleurs, il peut ressentir de l'ambivalence: il aime l'enfant, il construit une 
relation avec lui, mais il peut avoir l'impression d'en faire trop pour lui, plus que pour 
ses propres enfants ou plus que le père naturel. En outre, ses efforts pour répondre 
aux besoins de l'enfant ne sont pas toujours couronnés de succès lorsque la relation 
est limitée par les difficultés de communication. Certains conjoints sont arrivés à se 
situer de façon plus confortable vis-à-vis de l'enfant. 

Mow c A u w , W a ^ ^e7aAde. . f . H ^ 
pance gue ^ U # {uwe Zwee * pewsecT 
i Ï T r r je uifavCc vous depuis row^ie^/k, je suà cow^e * ^ 
capable d / d é c I d e A ^ t ca Tu pAewdù la 7é<£L 

we sow penz.p^s ^ j> v^s supp»Ate.A là-dedaws » 

Plus extérieur au problème, le nouveau conjoint évalue parfois différemment les 
besoms ce qu, peut entraîner des conflits avec la mère. De même, la mere peut 
desinvestir la relation conjugale, ne comptant que sur elle-même pour la survie de 
son enfant. Enfin, ,1 arrive que le manque d'intimité provoqué par la n es de 
soins produise chez le couple un éloignement irrécupérable 

-r^s les besoms guil , gue ce sod au 
~t,.-mulattowpk2Si.gue eu -mécLiCai. ca a beaucoup pa,s 
du iewnps SuA te couple . ia U ^ ^ / / 

Il semble donc que les nouveaux conjoints se heurtent à une limite faisan, que 
peu a peu, specalemen. à la suite d'une periode de crise, le couple se dirige vers 
une separation, 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 par. d'inconnu 
sur ses capacités. Son développement pose le plus grand défi aux parents Ils se 
en en, l n ï e s t p s d e l a m , s 5 | 0 n d e s , i m u | e r ^ ^ ^ ^ ^ 

gra de autonomie possible et, de ce fait, ils non. pas le choix de lui donner plus 
d atlention qu a leurs autres enfants. 

Biew . c'est co-m-mt s. ow W deux ewtawts puis uw est 

TtJrkT Iwwekle boucke-
a-b^cke a c^lu. gu. we se pai Ce west pas wous 

^ d ^ d e - d e <*>U. ^adow doit x aciapte.A avec ce gùow a 

L'enfant ayanl des incapacités importantes apprend peu par simple imitation 
Le parent se questionne constamment sur la façon de réussir à développer les 
capacités de leur enfant ou à les conserver dans le cas des enfants qu, on. une 
maladie dégenéralive. Il découpe une habileté en une sér,e de gestes et analyse ce 
qui peut favoriser l'apprentissage de chacun. Si chaque progrès es. une victoire la 
guerre nest jamais gagnée. 



pense «stimulation» "Mais ce.si beaucoup. beaucoup 
. je wxÊ. disas 9ui-t fau-h fiau\e k maximum 
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Les obstacles sont majeurs: parfois, c'est le conjoint qui est inconstant par manque 

de conviction, parfois, c'est l'enfant qui s'avère incapable de répondre à la demande 

ou qui s'oppose aux exercices- Il faut tantôt adapter le matériel à la capacité de 

l'enfant, tantôt affronter un environnement hostile qui refuse de faire des efforts pour 

favoriser son développement. 

En général, les parents rencontrés se sont engagés à fond dans des programmes 
de stimulation avant l'entrée à l'école, jusqu'à la fin de l'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 empêche 
pas de vivre de l'ambivalence par rapport aux efforts demandés pour chaque gain 
d'autonomie : tantôt ils se demandent s'ils ne sont pas en train de trop pousser leur 
enfant, tantôt ils se sentent coupables de ne pas en faire assez, mais, règle générale, 
ils persévèrent tant qu'il y a encore un espoir de progrès. 

UNE RELATION fORTE ET SIMPLE LES LIE À LEUR ENFANT HANDICAPÉ... 

Sans aucun doute, la vulnérabilité de l'enfant qui a des incapacités multiples éveille 
un puissant instinct de protection chez ses patents et donne une nouvelle dimension 
à leur affection. Non seulement le parent se sent responsable du bien-être de 
l'enfant, mais il pressent qu'il détient le pouvoir de réduite ses incapacités par son 
amour et sa stimulation. La relation parent-enfant comporte des défis. Les parents 
doivent apprendre à s'occuper convenablement de l'enfant en se laissant guider par 
des réactions non verbales très sommaires, les problèmes de santé qui perdurent 
peuvent leur faire vivre un sentiment d'incompétence. C'est en faisant le deuil de 
tout ce qu'ils ne pourront pas transmettre à leur enfant ni partager avec lui qu'ils 
deviennent en mesure d'apprécier les plaisirs simples de la vie à travers lui. 

vfcuS Save-T. . 9uand im voit un entant 9ui nauAa jpmaiS 
un déSiA de la vie comme une peA&mne noAmaie. 
yste voiA un petit souAlAe. 9ue tu tih.es de lui. paAi,.A 
a AiAe.. se viAtA de boAd eùt Sen aile.A. cest déji une. 
satisfaction pou A ncuS 

Cette relation particulière entre le parent et l'enfant handicapé caractérisée par la 
dépendance, se présente dans les familles rencontrées avec des nuances d'intensité 
allant dune fusion à une certaine distanciation. Ainsi, quelques mères ont construit 
une telle complicité avec leur enfant qu'ils semblent être en symbiose. 

Cest pAobablement ta peASonne 9ue je. vais aime A 
le plus au monde. Cest tAes. tÂs A i Us auiAes 
infiants, même, s its sont tAès imp^Atanis dans ma 
vie., noni pas besoin de. moi Ils'sont dé à complets 
ils ont tout ce fuit leuA fiaut pouA paAiât. Ils sont 
déjà SuA te muh. tandis fue lui. J ne seAa amaiS 
au muA. AIOAS. il fiaut qui j.en pA&nne som. r 

D'autres parents ont plus de doutes sur l'attachement de l'enfant envers eux ou sur 
leur propre sentiment. 

y\oiAe enfiant fiait paAin. de noiAe VJL et on tacce-pie 
comme. J est MaiJ * v,e pe.nse pas 9uit ait un 
sentiment paA AappàAi à nous 

Il semblerait que ce qui provoque un lien plus fort, c'est la personnalité même de 
certains enfants, caractérisée par leur capacité à être 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 intérêt pour toute personne qui entre dans leur champ de vision 
même si la relation est limitée. 

Dans les relations parent-enfant qui nous semblent moins fluides, les parents décrivent 
un enfant qui a un caractère 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 entière. 

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 
intérêt particulier, son courage devant la douleur. 

ALORS QUE DES ATTENTES COMPLEXES TEINTENT LEURS RAPPORTS 

AVEC LEURS ENFANTS NON HANDICAPÉS 

Les parents qui ont d'autres 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 à leur affection. 



/WA UV entant normal, cest pAic.eu>. on vo,.t cest 
9uOi S évolution d'un enfant noAmal fle. A 
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Ces enfants apprennent tôt à prendre soin de leur frère ou sceuf qui est handicapé, 

même 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 très fiers. Les enfants s'engagent volontiers dans 

ces responsabilités pai solidarité avec leurs parents, et ensemble .Is contr.buent au 

bien-être de toute la famille, nourrissant ainsi leur sentiment d'appartenance et leur 

estime personnelle. 

Ils ont du plaisir à partage, ensemble des conversations et des activités, car elles 

leur apportent un certain équilibre, un sentiment d'être comme tout le monde. 

Malheureusement, les activités familiales sont limitées: le temps libre es. rare, et il 

n'y a pas beaucoup de loisirs qui conviennent à tous, les parents se sentent coupables 

de ne pas donner à leuf enfant non handicapé toute l'attention désirée, de ne pas 

l'accompagner autant dans son développement. 

Ce 9ui est plate des f i s . on voudAait fiaiAt des activités 
comme allé A ^hsx.A en famille, ma,s il ne peut 
pas s « M La0 m ^ c ^ / m t A este avec lui et j - vas 
avec îautAe 4a.me.Aas "faAe SuivAe des couAS de patm 
à mon autAe6entant et'fuon aille le voi.A W e la 
lamille à laAéna, maSafAes cinq minutes i£ v.e.nt 
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mveau des activités 

Des parents ont reconnu être parfois irritables avec leurs enfants non handicapes, 

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 

l'enfant handicapé ne peut fournir. Oe leur côté, les sœurs que nous avons rencontrées 

se perçoivent comme plus matures que les enfants de leur âge et disent avoir un 

solide sens de la famille. Elles reconnaissent ne pas vouloir causer de problèmes a 

leurs parents. 

LES INCAPACITÉS IMPORTANTES D'UN ENFANT EXERCENT DES PRESSIONS 

SUR SES FRÈRES ET SŒURS... 

Dans toutes les familles rencontrées, les frères et sœurs contribuent aux tâches 
imposées par les besoins particuliers de l'enfant handicape, quoique a des degrés 
différents. Dès leur plus jeune âge, plusieurs ont appris à habiller leur frère ou sœur 

handicapé, à le surveiller, à faire des exercices de réadaptation, à changer sa couche, 
même s'il est plus vieux qu'eux-mêmes. 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 frères et sœurs exercent aussi des tâches 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 é l'enfant handicapé, leur colère 
peut rester intériorisée. 

Il semble que tous les frères et sceurs doivent supporter des privations. Leurs parents 
ne sont pas souvent disponibles pour les conduire à 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, particulièrement 
si leur mère ne peut exercer un emploi ou si l'argent est investi dans des services 
pour l'enfant handicapé. Il arrive même des périodes où les membres de la fratrie se 
sentent exclus de la famille, car l'attention est alors centrée sur l'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 ÉPANOUISSEMENT 

Au travers des privations et des charges supplémentaires, les frères et sœurs 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 d'amis à ceux qui font preuve d'aisance avec leur frère 
ou sœur handicapé. Plusieurs arrivent à faire les études auxquelles ils ont aspiré 
malgré les obstacles financiers. Trois sœurs se reconnaissent même une vocation de 
personnel soignant ou d'éducatrice. 

me Aends Compte que sus difféAe-nte 9uand 
paAle. à d'autAes paAce. que ie. sus à un mveau plus 
élevé de matuAité Ce. qui. est imphAtant dans la vie., 
j:. le. sas paAce que mon fiAÀ/xe me la fiait voiA. 

ON SE VOIT COMME UNE FAMILLE NORMALE... 

La plupart des frères et sœurs paraissent profondément attachés à l'enfant handicapé. 
Ils l'aiment pour ses qualités et font généralement abstraction de ses incapacités, ce 
qui n'empêche pas les disputes. La relation qui s'établit entre eux est plus souvent 

Orne des tamil lés rencon t res avaient plus d'un enfant, parmi lesquelles q u i l l e sœuis ont accepté de témoignée 
ce qui l imite la représentativité de nos su|ets D'autres Itères el sceurs ne se sont pas sentis prêts a témoigner ou 
on ne leur a pas demandé de le fane. principalement les enfants plus «.unes. Les propos des parents a leur sujet 
nous donnent toulelois des indications sur les (dat ions dans la fralrie 



empreinte de simplicité et de sécurité, car la rivalité y a peu de place. Dans quelques 
familles cependant, les relations sont restreintes: les Itères et sœurs se côtoient sans 
communication ni plaisir partagés. Le Itère ou la sœur peut se sentir isolé et avoir 
secrètement honte d'appartenir à 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-ÊTRE PLUS... 

Des frères et sœurs perçoivent leur famille comme étant forte et solidaire. Ils ressentent 
la reconnaissance de leurs parents pour leur contribution au bien-être familial. 

y\cus. ow s ' e W v u t e i e . Quawd y*\es paAewts sowt plus daws 
uw «doww». e cLs «8<-e.w vtyows. ca va b.e.w se passen » 

two. et yy\ow /AÀAe. ow se.wCouha^.e «Ca va biew 
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petites ewtAacdes covn-me ca guu. £owt wotne. £OAce.. 

...MALGRÉ LES REVERS 

les inquiétudes vécues par les frères et sœurs en ce qui concerne les problèmes de 
santé peuvent les distraire de leurs projets personnels, particulièrement en période 
de crise. Aucun ne fait le projet de s'occuper à temps plein de l'enfant handicapé dans 
le cas où 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 peut du rejet 
social, car ils lisent fréquemment l'intolérance ou la peur dans le regard des autres; 
il leur arrive d'avoir honte en public, même si c'est un sentiment dont ils ne sont pas 
fiers. Par identification à leur Itère ou sœur, ils craignent souvent d'être eux-mêmes 
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 où vit un enfant handicapé, la 
diminution de revenus et la limitation du temps de loisir les préservent de mettre le 
plan matériel à l'avant-scène, non sans quelques regrets. C'est donc malgré eux que 
plusieurs parents voient leur famille retirée de la course à la réussite sociale, mais ils 
puisent une satisfaction dans les qualités humaines qu'ils développent. 

v>ouS save* guow de.sce.wd. tout sécAoule. L'aA^ewf w'a 
plus de valeuA Les valeuAs to-mbewt. tu w'S plu* les 
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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 I enfant handicapé, avec comme bénéfice pour tous les membres le sentiment 
d etre plus humains: la sensibilité à l'autre se développe, et on pratique la bonté. 

Ow wa pas eu le cho^ de développe A espnut de 
f a i l l e . pouA JKAWVAÉ. I l étad ew pAe^e;I plaw et 
ow a tout lad pouA gu\l se. développe au W w v * . 

Quelques parents évoquent également un approfondissement des valeurs 
spirituelles. 

"Ma v.£. a beaucoup ckaw^é 7na pe Ace.pt.ow des choses 
de la vie ew -éwéAal "La spiAduaid'é a été beaucoup 
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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. 

$e. we peux pas dine gue je peAdawte. Si la,, AéuSSi 
a £a<Ae ew soAte gue -mow ew/awt a.-me sa vtef veuille 
vcvAe jxsgùà la dtAwieAn. ww-e, cest y^ow dtfr. 

ON PREND UNE JOURNÉE A LA FOIS... 

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



d'esprit d'éviter de pense, à l'avenir et aux problèmes qu, 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. 

ds quun ^A f V* Mt ou > ^ 
C A A. ph* capable" dz U^CupzA DE « V 

é w capabte. de toupuAS «iàA cktACkzA un pziit 
Lelque dkose pouA la^éiionzA. f vas A ^ e . 

^u'ov» a i a W é 

... EN ESSAYANT DE NE PAS TROP PENSER À l'AVENIR 

l'avenir proche hante les parents, car chaque étape de la vie de leur enfant comporte 

de l'incertitude. 

i z J Z compte ie * A ^ 
sow -vAe c^ec Ff / ^ e de mieux. c^mme. 
J ^ f sTdéCouAa^ZA Zt dlpAimZA Complztzmzn. 

les parents sont préoccupés par les problèmes de santé de leur enfant, lesquels 

peuvent mener à des situations dramatiques, voire a son deces. 

À 1*3**. paAt. > w ÛAZfaAZ h lz fX-AdAZ 
s i pLJiiC de" viz zsf dhle DaboAd. ils — ont 
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leur propre avenir inquiète les parents. Certains se sentent piégés, victimes d'une 

injustice, et s'imaginent avoir passé à côté de leur vie. 

Quand mes fAZAes. mes Sc^Ai zt mo.. on va UAZ tous 
dans la SoJntamZ. tes enfants vont avoiA 9u.it,. la 
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Cependant, une source d'inquiétude encore plus grande est l'idée que leur enfant leur 

survive. Sans écarter la poss.bilité que leur enfant gagne suffisamment d autonomie 

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

"Moi. jai b.e-n pzuA dz la moAt. Quand e vas V^O-A^A. 
cet e.nfani-là pouAAaii se. laSSZA mouAiAd auSSt. 

^ai pz-uA . qM. va s'en occufzA Z7 

Les parents se prennent parfois à rêver à des solutions impossibles dans le contexte 
actuel. 

Dans un monde, idéal, ce. szAait que je lz ^ahdz avec 
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Il arrive même que la solution du suicide assisté les interpelle quand ils entendent 
parler de situations semblables à la leur dans les médias. 
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Ils 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. 

J^'a,.me,Aas fuit soit zn Aztaiwn ctvzc ses fiAZAes 
ne m'attends pas à ce qu'ils Izmmznznt VIVAZ 

avec e** ^ z nz veux pas ca peu A eux "Mas \e voudAaS 
quits pensant à tu,, pou A Ou mornS atlZA le viSi.tz A 



LE QUOTIDIEN DE LA FAMILLE EST DOMINÉ PAR LES INCAPACITÉS 

les enfants ayant participé à l'étude ne peuvent être laissés seuls en raison de leurs 
incapacités importantes. Us ont besoin d'une surveillance constante pour leur sécurité 
et leur confort physique. Leur développement repose sut un programme intensif de 
stimulation. Laissés à eux-mêmes, la plupart ne peuvent se trouver une occupation ni 
s'alimenter seuls, et plusieurs suivent une diète particulière. À l'échelle de la famille, 
chaque repas demande donc deux préparations de menus, double la vaisselle et triple 
le temps du repas, sans compter qu'il y a forcément une personne qui ne mange pas 
en même temps que les autres. 

la routine du lever peut s'imaginer ainsi: changement de couche, toilette, transfert 
dans le fauteuil et déplacement à la cuisine, préparation du déjeuner, alimentation (au 
rythme lent de l'enfant), déplacement à la salle de bain, toilette (ou bain au besoin), 
déplacement dans la chambre, préparation des vêtements, orthèses, habillage, 
déplacement à 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 l'attente de l'autobus scolaire, oups ! retour au changement 
de couche, rhabillage de l'enfant, habillage de l'adulte, sortie du fauteuil à l'arrivée de 
l'autobus, descente de la rampe d'accès, placement du fauteuil sut le monte-charge, 
baiser. Une heure et demie vient de passer. 

~Ma 5cê.kA a fané. quelques vuA.s à la w*,a<sow <£~lle v - .ev i 
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Les soins prodigués à 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 tôt à se débrouiller, et son horaire 
sera également déterminé par celui de l'enfant handicapé. Les parents doivent donc 
organiser un horaire serré, car ni l'autobus ni l'entant ne peuvent attendre. 

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

LES TÂCHES SUPPLÉMENTAIRES INCITENT LES MÈRES À RENONCER A UN EMPLOI... 

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 même après 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 è leur emploi. Quelques-
unes l'ont conservé, généralement grâce à la contribution d'une aide ménagère, à un 
aménagement du temps de travail ou à un arrêt temporaire de quelques années.'Dans 
leur cas, il semble que la sécurité financière de la famille reposait principalement sur 
leur salaire. 

Dans tous les cas, le couple redéfini! le partage des tâches. En abandonnant son 
emploi ou ses études, la mère occupe le rôle plus traditionnel de «reine du loyer». 
Si elle ptend seule beaucoup de décisions en ce qui concerne le quotidien de l'enfant, 
les orientations sur sa santé et son développement sont généralement fixées à deux. 
Cependant, c'est elle qui se fait le porte-parole du couple. 

... ET LES PÈRES A PRENDRE PLUS DE RESPONSABILITÉS 

Les pères ne sont pas indifférents à 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 à partager les responsabilités avec leur 

conjointe à partit du retour de l'école de l'enfant. Lorsque l'enfant grandit, le père 

prend souvent la responsabilité des bains, car les transferts augmentent les risques 

de douleurs chroniques au dos chez les femmes. De même, une mère ne fera pas de 

sortie avec l'enfant si elle n'est pas certaine que son conjoint sera présent au retour 



pour le sorti! de la voiture. Parfois, le partage des rôles fait en sorte que c'est auprès 

des enfants non handicapés que le père s'investit davantage, en les accompagnant 

dans leurs activités de loisir, en suivant les devoiis, alors que la mère se consacre â 

l'enfant handicapé. 

Ironie du sort, ce sont les mères séparées qui reconnaissent le plus tirer profit de 

moments de répit, quand le père prend l'enfant une fin de semaine sur deux. 

L'HORAIRE LAISSE PEU DE PLACE À L'IMPRÉVU... 

Non seulement l'organisation des tâches demande une gestion rigouieuse, mais 
elle est régulièrement 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 mère n'envoie plus son enfant à l'école les jours de tempête 
depuis qu'il lui est arrivé de rester quatre heures dans un autobus en panne, sans 
être 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 problèmes, le père au travail est toujours en 
alerte, car il peut être consulté ou avoir à intervenir d'urgence. 

C'est la maladie de l'enfant qui est le plus perturbant pour toute la famille. Or, plusieurs 
ont une santé fragile et sont fréquemment hospitalisés. Avec certains enfants, 
l'hôpital exige qu'un parent soit constamment présent, car l'enfant ne pourra pas tirer 
la sonnette ni dire qu'il a mal au ventre. Chaque lois, c'est le chambardement: il y a 
l'école et l'employeur à prévenir, l'équipement spécialisé à emporter de même que la 
valise de la mère et de l'enfant. Cependant, c'est surtout la prise en charge des autres 
enfants de la famille qui préoccupe les parents. 
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Il arrive qu'une hospitalisation prolongée exige la contribution de plusieurs personnes 

pour assurer les 2<1 heures de présence nécessaires: on sollicite l'aide des pioches, 

et on établit l'horaire de garde, quitte à payer la gardienne régulière de l'enfant pour 

combler les trous. Heureusement, certains peuvent faire du télétravail et apporter 

leur portable à l'hôpital. 

ET LES DIVERTISSEMENTS SE FONT RARES 
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RENDRE UN ENFANT PLUS AUTONOME COÛTE CHER... 

S, les enfants handicapés ne son. habituellement pas du genre à réclamer le jeu 
électronique dernier cri, leurs «ncapaci.és entraînent très souvent des dépen es 
c o n s i d e r s pour les familles. Voyons-en quelques-unes avec des e x e r c e s d 
m ntan,s défrayes par l'une ou l'autre des familles rencontrées. Prenez no.e que 
certains de ces coûts son, admissibles à un lemboursement par un programme 
gouvernemental... a certaines conditions, don. nous discu.erons dans la section de 
i analyse portant sur le fonctionnement des services. 

Alimentation 

l'enfant dont la diète est très limitée peut avoir besoin de suppléments 
alimentaires (300 S/mois), alors qu'on complète l'alimentation de celui qui 
ne mange pas suffisamment par du lait de gavage (250$/mois). 

Hygiène et habillement 

l'enfant aux couches (300 S/mois) a besoin de nombreux vêtements de 
rechange. On don parfois faire confectionner ou ajuster des vêlements pour 
fenfan. qu, porte des prothèses (à changer lorsque l'enfant grandit) qui est 
en fauteuil ou qui a un physique particulier (obésité, scoliose) 



Équipement et adaptations 

L'introduction d'un fauteuil commande une adaptation du domicile (construire 
une rampe d'accès de 36 pieds, agrandir la salle de bain, changer le bain 
et ajouter des barres d'appui, poser un rail dans la chambre de l'enfant: 
total de 26 000$). 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 d'assurance comportent des frais 
de «assurance et d'autres qui ne sont pas admissibles a un remboursement. 
L'enfant hospitalisé qui a besoin d'une garde constante peut nécessiter 
l'engagement d'une infirmière privée (42 S/h) pour permettre au patent 
d'aller dormir, les parents ont parfois recours à des services privés de 
professionnels (80$ /h ) lorsqu'ils sont difficilement accessibles dans le 
public (orthophoniste, ergothérapeute). Par sécurité, les dentistes procèdent 
généralement à une anesthésie générale (frais supplémentaires) pour un 
examen et, comme il est difficile d'assurer une bonne hygiène 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 
à 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 22 $... à 80 $ par jour) ou encore dans un camp 
d'été spécialisé (400 S/semaine). Us ont recours à une gardienne plus 
expérimentée (8 S/h) lorsque l'enfant ou l'adolescent ne peut être 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 à dîner a la cafétéria de l'hôpital. 

Transports 

Des parents ne peuvent éviter l'achat d'une deuxième voiture, utile en cas 

d'urgence et pour les rendez-vous médicaux, lesquels occasionnent des frais 

d'essence et de stationnement. 

L'ampleur des coûts oblige à une gestion serrée du budget familial. On prend l'habitude 
de remettre en question la nécessité de toute dépense pour chacun des membres de 
la famille. On achète des équipements usagés, on fait un jardin potager. Si on se 
résigne à retarder sans cesse le projet de changer les meubles du salon, les privations 
qu'on impose aux autres enfants peuvent laisser plus d'amertume 
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Us pères aussi s'absentent plus souvent de leur travail, et ce, sans traitement Des 
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ce qui sest traduit par une perte d'emploi pou, l'un d'eux. Le travail autonome 
I procure une souplesse d'horarre, augmente le mveau de stress e. l'insécumé 
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La maladie et l'hospitalisation prolongées de l'enfant sont des périodes critiques 

d'appauvrissement diminuant les revenus des parents qui prennent des conges sans 

solde tout en augmentant les dépenses en gardiennage, en transport (allers-retours 

et statronnements quotidiens à l'hôpital), en al,mentation (repas à l'hôpital ou mets 

préparés pour le reste de la famille), etc. 

Quelques familles dont le revenu est supérieur à la moyenne semblent épargnées 
par la détresse financière qu, pourrait nuire considérablement au développement de 
l'enfant handicapé, les enfants de ces familles on. de meilleures poss.bilités de lois,.s 
et d'études II n'en faut pas moms rationaliser les dépenses: changer moms souvent 
de voiture que les voisins, faire moms de sorties culturelles avec les couples d amis, 
se priver de voyages, les refus d'acheter certains biens de consommation reclames 
par les enfants sont justifiés par l'échelle des valeurs familiales. 

les familles les plus touchées sur le plan financier sont celles don. le seul revenu était 

l'emploi que la mère a dû quitter, le repli su, le programme d'à,de sociale apute un 

poids et change la vision de l'avenir pour toute la famille. 
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Au moins trois parents nous on. parlé de la pauvreté comme d'un «handicap» 

supplémentaire. 
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Des parents sont partis à la recherche de nouvelles sources de revenus en 
particulier quand ils avaient des scrupules à depasser le budget familial pour des 
approches thérapeut.ques dont le résultat, bien que prometteur, demeurait incertain. 

Différents moyens son. pris selon les conf i ions 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 spaghe.tis, tirages de cadeaux, etc.), créer une fondation et un sile 
Internet pour la faire connaître. Malgré leur sentiment d'être redevables aux autres 
les parents n'hésilen, pas à accepter les dons de la famille élargie pour eux-mêmes 
ou pour leurs enfants: argenl, meubles, mets préparés ou sacs d'épicerie, sorties 
restaurants. 
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IA 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'à la fin de l'adolescence, ils seront incertains du degré d'autonomie qu'il peut 
acquérir. C'est dire que la maison achetée à l'arrivée du premier enfant est sujette 
à des modifications régulières et qu'il sera difficile de prévoir les besoins futurs au 
moment de rénovations majeures. 
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C'est avant tout la natuie et la gravité des incapacités de même que le rythme du 
développement de l'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'hygiène personnelle étaient éprouvants 
pour toute la famille jusqu'à l'aménagement d'une douche séparée avec un banc 

Retenons que les enfants rencontrés n'apprennent pas beaucoup par eux-mêmes ni 
par imitation et que leur développement dépend notamment de la stimulation à 
laquelle ils sont exposés, lorsque l'entraînement à la marche dure plusieurs années, 
l'enfant aura besoin d'appareils pour soutenir ses efforts, comme une marchette, un 



t,.cycle ou un vélo adapté. Il faut securiser les lieux qu'il patcou.t par des barres 

d'appui des rampes, des cordes. Il peut être nécessaire de mettre des barrières dans 

les escaliers et des serrures à certaines portes, l 'enfant ou l'adolescent qui rampe 

a besoin avant tout d'espace pour avoir une certaine liberté de mouvement, et les 

objets doivent être à l'abri des chocs, le fauteuil roulant aussi nécessite de I espace 

dans la chambre de l'enfant, la salle de bain, autour de la table de cuis,ne et dans la 

salle familiale. 
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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 dû monter et descendre trois étages chaque jour par lescalie, 
pendant plusieurs mois avant de trouver une maison de plain-pted 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 s'abîment avec 
les saletés que les roues transportent. 

Les parents réservent habituellement une chambre a l'enfant handicapé, même si 

d'autres enfants dans la famille doivent partager la leur. Parfois, ils se privent de la 

chambre principale de la maison pour que l'entant soit logé plus près de la salle de 

bain Des parents ont aménagé une salle de stimulation avec tapis de gymnastique, 

appareils, matériel éducatif, de façon à faciliter l'application quotidienne du programme 

de réadaptation. 

On voit ainsi beaucoup d'appareils dans une maison ou il y a un enfant ou un adolescent 

qui a une incapacité motrice: une «station debout» pour redresser sa colonne, un 

lève-personne pour faciliter les transferts, une plate-forme élévatrice ou un ascenseur 

dans l'escalier ou sut le balcon, etc. Tous ces appareils demandent de l'entretien, des 

ajustements et des évaluations. Sans compter l'espace ! 
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... ET LA VOITURE GROSSIT 
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Les membres d'une famille évoluent dans plusieurs communautés. Ils sont à 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 être teintées pai 
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 BOULEVERSÉS PAR LE DIAGNOSTIC... 

Les proches ont été témoins des projets de famille du couple, ont jeté un regard 
bienveillant sur la grossesse, se sont réjouis de la naissance et se sont attachés au bébé. 
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Quand les parents s'inquiètent, les proches se font rassurants. 

Le -mowde -me diSad gue des iois uw ewlawt ca we 
pho^hesx. pas this. fn es vde. cles flois. 

Même si des membres de l'entourage perçoivent 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. 

Quawd wcus avows dé-méwa^é daws la Aé^iow. les ews 
we vewaie.wt pas souvew-h wouS vo.h. "Ma %>-,éhe est ifewue 
avec -ma SceuA guawd. Us owt apph.cS le. diaywostuc. 
éTlles sowt ve-nues passeh guelgues jpuhs 

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

Cest de la £aute de gue'-' La pahewté de-mawdad 
«Qui est co-m-me ca diaws ta ta-mdle^ Ss-tu sihe7 

Pah.c.e gue. wcus authes. daws wot he ta-mdle. d w* ew 
a pas. des 'de iml-me '.» Il w\ avad pas de SupAht. 
il ^ avait yste. de la pe.we 
a ûasL 

il V. QL, 



Pris au dépourvu, certains sont conscients de l'ampleur du drame, mais ne savent pas 
comment réagir. Ils se laissent envahir par la tristesse et l'impuissance et se montrent 
maladroits, ajoutant au fardeau des parents l'obligation de les consoler. 

"Ma mène a pleuAé. elle a pieuAé . eiie a pleuAé 
Ça a été pluS difficile ceAtames pensonnes 
9ue- dautAes CeSf piuS ma W A È que iappelas 
Aé^)xliè.Aement. paACJi qùeiie ml demandait des 
nouvelles Quand ci i avait des fasses dif.frc.ites, elle 
bnaJMait pouA moi W . ^ ne bAaillas pas. 
Continuas. paAce. fue moi J e n'avais pas le. luxe de 
bAailleA> d'Ile d&xit «Ak1 iat un he.n spécial avec 
cet en/ant-là » ûe ai dit «Si tu as un he.n 
spé.(Ual viens le votji. OIOASCétad ca, jétas FAUSTAÉE. 

... 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 l'entourage de la famille et elle 

incite à l'action. 

auiAts. ils avaient auSSi des enfants du mè.me à^e 
Ça. pense. jue. ca aidait PaAce. qu.Js se. dsaitni 
peju-fiétne «Ça auAait f u étne ma.» 

Fait rassurant, la majorité des familles rencontrées sont bien entourées, les parents 

se sentent épaulés, et les enfants développent un sentiment d'appartenance à cette 

famille élargie qui manifeste sa bienveillance. 

"Moi. iai beaucoup de. Soutien de ma famille Beaucoup, 
beaucoup Cest SÎA, cest ca qui. m'a sauvé ^e pe.nx, que. 
cest ce. qui fait ia foAce de ma famille 

Certes, quelques familles élargies fonctionnent en clan, et l'enfant handicapé en est 

un membre central. La plupart du temps cependant, l'enfant est important, quoique 

en marge, et la solidarité repose sut des volontés individuelles. C'est ainsi qu'un des 

membres du réseau, ou un couple, devient un pilier. 

Un pilier est toujours prêt à soutenir. C'est pour cela que les grands-parents sont plus 

susceptibles de jouer ce rôle: à la retraite, avec des obligations familiales réduites, 

leur emploi du temps les rend généralement plus ouverts à être sollicités pour un 

coup de main. 

S : ; " a f C a r a C t é ? I e P l U S l e P " i e r ' C 'e s t ^ ( e n d — " n s en avoir l'air 
et surtout, sans quon ait besoin de fe demander. 

iemt ? ^ W d* ^mps en 
/ ' ^ ^ demande A. MOV> J X ma 

WA,. ^ autAÂ. ^ louaient savent Cîîe* 

faïAe du bien On va ^aAdeA ie petit » Souvent le 
^Aand-pe.Ae aAAivait ?a. U venait le cAeAcleA Cest 
un des AaAes qui le fusait L<LSt 

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

Llle va UA e i T ^ 2 t a J : i ^ ^ ~ ' 

Surtout, le pifrer a,me l'enfant. Cette affection est très précieuse pour les parents 
parce quelle confirme que leur enfant es, drgne d'amour. Le pilrer établit u re i o 

bien particulière avec l'enfant. ""«won 

gai plein de pe.tits enfants et * les aime tous 
panels l ^ a s f a A elle1 cest dléAent. A J^te plus 
d attenta spéciale, à eiie paAcë 9ue ^%sCueiif o 
7 P M r f d e kand.,.cap ies a u £ e s . ^ l l ï e n t p i s 
se. de bAouilieA tait seulsf ils maAckent. t / w e-f 
santé. mas pas eiie 4e pense beaucoup plus à elle 

pAie plus plA elle & (es auiAes P a ù l ? u e l l , a u . / 
*.»in plus paAtiCuliÉA que le, C'J Ja J î a 
A£.Mt,on est difféAente avec elle. ™ 

Ce nés, donc pas par pitié que le pilier es. s, présent ni pou, offrir un soutren aux 
parents, mais d abord parce qu'il es. attaché à l'enfant. En général, celui-c, le lui rend 
Dien, a sa façon. 

f Z ^aW-Wa*. c'erf pas un cadeau/ 
Quand j>. /„, ds quoi va cAe.* ^aand-pLa et cke» 
yiand-maman. e.lle devient enLiée. elle Ait 

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

U fallait à un moment donné de nouvelles oAtkèses 
/-assuAance. c^vAad SOoU de_ ^ ^ . ^ 



Ow a e.u le i,.b,a. pu.s ow a eu i t p.ed $ a 

twCoAt ses WliM Ciiad covnvna paA jaVnte 
Ils se 5 c w i icus -m,s ewse-mbie, Us owt payé 

Les amis aussi se montrent généreux, même si les parents les voient moins 

souvent. 

Quawd -mow wxaAe Had w^alade . Us owt cown-mewcé. à 
vew.n uwe. fi,s paA puA Us pAS.wai.e-wt des tcuAS e.wiA.e 
e m -<>W . L cl est -moi. gu,. pnewds uwe w».an.ùke. auxuhdku,. 
avec tew/awi » lis sava.twf gut j.éta,.s plus pnïk. avec 
•vncrn -maki. £Tt . depuis CF. ti-mpi-ià. ,1s owt Cowiiwué 
a ve.wiA ie cke.Acken 

Parfois, des étrangers veulent faire leur part. 

l i * a uwe. da-me. de awS gu, kabde SuA ia Aue . uwe 
yvxaâawM?. toute, pe.t de.. et ceït gu, voudAa,s t aide A. 
4e lu, d,s «Appeiei-ynoi guaw.d vous aveÎ- besoiw daiieA 

C -ma^asiw r,'éest eiie. p,. w dd « " C we. wn'as pas 
appelA' <b. veux f'aideA'avec tow twtowi » Des g>is cu ie 
J f w t . e.&. va tu. ii.Ae uwe. ksto, ne. tile -veut a,de A 

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 gêne les 

rende discrets. 

"Mes sœuAS et -mes /AeAes. Us -me vcya,ewi alien 
avec -mow /Us. pues Us osa.ewt à pet-we y toucAen 
lis avaJi.wf peuA de ie cassen. Ja-maiS. ^maiS gu.ls 
étauewt ew -mesuAe de -m'aideA pk^Siguewsewi fuiS. Us 
se diSacewt pe ia»a,s le CLSC . Us 
pe.wsa,a.wt ÂujpuAS gue bow . daw s uw cowiexit de vit. 
asset- iavoAabie eco-k.owniguews,ewi. uw.e <j.nawde -maiSow . 
uwe. Àsciwe . iailatS w4 débAoxUieA. Téiad pas tpcUe 
Beaucoup dtsole.-m.ewi 

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

4e peux vous d,Ae gut ie -mowde tA^jad gue. f . paAtaiS 
souvewi Pas -wxa £a&nUle de wxow boAdv wow. w^aiS 

du boAd de ynow imaAi. j> peux vous di.ne. pe woine. 
ffrvnUie wcus a disputés K beau-pèAe a W w dd 
" r m - Jl,L éaUl& f ? ^ ^Uide. eiie est tout ie 
ie-mps daws te cAe^w. Uczlle.-tà „ / W We„x autAes 

,7A J ^ f ^ * ^ > Pavais a/ieA 

pas woA-mai. Us wewùowt p-mais Lhlé.. i paAi de 
- a -meAe gu; jwaidad beaSc^p. Laucoup. LA eux. 
U etad -maiade. -ma,s ca saAAltad là r 

H y en a même quelques-uns qu, peuvent difficilement supporte, la présence de 
I enfant, surtout s'il a des comportements qui dérangent. 

Quawd U étad p e i d . Us wowt f-ma.s w a table 
avec lui La auR Ad kui. U -mawfe. bitw y^al daws 
te ieynps. U &-jad 11 w, ew £ pas uw pL mla,t 
-mawjeA a table, juawd U 'ba-xad Failad6te (où.Ae 

' f05 d 4 P^îiè^e . 
U es? ines b,ew accueU/, ' 

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

4e peux aiieA daws la /awhile. pas paAicut 
Je we. peux pas aiie A van -mes beaux-paAeLts avec tous 
-mes e w/awis < 

Des familles ont plutôt un réseau restreint. Une mère vient d'une région éloignée 
et na pas de cont int , des parents immigrants voient rarement leur famille restée à 
I étranger... Il est évident qu'ils se sentent plus isolés, non sans chagrin. 

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

La /armitle pAocke w^'a.de beaucoup Quawd U ^ a 
^tgue. cAose. ,appelle -ma -méAt Mais vna -Âe.Ae. 
co-m-me. elle -ande tes ew/awis dt ^a s ^ a . > >v,e 
d.s gue.. la frw de se.-maiweu. U faut pelle se. Repose.. 

—« ^ A S . U * ew a uwe fue c^AWeAevne-vi sow 
—OA,, a eu u » cawëen. puis Sabine a su, ew/awis, elle 
a ses activdé.Sv elle iAavaUle auSS,. U 



Même celles qui peuvent compte, su, un réseau solide vivent des déceptions à cause 

du compoftement de certains membres de leu, entourage. 

f f c . ^ d , t «$z aAAiHA d'attendAe apAes zux 

de LstAatln ^o.. A , w 
w A âe. — W . ^ a pas deux 
familles paAZillzs 

„ es, arrivé également que des families pe,dent leur prl ie, il peut déménage,, il pect 

mourir. Ou encore son grand âge limite le rôle qu'il a p,.s auprès de la famille. Celle c, 

vit alors un déséquilibre, l'enfant aussi peut être affecte. 

laima.t ^nos-Mas cette a-Xm.z-la. a S te**. . 
ca a été i ^ A Dzs fris. il • 
9ue czst m J n e . v e u zn a kznité. l a i l était 
L n t e n t 0*. lut diSaS «B.Zn non. V ^ ' / f * * 
i w W . C U z t » -Mas on i a . c a l a afie.cie 

l 'AIOE EST VARIÉE... 

l e gardiennage de l'enfant handicapé est le service le plus souvent rendu par les 

proches. 

Quand vai bzsom dz fa.AZ -AADZN. cest tai^ns ma 
mZAZ l ma 5C*«A ?1 iapfzllz. SuAtaxi ma mZAZ 
Cest SÛA quilS SontCpiJh^ZS z t 9uZ d z mo.nS Zn 
moins Ja mZAZ p l u t mUen / A A C E quz ma fijlz 
zst dz plus zn A* pzsantz ils Sont a 
avec z f l z . lis tant pas dz pAoblzmzs A paAt lz 
tAampoAt. On VA la me.nZA CAZT- eux 

Dans les périodes de maladie g,ave, le gardiennage est presque impossible, même 

s. les patents, angoissés, épuisés, au,aient un grand besoin de répit. Mais comment 

laisse, son enfant a ies qu'il peut tombe, en crise? Les proches pe,sp,caces combien, 

d'autres besoins. Certains se chargent à long terme d'une responsabilité plus 

domestique pour soulager le fardeau des parents. 

W\on bZau-iAZAZ. CZSt lu. p i SoCCupe d z tcut danS la 

m a ^ y J L . * moCCupzW Aitn. S il y a quzlpe. 

cXoSZ qui nz JaACkz p i s . un Aobmzt. n .mpoAtz quoi. 

je 1 appelle.1 

D'autres proches sont pleins de petites attentions, en témoignage d'amour et 
de compassion. 

"Ma mzAz f a . t du man^zA dzs fioS ustz pouA v ™ 
^aAcov,. "Ma ùzliz-mzAë / a i t d à baSzttes pouA lui. 
Wa bzllz-ScZuA. f a i t dzs dzSSZAts pouA izs I n f a n t s , mas 
CZSt CZAiain 9uzllz va OCÀZtZA dzs poudinJi uStz 

px» A lui U n'est pas oublié ' " à 

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

"Maman est toute, p e t i t e , toutz p e t i t e . p>uS e l l z 
a mal aux jambes, e l l e n'est pas capable de sen 
occupzA Mais clest J J A que ma mzAz va méCoutzA 

quand même, une oAZille. 

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

TSutz la cuisine gut vous vçyei. ,c,.. czst le. «mon c^clz» 
gui a p-^p. Czst un cadeau qlon a eu i o n passé du finzAe. 
d z mon maAi 1 ondmate.uA. l z vaSszhzA. Izs mzLbtes 
U était tanné de. voin nvtne table Avant, ils éta.znt 
bAuns 11 S est ckequé. p u s un m a i m i l nous est 
aAAivé «lis vont venin hvAZA. ». Czst un cadzau de 
ifOOOi qu'on a eu JLZ «mon o n d z » a été t n i s ^ . Z n t i l ' 

Il arrive fréquemment que les frères e, les soeurs se font garder par ces proches au 
grand cœur ou tout simplement qu'ils reçoivent une invitation à une sortie. 

M a tante, et mon onetz mmvite.nt à p l z m 
d activités PaA exemple . quand ma mène est aliéz à 
1 k è p i t a l . Us mon.t zmmènéz aux quilles U s f o n t dzs 
CÂOSZS Comme, ca pouA que ca me Azmonte l z moAal 

. ET APPRÉCIÉE 

Les familles où vit un enfant ayant des incapacités importantes ont un besoin 
évident d'aide. Quand elles en reçoivent, elles n'hésitent pas à témoigner de la 
reconnaissance. 

Cest p>ouA ca 9ue £ me. ds « >e SuS ckanczusz» S il n 
a dautAes paAznfs qui n'ont pas toutz cette aide, je 



we sad pas oU Lis se Ae.-f-hcuve.wt-. pahce. gue a est pas 
facile, c'est ceAtaiw J ai tout ca p°UA -m aide A. 

Aessews beaucoup de. Co-mpasstow ptouA d autAes gui 
viW pas CM . gui w owt- pas ia possibilité 

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

est ckowcjLu* d'avoiA uwe. bowwe. ftrmille Ça fe.Aait 
lowyfe.-mps, ^e pewx. , gu ow se. hait aawS ia io-mbe 

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

"Moi, ^e wavaiS Ai£-w de-mawdé 4e suis capable. 
ÛAyuetlleuSe. -ma là Hé bi£.w! II fiaut gue -tu piles S^A 
tow oAyued. Ces-t- -t-Ais duA de AecevaA C'est biew plus 
«•le fiuw» de dowwe.A. Là. je. pxtux vous diAe ca il faut 
appAewdAH à AecevoiA 

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

Cet a~mi vewaii à pitd. il pAewa,.i uwe -maAcke avec 
•mow ewfiawt COM-me ca. pcuA -me hewdhe. se Avi.ce.. e w 
avais besoiw aussi.. suAfoui lété. les cowyés pédayoojgues 

Juste le fiait gùil vitw-^e. le ckeAckeiï uwe keUhe0 

deux, ca -me fiàii du biew <£w écAaw<*e. -moi. >e lui 
fiaisa,s ses Aiepas C était co-m-me wotAZ petit «deal", 
pahce. gùil we se. faisait pas beaucoup à -mawoz.A. "Ma,s 
d'uw autAe. côté je le. poAtaiS aussi. paACJL gue je -me 
sewiais tou VUAs ew dette ewveAS lui. "TBUVUAS âliA.é.e 
de fiaiAe les hepas ou de. lui acketeA des afifiaiA.es 
des fiotS ~)w\aiS. de.ptuis gu ow a co-m-mewcé à avoiA uw 
Aevewu pouA lui. avec lan^ewt du CSLC. biew. iai. pu 
Ae^ayweA uw p>eu de fiierfré là-dedaws. Ça fiait yvxoiws 
d'obliyatiows Les afifiaiAes sowt peut-itAe plus ciaihes 

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

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

"Mes a-miS vowf -mappe.ieA «4e views ckeAckeA tow 
yaAcow pouA uwe. -maAcke » itt je dis «Mo< auSSt. 
veu/ alleA -mahckeh avec ta » 4e suis uw peu yilouyi 
Criies3 lis viewwCwt p>ou A lewfiawt, pas pou A -moi 
"M ais cest paACt gùiis vtulewi w-xe dowwe A UW Aépct. 
spéciaie-mewt tes /-iws de., x-maiwe et lété 

LA RESPONSABILITÉ D'UN ENFANT HANDICAPÉ SE HEURTE 

A CERTAINES CONDITIONS DE TRAVAIL... 

Comment des parents qui ont un enlant avec des incapacités importantes arrivent-
ils à concilier leurs responsabilités familiales et leurs obligations professionnelles? 
Nous avons vu que le surcroît de soins physiques et de tâches domestiques demande 
beaucoup de temps, particulièrement à la mère. En outre, il y a les nombreux rendez-
vous médicaux, le suivi en réadaptation, les maladies plus fréquentes de reniant, qui 
entrent en compétition avec l'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: l'enfant handicapé n'a pas accès aux camps 
de joui , les parents ont épuisé leur banque de vacances du fait des maladies de 
l'enfant; les gardiens et gardiennes qualifiés poui ces enfants exigent d'être payés en 
conséquence; le budget de gardiennage accordé par le CLSC n'est pas suffisant pour 
couvrir de longues périodes. 

On assiste à beaucoup d'accommodements dans les rapports de travail. Ainsi, des 
parents sont autorisés par leur employeur à modifier leur horaire pour pouvoir se 
rendre aux rendez-vous médicaux. 

Pou A les Aewdet-vouS, il fiai lait gue. je pAewwe. cnw^é 
Il fallait gue -e. Aatthape -mes kejh.es aphis le 0 

Ae.wde.7--vouS ou gue je. AewtAe uw jmA de ccwyé. Je -me 
SutS clébhoAiliée dawf ça Les e-mplc^euAS. ils cemphZ-wwewt 
tAes biew Si tu peun. AepAewdAe tes keuAes. 

De même, les travailleurs autonomes peuvent aménager leur horaire de travail 

en fonction du rythme de l'enfant. S'il leur est plus facile de mettre de côté leur 

tâche pour répondre aux urgences familiales, ils doivent composeï avec le travail qui 

s'accumule. 

"h^a /fe-m-me devait souvewt alleA à uw Aewdet^ouS avec 
uw ewfiawt Jy.0,. SuA la fieA-me. ^e pouvais -mew vew,.A 



à la masi» pouA Sunve.,Jlle.rL Ses autAes enfants. maS 
un qui tAavaille à lettéAie.uA n'est pas capable de. 
laiSeA Sen e.mploi. comme ca Céta,t plus facile . maiS 
la «pb» ne se faisait pas 7*\es j^Anees étaient des 
foS plus lona^es pou A ça 

Certains parents imposent à leur horaire une gymnastique continue. Ils emportent 

du travail à la maison ou à l'hôpital quand l'enfant est malade, tirant toujours un peu 

plus sur l'élastique. 

Quand jp- vo^as gue n\on c*.aAS ne. filait pas, ^ pAe.naS 
Con.^é ou f . de.mandas a ma ^aAdie nne. du matm de 
Aes¥eA fus. 1 apAès-midi. venas la Aemplace.A 4e. 
iAavaillaS à la maSon quand pntvaS ^e AatiAapaS 
le temps Qw55t. ^e tAavaillas ie Soi A . me le.vas le. 
maim pouA fmiA mes AappoAts 4étas touJPUAS en 
AeiaAd SuA tcuS mes SommaïAjes /ôujiuAS la langue à 
ieAAe . toujiuAS fatiguée . tou^ufs éneAvée 

O'autres parents ne peuvent exercer leurs fonctions, par exemple dans un commerce, 
avec autant de souplesse et ils doivent s'absenter une journée complète. La loi 
autorise un certain nombre de congés pour événements familiaux, mais il relève 
de chaque organisation d'en spécifier les conditions. Ainsi, un père a eu besoin de 
plusieurs congés sans traitement, et il n'est pas complètement sûr que son employeur 
ne le menacera pas de congédiement. Une mère a utilisé sa banque de congés de 
maladie payés. 

C'est quand les absences se perpétuent durant l'hospitalisation de l'enfant ou les 
vacances scolaires que les difficultés s'intensifient. La perte de salaire peut devenir 
importante. 

4e ÛAends des «conojj, ctve^c étalement» duAant tout 
S été. les puAnées sans solde sont AépaAiits toute 
tannée cest pas mal pAatique. SuS contente 
Jv\aS ça me. coûte %OOOi ,?aA année. p>ouA pAendAe. ce.. 
con^.é-la Ça paAjati SuA ies salaines1 Dans >»\OY\ cas, au 
l,eu de pAendAe. deux. moS de Con&.é sans Solde , s,, ^e. 

pouvaS êtAe deux moS SWA te çAôma^e. c'est XÎA que 
Ca aideAait 

Les périodes prolongées de maladie ne sont pas prévisibles, et les parents doivent 
choisir entre un congé sans solde et l'épuisement de leur banque de vacances. 
Ils retournent au travail dès que l'enfant va mieux, mais ils sont dans un état 
de surmenage. 

4ai pAS mes vacances ne. sas pas combien de foS. 
°\.ai écoulé tous mes co~^és lu aAAives à tété, tu -«as 
plus amas de vacancetu les as pAtX.s Ça. cest duA 
~W\as la to,, est là p*>uA tout le monde ^e n'a,, pas 
e.u de puAnées ^.Aatuites u v 

Quand l'état de santé de l'enfant a été vraiment critique, deux mères qui 

montraient des signes de dépression ont eu droit à 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 être 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 à 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 à recommencer En outre, les règles 
d'ancienneté qui prévalent dans plusieurs milieux empêchent les parents de négocier 
des horaires plus commodes. Il est difficile de répondre aux pressions du milieu qui 
exigent de faire du temps supplémentaire Même l'entente de départ pour quinze 
heures par semaine peut se transformer en cinquante heures quand l'employeur est 
à court de ressources. Le double emploi peut être invivable dans les périodes de crise, 
et les parents craignent toujours d'irriter leur employeur par leurs absences. 

La majorité des lemrnes ayant participé à l'étude avaient renoncé temporairement 
ou à jamais à leurs projets de carrièie, mettant en priorité la santé de leur enfant au 
détriment de leurs besoins personnels. C'est là un autre deuil à vivre 

Quelques mères font des essais de retour au travail quand la situation de l'enfant à 
l'école est stabilisée, mais elles recherchent davantage un emploi à temps partiel où 
elles peuvent garder une porte de sortie pour parer aux imprévus. 

4e ne pouAAas pas tAavailleA plem tempx Quand 
mon enfant est malade. ^ ne. peut pas demande A à 
fuelfùun de veniA AesteA avec Au. maintenant à cause 
de. Son poids 

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 l'éducation d'un enfant handicape. 



Le deuxième salaire offre une sécurité en permettant de faire face à tous les besoins 
imprévisibles de lénfant 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 
l'esprit des problèmes et de rencontrer des gens. 

Mê>w£ si Se <youve.Awe-me.wt Wijtotait uw. saSatAe. 
nesten à Sa ikaiscna avec ewfiawt. je we suis pas 
sû Ae. gue. je Se. fie Aa,s Ça we. pAe.wd guawd -mê-me uwe 
v,e SocaxSi 

Les collègues sont précieux pour leur camaraderie et souvent ils apportent aux 
parents une forme de reconnaissance de leur mérite. Ils manilestent leur intérêt 
pour l'enlant. Leur compassion s'exprime par des paroles d'encouragement 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 même que leur 
expérience contribue à la vie d'équipe. 

IS y ew a beaucoup, co-m-me à -mow -hAavaiS. gui disew-t 
«/4<iv iJous lies couAayeu».. ^ we seAaiS pas capable de 
le fia.Ae » " M o , . , j e leuA Aépowds «£7coute . guawd c'est 
tow ewfiawt, tu le tAouves a guelgue. paAtv le CouAa^e. » 

tes patrons et les collègues lont généralement preuve de tolérance envers les 
absences plus fréquentes des parents. Peu semblent se plaindre de la répartition 
inégale des tâches qui en découle, et certains acceptent même d'engager quelques 
frais supplémentaires. 

Quawd. iavatS afifiaiJxe à paAtiA, -mes paAtewaiAes é.fate.wf 
daccoAâ. à cegùow ew«*.a<*.e uw ko-m-me fou A ca. c! était 
de Sa cowy>nékewSiow °2As sowt capabSes de fiaiAe -mes 
fâckes. SUIS capabSe de -m occupe A des leuks. Ow. est 
gtoMvalewts ie. Ça. ca w'a a-mais été uw tAouble 

... MAIS N'AUTORISE PAS NÉCESSAIREMENT D'ÉCART À LA PRODUCTIVITÉ 

C'est dans les périodes de crise ou de maladie grave de l'enfant que le stress s'alourdit 
et domine la vie de toute la famille, les normes de performance du milieu de travail 
deviennent dilliciles à satisfaire. 

Quawd. ow vat lew^awt ewtAe la vie e.t la -moAt. 
là. le te-mps est /Aes low£TwoA-mé-mewt daw^oisse. 
Si biew gue p. -mawgua.s dtt. cowcewtAafiow daws w-xow 
fAavail. je pewsais TOU^MAS à Sut e.t à -ma Se-mwxe. ?u< 
était aupkés. u L 0 

Ainsi, dans ces moments, il est pénible pour le travailleur autonome de se concentrer sur 
sa tâche, spécialement s'il travaille à domicile, car son enfant demande une attention 
constante. Sa baisse de productivité peut même mettre en péril l'entreprise. 

Là. mi» M3A» we pouvait pAaf,gue-mewt plus 
fhavaiSSeA SUA Sa teAAC . iS laSlàit ?u'il -m'au 'aide. ASOAS. 

pouA passe.a à tAoveAS. ow a été obligés de wéySoyea 
la fieA~me. Je vais vous diAe. uw bou-row we savait pas 
ce gu. ow aîlait ew fiaiAe. 

Des parents sont conscients de fournir une productivité inférieure aux attentes de leur 
employeur, 

PAewdAe soi.w de -mow ewfiawt à cette épcgue-Sà 
de-mawdait uwe capacité telSe-mewf é-noAw gue biew 
SÛA ca afifie.ctait -ma capacité de fAOvatl. au wiveau 
de l abse.wfé.is-me.. des tAoubles due cowcewtAafww, uwe 
kuwxe.uA uw pe.u awxt.euse. 

Alors que des supérieurs facilitent la prise de congés et tolèrent la perte de productivité, 
d'autres peuvent réagit en montrant de l'impatience ou en écartant l'employé des 
dossiers dans lesquels il puisait une motivation. 

PaA wxowxtwfs. Je wat paS pu/ouAWiA à i w w e-mpSo^euA 
Se tAavatS ?xe e. soukatiats écoute . daws -mow do-màiwe . 
ow sattewd à ce gùow fiasse du fe.-mps SuppSéwxe.wfatAe 
Dowc. avec Ses soucis, cist SÛA gue f . w étais pas a 
!OOc/c à w\ow fAavail. "Mow pat how we. wx'a ju-matS 
fiait de. Aepnocke . -vvxaa il we. vna pfmaiS s&jfewu wow 
plus IS Xallait gue les act,owS yAiwxpe.wt. et puis 
cé.tatf Sa pAcductivité. e.f les cAiteAes écowowugues 
gui Se.-w\poAtew-t avawf fout. ASOAS pewdawf guelgue 
'te.wxps. vai été vAai-mewf daws uw coiw', ow we 
•me dowwait pas de. Aespowsabi h.fé Pu,s est ve.\xu le 
S,ce wcie -me. w t 

Quelques parents sont tiès troublés par leur faible lendement, ciaignant d'être perçus 
comme incompétents ou de briser leur carrière. Ils essaient de redoubler d'efforts, et 
certains fiôlent la dépression. Ainsi, les pères et les mères risquent non seulement un 
congédiement, mais une perte d'estime de soi, ce qui ajoute un stress supplémentaire 
à leur énorme inquiétude pour la vie de leur enlant. Il arrive que le plan de carrière 
soit remis en question et, par conséquent, que le parent ait à vivre un autre deuil de 
son projet de vie 



^e mettas tv> jeu et zn pin*! toute ma réputation 
guZ J.ai fhii vt.n<yt ans, vinA.t-Cj.n9 ans à faire dans 
mon travail Alors ^e mztra<s IzS' boucké.es doubles. tes 
bouckézs doublzs. Ses bouchées doubles 

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 à reprendre le lil et à rebâtir leurs 
compétences. Conscients des difficultés causées à l'organisation et à leurs collègues 
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 l'état de santé précaire de l'enfant. 

C était Commz unz f i d é l i t é I z s -yzns ont été. f a t i z n t s 
avec moi 1eut l z monde. était e.n Surckar^z dz iAavail 
Us étaiZnt Contents quZ 12 AZviJ2.nnZ. Cet allégeait un 

f z u la tâckz d z tout 'lz monde. "Mais J.e.n ai payé te 
f A i x f a A c z que cé.tait une SuACkaA^z mCAoyable 
£ a i moms aimé mon travail 4e t a i f a i t , je pense . 
dune iacon momS ÛAoieSSionneXte 

LA COMMUNAUTÉ N'EST PAS TENDRE À L'ÉGARD DES ENFANTS HANDICAPÉS... 

On sait combien le fait d'avoir des enfants génère des contacts avec la communauté : 
les loisirs, la vie scolaire, les événements (festivals, parades, arrivée du pète Noél, 
etc.), les achats sont des moments d'échange avec d'autres familles et avec des 
organisations. Nous nous sommes demandé si la participation à la vie communautaire 
se passe de la même façon pour les familles où vit un enfant ayant des incapacités 
importantes. 

Les déficiences ou les incapacités de la plupart des enfants que nous avons rencontrés 
sont faciles à percevoir pour tout individu qui les croise. Des indices comme un fauteuil 
roulant, un faciès tendu, des mouvements non coordonnés, des cris inhabituels 
entraînent-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 
façon inappropriée par des regards insistants, des rires, des remarques de dégoût, 
des silences. 

Comment expliquer ces comportements déplacés? Nous faisons l'hypothèse que la 
vue d'un corps non conforme aux standards déclenche un réflexe de peur qui se 
manifeste par la fuite, ia curiosité ou le rejet. Pour leur part, les parents tout comme 
les frères et sœurs déplorent le manque d'éducation de certaines personnes. 

Au début, quand on sortait avec . , les « y e n s Aiaitnt 
de lui. cédait kumil.ant. i l f a l l a i t "se ContAète A 
C'était d i f / i C i l e . de. sorti A Ce/n'est fias les AEAscmnzs 

instruites 9ui vont le AZ^aAde.A . c'est tes is^noAantS 

qui AZSie.nt dans les Aan^.S ou qui n'ont pas" Sorti 

be QuCoup 

Ce manque de savoir-vivre est plus acceptable de la part de jeunes enfants, 
les parents d'un enlant handicapé se chargent parfois de leur éducation même 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. 

Dans le. fond . iai CompAiS quZ quzlqùun qui n'a jgmaS 
appAocké"une. fensonnz KancLicapée. Les enfants 
vie.nne.nt me voiA Souvent «PouA9uOi il bave PouAguOi il 
ne maAckz pas7» ^ e vais vous diAZ. ^ e l z fan p>ouA Izs 
enfants "Mais ca dzma-^dz dz UneA^iZ. ça-

D'autres adultes réagissent par un apitoiement dont les parents n'ont que faire. Vont-

ils se mettre à consoler ces personnes éploiées? 

Czst ca. ils ont comme, peu A des znfants autistes 
Les pires, ie pense, que. cest tes personnes âçyé.e.s. 
Us tAcuve.nl- que ca fait pdtZ. U y zn a uni gui 
disait 9ue ç.a lui. faisait de la px.inz PuS ils disent 
quz jeSutS coura^ZuSe.. puts que. je. su.s bonne ne te 

'prends pas de. H^xime fle. ne. faS pas ca comme u^e 
tâcke. Cest mon fils 

Certes, le comportement (le l'enfant peut être dérangeant. Les patents le reconnaissent 

et ils en sont profondément attristés. Il semble que la réaction des gens leui renvoie 

au visage leur impuissance devant la situation qui leur a imposé de s'habituer à ces 

comportements hors normes. 

Ça n'a ûas d z bon se.ns que de C s e : retrouve, r dans une 
salie d a t t e n t e dun médecin avec un e n f a n t commz 
lu,.. czst ILLOGIQUE Parce. quit y a d e l ' p a r e n t s 
fui Sont avec Sieur e n f a n t , un fe.tit bébé. <1 ne. 
faut pas les approckeX parce, qu'ils ont px.ur quZ le 
\andt.cap s a i t rape. Bon. i t y ' e n a dautrzs qui Sont 
tris comprékensifs "Mas vols savei-. ce. nest pas 
évident Land t f a Izs deux doigts dans la bouckz. 
fu'il bave e t qu.l. aAAivt. pkuA tiiuckzA à quelqu'un. 
I l -) Zn a qui. ne. parleront pas. mas i l y zn a 
dartres qJ'sz reculent Cn voit quit y en a qui sont 
mal à Aise., mais i l e.n a qui nz p a r l e n t pas. 
,1s disent «Lasse-le f a . Ae.. cest pas sa faute.» Mas 



CtSt -moeieé-~moet,é ÊvtCoAe au auAd'kue Mes OutAeS. 
ijs -ME de-mawdewi de Se talstA «/KWT-I-VCUS <*ande.A 
vo+Ae avec, vc^s7» CaAA-é wet de WW "Ma,s 
ie. M x w e M EWCOAE PSUS DU A POU A -mes DEUX AUTAES 

éwfiawts gut Sowt obSeyés de SULA ca axec -mo, fuawd 
iSs veeww.e.wt. " " 

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 barrières 
architecturales sont encore nombreuses, et les sorties demandent beaucoup de 
préparatifs (les couches, les vêtements de rechange et la diète spéciale), sans oublier 
les efforts physiques dépensés (mettre le fauteuil dans la voiture, etc.). les sorties 
en famille sont stressantes, car il faut empêcher l'enfant d'avoir des comportements 
dérangeants ou passer son temps à s'excuser. Pour se dérober à l'opprobre, plusieurs 
parents évitent les sorties en public avec leur enfant, sans compter que, plus il vieillit, 
moins il rencontre de tolérance. 

Les ^e.ws we sowt pas tout Se te-mps -méckawis, -ma,s 
^ e w a des fia a gue Sowt inÀS -mécMwtS Quawd ow SoAt 
Vw s'est déji fiad de Ae gue sa pSace . c'é.tad a S as, Se 
cé.iad 
Co-m-mx. ca. Des fiois tu d,s «ow we Se pas». 

Heureusement, quelques enfants arrivent à fréquenter d'autres enfants et à participer 
à leurs jeux malgré leur différence. Il semble que les enfants ayant des incapacités 
moins importantes aient plus de chances d'être intégrés dans une communauté 
d'enfants. 

IS est b,ew accepté, au ienAatw. de eux. Leducain,ce.. 
îewte^Ae. et .1 fiad Ses act,-jetés à sa -maw.ÀAe. 
IS es? tAès pe.t,t et a lath d'uw ewfawi de C, aws 

^ ^ M /'oise ,.wape.ACu. Ses ewfewfs w'ew /owt 
pas"de cas. sauf gu,.Ss dtsew.i gu'.S we°ccuAi pas °Ma,s 
,.Ss S accepte wi. iSs we sow t pas -méckawt-s De Sa paAi 
des ew/awts. w'at p-ma,s e.u de tAoubSes. -mo,. Sa,, 
eu pSuS de tiïoubSeï avec Ses paAewts et Ses seAv£e.s 

... ET LEUR FAMILLE EST SOUVENT MISE A L'ÉCART... 

la famille côtoie des inconnus dans les lieux publics et ne peut ignorer leur malaise 
évident qui rejaillit sur tous ses membres, plus que l'enfant handicapé, c'est d'abord 
eux qui sont irrités par les regards insistants et les remarques désobligeantes. 
Même à 12 ans, une jeune fille est très consciente de l'embarras que la présence de 
son frère cause chez les gens. 

4e Se sews. Co-m-me. -mtfiows guawd ow va da-nS uw 
-ma^aStw. £"ux autAes. d % a co-m-me deux ^v<A£3 1S ^ 
ew °a gue vowi Aeste.A fi,^es pu,s eSs vowi léf ns-^anden. 
pu,s ,Ss vow.t se pose, A dis guest,ows. Cues ,1 ^ ew a 
d'autAes gu*. vowi /a,.Ae co-m-me sd wéiad pas Sa e.t 
vu'.Ss we S'owt pai vu sews gue. cest uwe. peuA gu'tS ^ 
a deAAeéAe. ca C'est de. vaSe.uA pance guds paxAAa&wi 
fiat.ne co-m-me s,, ça seAa,i du yvxowde WOA-maS 

La peur de Monsieur et Madame Tout-le-monde se traduit parfois pat un message 

de rejet signifiant que ce n'est pas la place d'un enfant handicapé, ce qui atteint 

profondément la famille. 

QutSpuw fu,. w'a ja-matS tu daws Sow ewicuAa^e uw 
tw/awi de -mi-me d est Sufit a Ses Aepoussén. et 
w-iw. des /c,s à Ae.pouSULA Se pane.wi avec. IS ^ a 
des panoles gùow a dé œ eues. <1 a fiaSSu we pas de Ae. 
uw (woi et sew aSSeA. paAce gu'ow auAad txpSosé. 
/acdeimtwi. Quawd ow voei gue woine ^.aACow avad 
toutes Ses dpÀeCuStés du -mo-kde. à app/te-vJ-Ae uwe 
ptieit ckose. p>ueS gù ow se /ad d,.Ae paA dauines 
paAewts «S,S est daws !.a 'classe de wos e.wfiawts gu, 
owt ca va SeuA wueAe » "Mows autAes. daws ce. 
te-mps-Sa. daws wot At cce.uA. c'est guo, gue vous pewsei. 
fue ça f f l d 7 Ow la,rmt. woiAt ewtawi. ow w a,.-me pas 
Sow kawdeCap. ~maeS ow Sa,.-me.. woiAe ewfiawt 

Quand l'enfant dérange, c'est de l'hostilité que les parents lisent dans le regard public, 

où ils sentent qu'on les considère comme de mauvais parents. 

4e. va,s daws uw cewine. co-m-muwauiaene. pouA uwt 
activité de y\oéS vtAS Sà^e de J- aws Ce petd 
Ae.ckia.we. tout Se -mowde est ew atiewte Uwe 
da-m£ -me dd « fades-Se dowc y^aACke.A. tS va 
aAAlten de AecÀ,.^.wen » Céiad -ma pAe-miè At u>AiUL 
co-msmuwauia,.Ae avec -mow /t,.Ss. pu,s f . —e fiad 
AawxasseA Cest duA. r>- ckague. fioeS gui. tu vas gutSgue. 
paAi. tu w e cadnes pas. 

Quand la dignité de l'enfant handicapé est attaquée ou que son droit à avoir une place 
dans la société est baloué, les membres de la famille, au nom de l'attachement qu'ils 
ont pour lui, s'estiment personnellement blessés. Ils sont prêts à le défendre. 



Quand p^g" gM tu.t • vnot, iaime p>as ca 4e vas 
détendre, mon fireAe C'est SÛA gue s'il y a gùelgùun 
gui veut Aire de lui. ie. vas lui'dire. iOZe^arde . 
<1 est comme toCest yste <jtuii a une ûétite 
différence.» J 6 r 

Même quand l'enlant 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 frère ou sa sœur. 

De. te:wy?s en temps, notre autre -^arç-on se tait 
dire «Cest lu,., le débile., ton lre°re » 21 na ûas 
envie de se faire, tanne.r avec ca 

Ainsi, ia 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 la sœur de..., le père de..., et le malaise se propage à 
eux: les gens n'osent pas leur parler. 

C'est ainsi qu'il y a un risque que toute la famille se sente isolée de sa communauté. 

la. il n* a ûas de voSms. ca va bien. la. il 
ne peut pas toucker à personne Ça serait dur de 
déménager en ville 

Heureusement, plusieurs membres de ces familles ont pu participer à la vie 
communautaire dans certaines occasions, en dépit du fait que pour chacun d'eux 
les possibilités de loisir sont réduites. Un père est membre de l'association des 
producteuis agricoles de sa localité, une mère fait du conditionnement physique au 
gym, une sœur adore magasiner avec ses amies, une maman surveille les dîners à 
l'école du quartier. 

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

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

"Ma plus ^.Acsse, tAustAation. cest guand le monde 
pre.-nne.nf les houes de. stationnement dkandicapés. 
4e. te diS. je deviens kystéAigue. ca na pas de 
bon sens Came cÂogue. "tellement w s capable 
d attendre ie ckauffie.uA pou A 1 engueule A 

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

Si les familles sont fondamentalement blessées par les mesquineries à l'égard de 
l'enfant handicapé venant de personnes qu'elles ne connaissent pas, il arrive aussi 
régulièrement que des inconnus fassent preuve de compassion envers elles. Certains 
gestes plus que d'auties touchent les parents et témoignent d'une grandeur d'âme. 
Ils sentent que leur sentiment d'être victime d'un sort injuste est reconnu et qu'on ne 
leur en fait pas porter la faute. 

Gavais amené mon fils au dépanneur U avait 
re.nve-rsé une caisse ude bière a terre 11 lavad cassée, 
èétais mal à la.se fa,, dit «4e vas vous ta payer » 

'il dit « "Mas non y. te fas pas pa^er C'est a la 
collectivité, de vous aider » £avais aimé ca guand il 
masai.t dit ca. ce. monsieur- la 

QUELQUES FAMILLES ONT TROUVÉ LE MOYEN DE BRISER L'INDIFFÉRENCE 

DE LA COMMUNAUTÉ 

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 
d'activités de collecte de fonds Certes, elles y ont mis beaucoup d'efforts, mais les 
résultats, pour deux d'entre elles, sont allés au-delà de leurs espérances. Il semble 
que non seulement elles ont réussi à amasser les fonds nécessaires, mais qu'elles ont 
gagné le soutien de leur communauté. 

Ces familles ont lancé des appels à l'aide dans les médias locaux, utilise un réseau de 

contacts ou encore créé un site Internet présentant leur enfant. Elles ont reçu de I aide 

ou de l'argent de la part d'inconnus. Elles sont devenues connues d'un certain public 

et ont réussi à se tailler une place importante au sein de la communauté. Certains 

gestes de compassion s'inscrivent même dans un mouvement collectif centre sur 

l'enfant en paiticulier. 



À un m.om\ent donné . une nxadanxe m^aAAite clans 
la /lue fou A >v\e. <d< Ae. ÔW-̂  ^e monde a ente.ndu 

faAleA de ma fi-^k d'Ile me ûaAle gue sa fi-lSe. va 
à 1 éc.o£e. internationale.. fuis Jt (put qu'elle fasse du 
bénévolat Puis là. elle dit «d'Ile voudrait fa,.Ae un 
lavotkon fcuA ia fi,lie. Ça te ienies-tu^» 6 

Le bouche à oreille opère très bien dans ces mouvements de communauté. 
La compassion paraît contagieuse... 

Cest fas j*ste la famille C'est désintéressé, ca ne 
leuA donne Ai£.n , à e.ux S,e.n oui . un se.nicme.ni 
que t'aide quelqùun IWaiS. cest fas ion fAè.Ae. cest 
fas ion ami Ça v,eni de. f a Ai oui. touted So Aies de 
«<j.anAS». du monde qui ne se connaissent fas du 
tout. °iv\a,s tout ie monde est là fouA lu,. Cest ires 
Sfétùal Ça va lom. là. comme un collègue de buAeau 
qui vient avec sa sœuA. "ë-e^oAde. sa sœuA. ne. la 
ConnatS fas. mas elle v,ent fouA la cause Ça me 
ioucke. fuiS ca m encouAa^e. Ça >\ou5 enCouAa^.e 

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

Ce. mons,.euA-là disait qùil voulait s ,.mfhque.A fouA nous 
tAouveA une «vanne» usagée On aAAtve. au n^a^.aSin. 
ma,s j*sie fouA le Ae.nconiAe.A 11 dit «Qe pense 
que j.a, tAouvé quelque ckose fouA vous » On va dans le.. 
<^aAa*ye . fuis la. A fiait ca Comme devant «dTHe est 
belle, clest vous. » dTlle est impeccable . ne 
fouva,i fas le CAaAe. lui dis «rouvei-vouS me la 
o^aAdeA faAce quon na fas tout à fiait encoAe A amassé 
tisse?, de SouS7» «Il n'y a fas de fAoblème. clest fouA 
vous. Puis iil y a quelque ckose qui bAise d'iCu. thsiS \MAS, 
iAo,s mois. iAois ans ou dix ans, clest oiAaios, tant que. 
Dieu me fAiie v,ey>^e ne ml attendais fas à ca, clest 
me A veilleux Ça comfe.nse fou A tous les feiiis cons, la 

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

BESOIN D'APPARTENIR À UNE COMMUNAUTÉ EXCLUSIVE SE FAIT SENTIR. 

Au fil de leur parcours, des parents on. ressenti le besoin de s'associer à d autres paren s 
e ants handicapés, soi, pour unir leurs forces devant une situation prob émat qu 

particulière, soi, tout simplement pou, trouver de la comprehension auprès de leurs 

semblables. 

passait nos vacances d'été à fiai Ae des iAaiiements 
Z l ^ A e s Une. année, on est fat,s ^ 
Ko,s enfants kandicafés Là. - P^aii ^ ^ a 

la^AéaL On avait W <U f U f A 
A 7paAb> Tout ca nous a feAmiS de des 
aOnS J . vivent les mimks choses que w«S et qui ont 

cJuA à la mime flace. que. nous 

D'au.,es se son. engagés dans un regroupement plus formel sous forme d'un comité 

pour défendre les intérêts de leur enfant auprès d'un établissement. 

vient de fonme.A un a e ^ f e m e n t Dans le 
CféT il * a iHauCcuf* dlenfants auv besoins faAi,Cul,e.AS 
Les paints de cls enfalts se Sont dit - ^ 
t u J tienne Comfte nos fomis de vue au conse.il 
^admmiStAaiionr est-ce. que/cest fas noA mal fuon 
fioAme un comité fou A voÙ,A cl&si quoi nos bCSomS 

Dans ces communautés, les parents courent moins de risques de fa e face s 

jugements défavorables e. au rejet. Us se sentent soutenus, compris et competent. 

En étant solidaires e, en se servant de modèles les uns les autres, ils se senten. plus 

aptes à défendre les intérêts de leu, enfant. 

ET LES MOYENS DE COMMUNICATION SE VIRTUALISENT 

Pour briser l'isolement plusieurs communautés de pa.ents d'enfants handicapés se 
c e su, terne Ces, un ou,il facilemen, accessible pour les paren,s qui so 

M a i s o n , ,s y échangent beaucoup d ' information: des parent sappre ent 

a l i 'existence de services e. comprennent mieux les rouages du systeme public. 

InieAnei. > h. - y ^ f e de 

ne^lïene.me.nt f.,1 , a ctes w . j D , s 
^va,s essa^A de me.liAt. une f e . ite ^ C 

v a des°paAenis 9ui ont vécu autAe cKoSA qui 
v a aes pu, J j adaptations de 

passés paA la avant nous comme * r 
Uk.Jle.. et qui donnent de bons conseils. 



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

J e -me suis .wtéyAée à uw s,.-he. IwteAwet ou ,.l * a 
pluSueuAS paAew-rs gùow vd pas -mal ia w\t-me cÂo ose 
Il ^ a beaucoup d eckawo.es.. p>u,s ca /a,.t du b,ew. 
y\ouî autAes. ew tout cas. -mo., ^. we suis pas du ^.ewAe 
à étale A -ma vie peASowweile wow plus. Sau/ gù 

guelgue paAt ta. pas à w\e cackeA. paAce gue e 
tAes fiièAe de ce. gue ^e fia,s 

a 
Su,s 

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

Souvewt. les wouveau* paAewts vowt posen des guest,ows 
Ow dowwe des cowseds «Passe paA t e l -médecuw, va 
vo.A iow pédcatAe . fiais-toc AéfiéneA à t e l ewdAod » 
Ow dowwe beaucoup de cowse.,.ls paAce gue wouS. ow est 

guawd -mi-me AewduS à d'autnes étapes e t ow a dé -p 
passé paA là " 

Dans ces communautés toutefois, les parents ne se sentent pas complètement à 
l'abri du jugement des autres et mêmes des mesquineries. C'est pourquoi certains 
préfèrent offrir leur aide plutôt qu'en demander. 

Ow / a d paAtie d'uwe hste SuA IwteAwet "Mo,, ia.de 
S a u f , >ue g. we cvwfe pas toutes -mes a/fia,. Aes ia-ciessus 

JoccLe . j p leuA p a n j e . ce gue e. p)eux dowwen. p le 
dowwev -mais fiacs aifewtuow. 

DES EFFORTS REMARQUABLES ONT ÉTÉ INVESTIS POUR AMÉNAGER 

DES LIEUX ACCESSIBLES... 

La plupart des parents notent un progrès dans la proportion de lieux publics accessibles 
aux personnes à mobilité réduite. Les normes légales ont grandement contribué à 
faciliter l'accès aux édifices gouvernementaux et aux nouveaux bâtiments à vocation 
commerciale. 

Même dans les localités isolées ou peu populeuses et les territoires des Premières 
Mations, de plus en plus de bâtiments ouverts au public ont des aménagements 
accessibles. 

J_e dépawwe-uA est Ae.wdu accessMe l i s owt uwe. 

Aa-mJe pou A C-ACuleA l i * a ySte uw dépawweuA . c . 
l i s lowrt lad l i $ a tAoà ou fuatne. pehtcwwes ew 
cka.se Aouiawte dais toute ia Hc^-muwauté . à pant les 
atwés. Co-m-me au cewtAe dafifia,Aes . cest uwe bât.sx. 
où ,1 a des se.Av,ces ofifie.Afs a la populat.ow. ûaA 
exe-mhe uwe. bawgue . pe.td nestaunawt 11 ? a des 
pontes pouA kawcL.capés > \ a a cest SÛA gue les tw/awts 

r ^ e w t a v e c Uw ewfiawt. J! fiaut gue tu lu,, d^es ^ e 
cest pas / a d p>ouA Ca. 

Règle générale, ces aménagements peuvent profiter à l'ensemble de la population, 

comme aux mamans avec un bébé en poussette, aux personnes âgées, aux personnes 

en béquilles, aux gens fatigués par une journée de magasinage, etc. Il faut savoir 

cependant quelle porte de l'édifice a été automatisée ou dans quel corridor se trouve 

l'ascenseur car l'affichage fait parfois défaut. Des établissements réservent leur 

équipement à l'usage exclusif des personnes handicapées et de leur accompagnateur. 

Certains sont même verrouillés, et on doit se rendre à un comptoir pour demander 

la clé. 

LaAéwa auss,. est adapté "Maa tu we. peux pas ia,sse.n 
tasce.wseun co-m-me la. saws ie. SuAve.iieA Cest e.wCoAe. 
les adAes ewtawts gu,. veuiewt iwfA avec l i /ad 
alien cke.ACkeA lacié. "Mo... ia,. de-m.awde davo.A 
ia cil w\o,.-miw^e pouA tout il te..-mps 

L'accessibilité est un avantage certain pour les familles, spécialement dans les lieux 
qu'elles doivent liéquenter légulièrement, comme un centre hospitalier ou une 
clinique médicale. Au-delà du triangle obligé école-hôpital-domicile, quand un 
enfant ou même un adulte ne peut être laissé seul, toute la famille peut profiter d un 
nouveau circuit libéré grâce à l'accessibilité des lieux de loisir En effet, les parents 
de plusieurs familles ont maintenant la possibilité d'emmener l'enfant handicape 
lorsqu'ils accompagnent leurs autres enfants dans une activité a l'aréna ou au centre 
communautaire, à moins que ses comportements dérangeants ne compromettent 
les sorties. 

TOUTEFOIS, LES SORTIES EN FAMILLE SONT PARSEMÉES DE BOÎTES A SURPRISE 

il semble d'après les familles rencontrées, qu'on soit encore loin de l'accès universel. 
La loi ne soumet pas tous les lieux qui accueillent du public à des normes d'accès. 
De plus même dans des endroits adaptés, il reste toujours des problèmes d'accessibilité 
à résoudre et chaque sortie exige une planification particulière. Il faut penser quel 
restaurant'choisir, quel trajet adopter, et même quel vêtement porter, car, n'est-ce 



pas, les chaussures à talons hauts ou sans semelle adhérente peuvent faire perdre le 
contrôle du fauteuil quand on descend une rampe mouillée. 

ChA pewse. toujpuAS aussi à la place, gue ca pAewd p°uA 

ckatse Aoulawte Cest ceAtaiw guow v>e. le~m-
pas daws WV\ bufifiet 11 fiput pewseA uw peu plus 
davawce. C'est ceAtaiw gùow soAt -moiws gue d autAes 
a-mtS. Ow essaie de. balawceA tout ca Des /ois. cest 
-mow -maAt gut. SoAt avec les autAes ewfiawfs. gkuA leuA 
dowwe A du te-mps des fiotS. cest -mot. 

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

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

Ow aAAt.ve là tout la « ^ a ^ » I t ^ a uwe espèce, 
d aseewseuA , uw -mowte-chaA<ye fiiwa%..-me.wt. éTk biew . 
i l était défectueux Ça fiait gue l à . cest guelgue chose. 
PaAce gue vai le. fiauteuil I I ^ a Co-m-meJdeux étapes à 
descewdAe paA uw ^.Aawd escàheA. là J l auAait °fiallu 
de.sce.wdAe -mow ewifiawt daws -mes bAas. puis Se. fiaufeut.S 
aussi. JS va fiaSSoiA gue 'e. le Ae-mowte Là. -mow beau-
fiAeAe était là Ow. a pAtS ckacuw wotAe boAd, p>uts ow 
a descewdu le fiauteuil à bAas C'est uw exemple, là 
MaJ Si iavais été toute seule. -ma soiAée auAait fiiwi 
là J e wew ai p l u s , de « f i u w » AIOAS laccessibilité . 
des fiois. cest pas possible 

Même les lieux où on s'attend à plus de facilité, comme les établissements de santé, 

réservent de mauvaises surprises. 

J e we compte plus les hôpitaux -mal adaptés, les 
uAtyewces e t -m&-me. les salles dexa.-m.ew. t^ssa^ei-
d'ewtAeA avec uw fiauteuil w\otoAiSé daws uwe salle 
d exa-mew PouA uw pe.tit exa~mew AeyuheA. y^^1- p*uA 
alleA votjx le -médeciw. ,1 w t a pas de salle Cest 
tAop p e t i t yv\é.-me là C une aile construite il y a moins de cinq ansX 

guawd ow va VOL A le caAdioloo^ue , ow a ewCoAe. plus de 

^iséne à faïAe AewtAeA le fiauteuil 
U faut JsseA le buAeau PxJ l a . e s ^ t de pAewdAe 
des AadtoyAopkies avec uw fiauteuil imotoA.se 

voilà un facteur qu, peu. contribue, avec le temps à ce que des familles évitent des 

lieux publics, ce qui peut diminuer leur participation sociale. 

QUEL MÉDIA AURA L'IDÉE D'ÉTABLIR UN PALMARÈS 

DES LIEUX PUBLICS LES PLUS ACCESSIBLES? 

Des familles on. pris le parti de ne pas s'arrêter de sortir même si elles rencon.ren. 

des obstacles. C'est souvent pour permettre aux autres enfants d'avoir une e 

sociale et de développe, leurs habiletés. Leur expérience pratique mériterait d etre 

consignée e^ elles pourraient donner bien des conseils aux au.ori.és concemees par 

l'aménagement d'un édilice. 

AB est le y^eilleuA aAéwa p » A armeweA uwe chaise. 

Aoulawte. Us owt les poAtes gui soxvAewt, ils owt 
u T é t a ^ e et tu vois i l p a A t l 11 % a des aAewas 

7 m ou £ f ou tù es ew bas e.t i l faut w^owteA 

r ^ a Z r ^ A TaJeoi A ^ ^ -

Ja'eJaci et l e s t plus < W . des fiotS cest tAes seAAe 

t f T c h a t S e . . e / l e s ^ we p f u v e w t pas passe.h 

T L ils owt uw aseewseuA j J s w ^ e l l e s aAewas 
^ H ' • Z , „ - k.L sowt adaptées C'est centaiw g u J . 

co-mw,e a l j o u u ^ +Aop ûde 
a des aAewas eu ow va se. a,ne r . 

%-xobléws pouA la-^e.wea » . H o w ^ le sait 
Cas à l ^ a C . . C o ^ e daws les L » ^ a J exte/neuA 

SSQÏ Q XLCJUVY-* . 1 0 J- F OS-J- -YV\OW 

row we le-m-méwe pas. g. A este avec lut. e.t cest 

wvaAt gut 2 

Les familles on, souligné quelques vices - ^ e n t e n t qui ^ t non pas 
d'une mauvaise volonté, mais tout simplement dune m e c o ^ ^ e s 

les personnes handicapées e. leur famille a éviter ces endroits plutôt qua 

fréquenter. 

Aie' 4e we passais p U . ^acCAochatS t n r e s l 

Des abe.AAatiows c o w \ W . ca1 



LES PARENTS CONNAISSENT LES ASSOCIATIONS PRÉSENTES DANS LEUR COMMUNAUTÉ. 

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

^allais à un cj.no-j.pe de stimulation pnécoce. phun 
les mènes gui ont centaines difficultés. "Moi.. gavais 
bien aimé ca pance gue c'était tnés collégial. on y 
allait à toutes les sem^ames. on amenait nos béhés 
Us donnaient beaucoup d in/onmation Sun com,ment 
exécuten tes compétences de panents. en tout cas 
c était tnès bien Cest le CJ-SC gui ml a nêfènée. à ca 
pance gueux autnes ont tain de cAoïSin les vwa-vwav\î gui 

- M "imtiCipen. pense ?ue c'est ie Cl.SC gui paff 
~>ui. mais ca a lieu dans un sous-sol dé^hse. 

vont 
tout 'a 

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

7v\ov% médecin ne. voulai t pas gue aille pance 
gùelle disait gue cela va tnop m mguiéten d'ente.ndne 

'panlen 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 d'autres, c'est 
une question de mauvais synchronisme, ils ne se sentent pas nécessairement prêts 
à intégrer une association au moment où ils en entendent parler, ou leur motivation 
fluctuante les retient de passer à l'action. Il se pourrait qu'on doive apprivoiser le 
diagnostic pendant un certain temps avant de chercher à s'y associer. 

a 
On a déjp fait affa.ne à eux ,1 y a pluSieuAS années, 
guand on a eu le. diagnostic. mais apnès ca on n'en 
pas CJA de besoin J_esJpnemiène.s anné.es. on se. sentait 
comme pas pntts e t . apnès ca. on a appniS à vivne. 
ave.c et c'est connect 

Pa, ailleurs, le combat cont.e un sombre pronostic peu. faire que certains parents 

refusent l'aide dont pourrait bénéficier leur enfant. 

^uca,ni~ mavadpanM de 

^ T T a r i ^ r U ^ C . ^ léducatmce. 
c o n C c t -Mais p~n le neste . illen panlen. 

F & S ^ S Œ I & R * * 

bénévoles qui pourraient abuser de leur enfant. 

cest entendu 9uelle neste à la maison. elle. 
T l a ûas en vacanJs avec d'autnes. "Moi. ** ^ A,Ma, r , J0 :a. asse.7- ûeun fuils 1 abusent 
iceptigue du monde . yai < ^ f t J . ^ 
pance Quelle ne peut pas n^s ie d-..ne. ju r 

de ca 

ïïïït 
personnes handicapées e. qui peu. les aider pou, eux-memes. 

7W. ie v* ^ avant tout pance 

Z a n l l Ç f J L n ^ J " * ' 
Fmie.ux Illen fame Ldes lon^uns dans leau 

Enfin ,1 fau, le dire les mèies se mon.ren. plus intéressées que les pères par les 
a : ! : . ! d u n i assoc'iahon, b,en que les pères y participent occasionnellement. 

W w . - suivaient ûas ^ ^ f j ^ t o u t 
nos enfants Sont fune.s jJe w* pas Si cest p 
paneil, <-<• 



ET IL RESTE À SAVOIR LESQUELLES CORRESPONDENT LE MIEUX À LEURS BESOINS 

Même si plusieurs associations adhèrent à un réseau, à l'échelle locale, chacune se 
donne généralement une mission distincte, axée soit sut la participation sociale de 
la personne handicapée, soit sur le soutien aux familles, soit sut les deux. Ainsi, 
des organismes communautaires ont conçu 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 OSSoCdai.ow a w W pAé-maitAweJlt . a i o A S .1 esi allé 
là « S u ' i i ÛAai.gut-mewi S aws Céia.i u w ^.Aoupt phuA 
Its twfiawis. e.-f ,.l al lad là deux fio,s paA stw\a.we 
Ow avad I t iAawspoAi fiouAw.,. 

Les activités de loisir, fréquentées en famille ou plus tard par les enfants seuls, sont 
animées par des bénévoles ou, durant l'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. 

/JaSScCuaiiow t w ^ a ^ t dts éiud,awis gu. w - w f f u t A avtc. 
Its twfiawis gudiAÏ. eu fi^s daws lédé Ôts fo.s. 

<ls AtyAouptwi dts twfiawis e.wstyv\ble . pu,s ,ls Jles 
pAc-mklwtwi daws Its w^a^as.ws Cesi dts twfiawis 
La t s i bdtw ÏAop p t d d t pouA C.ouA,A dawS ItS 
w\ayas,.ws 11 »t a dts t i t s f u t ia, inappt gutlguuw gu, 
w t v a l a d pas °cktA C'tsi ca. lé pAoblty^t. cl t s f dt I t s 
fAouvtA ilawwét passée.. .1 ^ a uwt fipilt gu,. t s i vtwut 
uwt fiocS p>u,s gu. a lâcAé 

D'autres parents se montrent très satisfaits des activités offertes. Ils les perçoivent 
comme de bonnes occasions de socialisation et de développement pour leur enfant 
et apprécient le répit pour eux-mêmes. 

Il ^ avad uwt aci.vdé de A à <a A , It d.w\awckt 
<£fw 0,*fn\wase. . / ktuAt . p>uis twSu.ie tw piSC.we. 
Il éfad pAis e w ckaAoyt Ow It la^sa.i là. p>uis ow 
allad It cktAcktA à H A Ça. cl tsf b,e. w PEU A lu, 
Lis. .Is owt auSS,. Its IO,S,.AS du sawxtd. Ça se Ai d t 
Aépd au* paAtwis ew >wéwnt -ïtw^ps 

Les activités sociales entre familles permettent d'échanger et de s'amuser comme les 

autres familles dans un environnement adapté à leuts besoins et à l'abri des regards 

ou des remarques hostiles 

v ^ o w e i e se A m a s s e daws uwe. base. M f 

Oes associations orientent une grande partie de leurs ellorts su, in format ion 

aux parents. 

T T J & K I Z I T Œ W * 

pAéadoltsc-twce. 

besoins exprimés et les possibilités. 
À ia 7 tZu'riTCaituw 

partis ^ d 

'des ac .uw ,ows ft. / ^ 0cAss,blt. ^tw^t avad c ^ w . UtAap.es. ce. gu.t w Its fi^S p-A £ s CowfiéAewCtS 

%-ni 4-héS .^poAiawis 

L ' information peut aussi bien être très pratique. 

l h uw canAble. ^ J ^ ^ d t s héfitAtwcts 
adapte A ia « A w, pu,s des ^ ' J ^ + sa.AtU Its 
daWcAdtcies. dts w,e.wu,s.tAS gu, ptu.t fi 



-travaux. Us font des vuAnées fortes ouvertes dans des 
gui ont été adapté.es 

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

"X peux Ses appeler n importe guand Ils ont du 
soutien moral, tu peux parler a quelqu'un Pu.s. il * a 
guelguun gu,. mappeSSe auss<.. gui vérifié gue tout va b,e.n 

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

Ça dépend de 1 association IS y en a qui oMre.nt 
beaucoup de services de soutien aux parénts A ce.tte 
association-là. ils ofifinent de Sa massotkérapie pour 
Ses parents. Us nous ont ofifiert deux ours dans une 
auberge On avait 5~o% sur les repas It on ne pa^it 
pas notre, ckambre Us ocrent un camp de reûit 
pour les pare.nts a r r 

Des associations misent sur l'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 association a un groupe d'entraxe, pour les 
parents d'enfants aveé! une défiicience. intellectuelle 
On braille ense mble. on se donne des su^estio-^s. 
on parle de. toutes sortes de sué.ts On aï&e ca Pus. 
ca nous fiait voiA guel ckemm on a parcouru, parce, 
guil y a des parents gui viennent quand ils ont le 
diagnostic. avec de. thés jeunes e.nfiànts Là. e me. 
vois"avec un enfiant plus vieux p>uis e. me dis C O u a s . 
jen ai fiait . du ckemm » Alors, cest encourageant 
Ï1 y en a d'autres gui ont des eunes adultes? et eux 
nouS1 donnent des conseils auSSi. Sur ce qui s'en v,ent 
Ça nous rassure " 

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

Des fas. on faisait partie, de deux a, trois associations 
~M\oP, j.allai! chercher partout oU ils pouvaient me 
donner du soutien ou encore des services 

PARTICIPATION À OES ASSOCIATIONS CONTRIBUE À BRISER L 'ISOLEMENT... 

Les parents qui ont fréquenté assidûment des associations en parlent de façon très 

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 problème, ce qui facilite la communication. Ainsi, ils se 

sentent mieux outillés. 

Les premières années. m a vraiment beaucoup utilisé 
1 association pour les parents Cest une organisation 
qui nous a aidé-s beaucoup, et iai contmué à y aller 
pendant quelques années Oai cessé de faire, ca pour 
un bout de tlmps Cette année . lécole a organisé 
un groupe., pour parents, et ,\e.commencé axec 
eux ûJk. SuS prête pour ca maintenant Les groupes 
de- support sont très emportants. pense. Cque3 cest 
'une meilleure façon pkxur les parents de parler avec 
d'autres parents 

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

Cette association apporte beaucoup de bien et ca pal he 
parks parce qujs cannassent le Sujet veux dire... 
le CLSC. clest très bien , mas ils ne connaissent 
pas iorcé.me.nt la problématique hée à un kand.cap. 
la problématique quotidienne Us peuvent connaître 
la problématique médicale . nous référer un méde.c^ 
Mas. dans lé quotidien . au jeur le. . cest ces 

Il suffit poui certains que l'information reflète leur réalité et qu'elle ouvre la voie à des 

solutions pour briser leur isolement et facilite) leur adaptation. 

Le bulletin de. 1 association. ils ont arrêté de. le 
fare. ne sas pas trop pourquo, C'était comme un 



petit journal Ça. trouve, ca bien dommage. 
11 tau3.rai.f9ue ^e leur en reparle. Parce gLe ca 
Sortait de isolement ceux ou celles gui étaient soles 
Comme moi. SuS guelguun gui est p>orté à s Sole r 

£e ne SuS pas . moi. 

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

Cest une association Ayper-Aumame gui te prend 
vraiment en charge Oui. systématiquement. " 
directrice nemcontne. les nouveaux parents, elle, 
exphgue . p>uis elle les rassure Cest très, très p°SitU 
Cest ^x/ial Cest vraiment une association gui m'a 
épouStoufilè On s est sentis supportés dès gu on a mis 
les pieds là Puis on est encore très actifs maintenant 
avec eux 

En outre, au-delà du soutien affectif, la participation à une association pourrait avoir 
le potentiel de consolider une identité ébranlée. Cette perspective s'offre autant 
aux parents qui ont perdu plusieurs points de repère qu'aux enfants handicapés, 
qui affrontent alors un monde plus à leur portée, et à leurs frères et sœurs, qui 
reconnaissent leur «normal i té» à travers les autres frères et sœurs. C'est peut-être 
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 relorgent une identité. Ils semblent reconnaître 
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 l'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 à maîtriser la situation ? 

Puis c était tous du monde com.me nous autres 1ôut le 
monde gui était là était comme, moi Ils vivaient la 
même chose U y en a 9ui avaient des difficultés 
Ça mangeait r.en gue des cockonne.nies. comme rie.n 
gue des finîtes flai dit «Au moms. mo-/\ rançon , ,.l 
marnée M-n. » On a eu de la m,sère. à faire d'autres 
choses ~Mas là-dessus. non 

Et, au-delà de l' identité, c'est la vie qui se manifeste, avec toutes ses potentialités. 

L association. je pense qu'elle nous a sauvés du désespoir 
parce gue. clïst pas évident 

MAIS COMPORTE DES RISQUES ET DES RESPONSABILITÉS 

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 mil ieux de vie, des relations de pouvoir peuvent s'incruster, des coups bas 

peuvent être donnés, des échecs peuvent survenir. 

On revenait de là le cœur nos Puis tu voyais toute 
Sorte de monde C'est pi ne A un moment donné, on 
a été obligés daA.rl.ter. flétan la seule. Puis eux autres, 
ils ont annlfé ca aussi. Fance gue ca ne. donnait rJen. 

Il semble que les familles qui participent activement aux activités communautaires 
en tirent plus de satisfaction. Cependant, ces activités insèrent 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 
être incités à animer une activité ou à prendre une charge dans l'administration. 

4 moment donné, e. moCCupaS dune kalte-répit 
de. loiSir gu ils appellent. le samedi flai commencé 
Comme ca 'Tranquillement comme ca 

Les parents qui ont reçu beaucoup d'aide pour traverser des épreuves se sentent 

redevables envers l'association. 

Peut-être 9u'un jour. vois me mettre à aider les 
autres parents beaucoup plus eMnes gue mo,. gui vivent 
les situations gue vai vécues. Parce, guà cet té association, 
c'est beaucoup ca vest des parents gui ont vécu la 
même ckose ,.l * a dix ou gumi-e ans £Tn ce moment 
e ne peux pas donner çab e reçoS encore. "Mas cest 

&A 9u'a un moment donné . Si e. pxuix me. trouver 
du temps ou de 1 énergie . ce &.ra à mon tour 
de donner 

D'AUTRES ORGANISMES REMÉDIENT FINANCIÈREMENT 

À DES BESOINS SPÉCIAUX DES ENFANTS 

Des organismes caritatifs existent dans la plupart des communautés. Ils se montrent 

particulièrement ouverts à aider des familles dont un enfant est handicapé. Ils peuvent 

contribuer à payer des équipements, des aménagements domiciliaires, des activités 

ou des traitements non couverts par des régimes d'assurance publics ou prives. 



11 y en a pluSteuAS gui taom5 ont aidés à paye.A des 
ccongx d'été. Une. anné.e c'est ce. club-là gui a tout 
paye, ie can-p C'était Aendu a (ePO* p^e iAouvatS gue. 
cest A endu tAop cke A 

Ces possibilités sont généralement moins connues des familles, même si comme pour 
les associations elles appiennent leur existence par le bouche à 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 l'enfant handicapé est à la fois sécurisant et réconfortant pour les 
parents. C'est un signe que la communauté reconnaît les besoins particuliers de leur 
enfant, lesquels ne reposent pas entièrement sur les épaules des parents, mais aussi 
sur la collectivité. 

Cette. associai ton-ià m'aide SuAfcut en cas des fios 
gu Li mangueAact de iaA^enf pouA du ^aAdienna^e 
iété. lis ne icmt pas fi&it enCoAe. mas cest mot. gui 
tAavaiiie pouA en avoiA ém tout cas. its sont pnJLti 
à m aide A. 

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 à demander constamment pour 
obtenir de l'aide de la communauté. Avoir à justifier pourquoi on ne peut payer soi-
même ce dont on a besoin est humiliant, et des parents craignent d'être vus comme 
vivant aux crochets de la société s'ils demandent de l'aide. 

"Moi et ma femme . on nest pas du style. à tou^uAS 
appeieA ia wndaiton l i me semble. fue ca de.vAaif 
etAe. un sieste. natuAei Cest fatigant On ia fait, 
guand il ua eu besom d'un bicycle. adapté.. mais 

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

fouA finance A tes tAaitements. J.at. fait beaucoup de. 
levées de. fonds, pus beaucoup de.Jdemandes li y avait 
le. club ï1'p>uS te club 1. Les de.Ante.AS iAatte. me.nts. 
cest ia i,bndattcr^ ~2.. out a payé. Us m.ont donné 5 OOOi 

Les organismes locaux traitent au cas par cas certaines situations parfois plutôt 

inusitées. Leur souplesse permet de combler les besoins qui tombent dans les zones 

grises des programmes gouvernementaux. 

Là. iai eu de laide paA .Ci p,S vai A éuSSt. à fiai Ae 
adafîeA ma ckambAe de bam. pakce. gue f nétaS 
plus capable de iaveA mon fiits On ie iavati encoAe 
à lé vil A de ta cuSme . paAce. guit ne voûtait pas 
AentAeA dans ie bam. U avait peu A Là. on a toit 
mettAe une. doucke adaptée OÙ it peut sa.sse.oiA JCI. 
les oA^ansmes. iat demandé et ,1s sont venus voiA. 
tls ont accepté QavaS demandé au jcuveAnement 
Le CLSC a dit «On ne peut Aien &iAe paAce gue ce 
n'est pas un handacap p ^ f f t * - f*L nmgAcke dentAea 
dans le. bam "Mais on pUt fenvoyeA guelguun pouA le 
lave A » Le- lave. A oity £t plus il vient du mc^de p>ouA 
le touckeA. plus il devteni a^Aesstfi avec les autAes 



Tou.es les familles on. des -apports avec les serv.ces Pubhcs qu ce , ou 
î'éducation des enfants, les so,ns médicaux, les loisirs... Les familles ou . un 

nfa t handicapé ont-elles des interactions di f férentes' les se,v,ces publc 
sont tfès sollicités pour répondre aux besoins des enfants ayant des incapacité 
mpo an es. L'analyse des récits réunis dans l 'étude tente de déterminer comment 
"s s ices publics facilitent l'exercice des responsabilités parentales auprès d n 
en, handkapé e, quels obstacles les ( .mi l les rencontrent en y ayant r e c o u p 
l 'examen portera sut les relations qu'ont les familles avec les s e ™' C e * 
santé l'école, les services de ga.de e. les services d'aide f inancere de I Etat. 

L'ANNONCE OU DIAGNOSTIC A LA NAISSANCE LAISSE DE MAUVAIS SOUVENIRS... 

Pou. Quelques enfants une anomalie a été décelée dès la période entourant la 

n a L n c e * n s un ' a s , e diagnostic était certes incontestable, mais difficile a abso.be, 

d e on. te ou l'annonce a été faite : le paient ne s'est pas senti respecté a cause 

de "a t t i t ude expéditive du médecin qui a abotdé l'éventualité que l'enfant a „ des 

incapacités importantes 

> W v ^ t+ad / W , à A. p a * 

uwe jowÇt. W c W a t J e a* 

érm c U « C W ^ ^ A e twJawt. uî a u w f t + d 

^ W C o w w . C tel diagnostic]. m^ais ^ ^ 

vc^ dts pe^ows? Ok. Au a£vo.a, 
nans les autres cas ,1 n'y avait pas de diagnostic évident, e. l'expérience des patents 

dominée par ia crainte que l'enfant ne meure e, pat la pan.que de ne pas savo,, ce qu'il avait. 

l_twtaw+ wt+ad f t e cxfabie dt , ^ 
L L w cU. « J L - Z A â f COAdXf* 1* 
« O w .a a ^ e w ï h t M o # - a se ow v Q e M e 
cnfabto dt it s ^ e A . ow we ^ Je. 

2Wwe>W Aux SO.W5 iw+twsi^ iwKbe AuAie 

^tdtLw dd f u itad COAAtcï Qu'une déficience ou un danger de mort se manifeste à la naissance tadeux 

situations provoquent chez les parents un état de " 
par conséquent, on peut avoir ènvie de tue, su, le message,. Il nen P 



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

. ALORS QUE L'INQUIÉTUDE RONGE D'AUTRES PARENTS EN ATTENTE D'UN AVIS MÉDICAL 

Chez la plupart des familles à l'étude, un problème dans le développement de l'enfant 
a été graduellement pressenti par la mère. D'un rendez-vous a l'autre, il laut 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 auprès 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, 
l'enfant n'évolue toujours pas selon les attentes. Les doutes à propos d'une déficience 
se renforcent alors que l'angoisse et l'impuissance s'installent. 

PouA. paAtLr un dossLeA phuA k-k en/ont, mon m,édec,n> 
me ta dit. ça ÛAend neuf mois d attente. ~VK £UF 
"MOIS <9'/4T*72T4"72", peur gue. les gkire-nts •jOLiL'V. t WV 
mé decûn gkuA diAe «bon. Ll « a telle affaire. faudrait 
guon lu. faise, des OAtkèses. fiaudAaii guon fiasse. tel 
examen gkuA voiA CJL gu'a t e n f a n t . ca pAend neuf moiS 
fouA paAiiA ie doSSiek à 7-éAo » vous demcmote 1-
pouAguoi d y a des parents gui pètent ies plombs7 

Pour combattre ces doutes, les parents cherchent de l'information sur Internet, 
consultent les associations, s'intéressent à des approches alternatives tout en observant 
les autres enfants pour les comparer au leur. Ils apprennent que la stimulation précoce 
peut l'aider à se développer et veulent entrer en action. Ils ont besoin d'être orientés 
rapidement vers la meilleure intervention possible, et les délais leur font craindre 
que la réadaptation soit entreprise trop tard pour être 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 même en état 
de choc. Tristes, certes, mais en quelque sorte soulagés de pouvoir enfin passer a la 
prochaine étape dans la quête d'autonomie pour leur enfant. 

LE DIAGNOSTIC IMPRÉCIS ET LA CAUSE INDÉTERMINÉE SÈMENT LE OOUTE 

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

Oui. maintenant 'e. sa,s gù,.ls n o n t pas la science 
,n/use Oui. ils en fend. des miAacles. ma,s J!s ne 
savent ûas tout. uSte une. petite partie Disons gue ^ 
fais plus confiance aux spécialistes glaux médecins de 
médecine ^é.néAaie 

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

Ou je me bais Contre le médeem p>u,s ̂ e perds mon 
argent. e. perds mom temps Ou me bais pouA 
mïi fille pu,S f . lu, donne, le maximum gue ^ peux 
donner <tt clest le cÀoix guon a fad MaLs. j e pense 
gùon a bie.n fait 

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

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

Aussi, le. fad guon ne sava,.t pas ce. gu,.l avait, ca clest 
très difficile Personne, n était capable de d,re oui eu 
non. eSt-ce qu'il va fft,.re ca noAmalemeni7 Personne 

pour nous aJteA à étabhA un plan daiiague 11 ny 
avait p>as de <yui.de. 

En outre, la plupart de ces enfants ont une santé fragile. Une intervention banale peut 
provoquer des réactions dramatiques. Des situations désespérées incitent à 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'où le 
malaise pour les premiers et le désabusement pour les seconds. 

Oe plus, les évaluations et les interventions sont plus hasardeuses du fait que l'enfant 
ayant des incapacités importantes ne peut souvent pas exprimer sa souffrance ou 



ses besoins. II est difficile de reconnaître 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 l'information pour 
se guider mutuellement dans les soins à donner à l'enfant. 

NON SANS DIFFICULTÉ À SE FAIRE ENTENDRE 

II s'avère que bien peu de parents ont pu faire entièrement confiance aux médecins, 
chacun pour une raison propre à son expérience. Ainsi, certains soupçonnent une 
négligence professionnelle à la naissance ou encore une méconnaissance du 
diagnostic. 

"Mzitons gu on va à zt g* ils -ut me 
connaissent pas. Czst rare mais Ça arrivz Bien, ,1s 
pensent ghl a ta fiibrose tysiigue. Parce. gu',1 a ple+n 
de. cur.atKiC.es partout Sur izs poumons C'est comme 
un rayon / de fibrose kystigue Là. izur dis 
«Bien ntm, c'est pas ca. Infuiztzi-vouS pas. Cest rien 
guZ dzs cicatrices » 

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

Le. mdin nz parle pas Czst jxSie guon dirait gùil 
est malade. Ï1 iz donnz un rendin-^ous vm^i «x,rs 
après ^ejardz, il fact de f epilepsia.. puis fiaut 
attendre faut attendre Pour czs znfantS'la. il m^e, 
semble gùils pourraient avoir un service plus 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. 

11 ml a demandé «La ptitz là. guzst-ce guZ tu veux 

" "Là. je vous demande de corriger 
Son dosap.z. nz vok5 dutmande. pas dz lu,, znlzver 
totaizmznt, mas dz baisszr Izs doses pkxun gùil soit 
un peu éveillé à so-A traitement de pk^otkéraûiz » 
Parce. 9u',.i était <^.zlé constamment Suîtz à ca. il 
ma ctit «écoute0, tu es juste une. mzrz . toi. tu n'es 
pas un médeci.n » La. ça a été la grosse, bataille 

D'autres ont l'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 ia position de devoir concilier des points de vue 
qui manifestent pour le moins une dissonance. II faut tenir compte qu'il redoublera de 
piudence si son enfant a déjà frôlé la mort, Il faudra du temps pour le convaincre, 

Ce sont tous des spécialistes gui ne se parient pas 
e nine, eux Ce gui fiait gue. ta grosse commode, avec 
plein de. iiAotJlS. CZSt moi 9ui ia tienS debout Sinon, 
li n'y a nien gui Se passe. Xi n'^ a fizrsonnz fui vZui 

ndre en charge. wv\ dossier co prendre en ckar^z commz cziut-ïà 

C'est le lot de plusieurs parents de se sentir laissés à eux-mêmes. Non seulement ils 
sont souvent mal informés sut le diagnostic de leur enfant, mais ils ne semblent pas 
guidés vers le CISC' ni vers le centre de réadaptation. Ils ne sont pas informés de leur 
droit à des services ni à des allocations. Ils le sont par d'autres parents, non sans un 
sentiment d'injustice 

CERTAINS LUTTENT CONTRE DES PRONOSTICS DÉFAITISTES... 

Si tous les parents se questionnent sur les capacités de développement de leur enfant 
en bas âge, au risque d'en laire de l'angoisse, il y en a très peu qui veulent entendre 
prononcer une condamnation. 

^e pensais gu ils nz voulaient pas nous te dire gue. cest 
un znfiani gui ne va ^ima,s partzr ou marckzr 

Les parents comprennent rapidement que la science ne peut prédire l'avenir et que 
la stimulation peut faire une différence, encouragés par l'attitude même 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 ». 

Lzs médzcms, ils se senizni mat à taise. Souvent 
ils ne savent pas vraiment guzltz maladie. ,1 a 
Us disaient gU,.i allait mourir à ans Les médecms 
ne. sava,e.ni pas dz guoi ils partaie nt 

• Depuis l ' intégrat ion des établissements de santé sous l 'appellation de contre (le santé et de services sociaux, 

i l serait plus juste de les désigner ainsi, mais, comme ces établissements consecvenl leur vocation particulière 

de première ligne pour les ClSC et de deuxième ligne pour les centres hospitaliers, nous avons choisi de 

poursuivre nutte texte en conspivanl celte appellation famil ière ctur permet de distinguer les établissements et 

leur mission. 



Les parents préfèrent s'accrocher à l'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 cotes, y compris 

de membres du personnel soignant. 

«tWwS. Madame. vous savei we bo>.na fOmaiS 
au W . ûouA?uo. ••ouJ ackaAweA^ Je ^ paAt,e. a 
bAaiiieA^t > dit fiaçow de pewse A. gueigue 
ckose. co-m-me «J-aiSX. î - v n a t Aiguille l i wj a 
9», pncuve ?uil -e Je. a pas °ll $ e.w a gui Sowt 
LpCbies. â ?ew a gut we W pas c a l s , ckague cas 
est dififiéAewf » 

De même plusieurs parents ont reçu du corps médical un message implicite ou 

explicite disant qu'ils seraient mieux de placer leur enfant. Certains parents reagissent 

à l'adversité en se mettant au défi. 

SaU 9ue -mo.. > w sua tourte dd daws wna tite 
Zélande, /vais outAepas&n ca -> Cest pas vAai gue 
•ma iiiit * dé/.Lewce iwteliectue tie. -mo^wwe 
we | E A A KJLW daws iavie Cest pas V M . OW va fousse*. 
QXA V^QXTVKAWV^ 

. . . PENDANT QUE D'AUTRES TROUVENT APPUI DANS UNE ÉQUIPE 

Malgié cette réserve à l'endroit du corps médical, plusieurs parents ont construit 

une relation de confiance avec un médecin en particulier, un pneumologue qu, les 

questionne sur l'ensemble de l'état de santé de l'enfant pour faire un bilan avec eux, 

un physiatte qui leui explique les enjeux... En outre, certains ont l'impression de 

participer réellement au choix des interventions, puisque autoriser les traitements 

relève de leur responsabilité parentale. 

Également quelques parents se sont sentis bien informés par le personnel médical sur 

les caractéristiques des incapacités et les besoins de l'enfant. Des parents dont l'enfant 

a sub, une longue hospitalisation à la naissance se sont montrés particulièrement 

satisfaits des connaissances transmises : une relation étroite s'est établie, et ,1s ont ete 

graduellement formés à donner des soins complexes. C'est toute la famille qui a été 

prise en compte... jusqu'à la sortie de l 'hôpital'. 

Quawd ow est daws ie sftesme . ca va Je trouve gùow 
a été tnh biew tAa,.tésa ik&p..tai Ow a eu uwe 
thavailieuse SoCiaie à îkèpdai. tes w^édec.ws eta.ewt 

Voir la notp pnkcdcn te 

coopératifs, tes ^.aWms ApAes uw aw. ow 
est cowLs paK tout Je U-mowde. Ça deviewt plus gue 
Jkèpitat. cest uw pe.u piuS cow,-me uwe fia-mille 
4e/pewse. gum c o - v A w ^ w c * à soufifiAiA guawd ow. est ew 
dekoAS du systi-me 

Deux patents ont déçut de façon particulièrement favorable leur relation avec les 

médecins pour la confiance qu, s'est établie entre eux dans un esprit de partenariat. 

Ils forment une équipe qu, fait face à l'incertitude, soupesant les risques, partageant 

l'impuissance et s'associant dans la décision. La bataille n'est plus l'un contre I autre, 

mais ensemble contre la maladie. 

fan exe-mpie, ia ckiAuA^JL pou A iwStaiieA ta 
^astAostoLie. ii fallait0gù on accepte Aussi, ow a voulu 
%i .wstailen uwe tAackeoto-mie.. wouS ow a Aefiuse 
Ça /ait au w ^ s ^ exemples de décuSiowS guÙJ a fialiu 
&JL dowwe. wot AL opiwiow et gue. tes -méjleciws ew 
6t,e.wwewt co-mptewi Quawd ow wouS etpïigue iei 
aJawta*,es. il hut guow pe.se au& des fioiS h s c k i ^ ^ s . 
cest /as tou 'JùAS KeuSSi. Ils iewaie.wt compte s^vewt 
de. ci. gu ow «pensait, ça wouS a aidés à paAtiCi.peA plus 

Pour cet enfant souvent malade, un protocole a été établi avec le pédiatre et le 
service d'urgence du œntie hospitalier, afin de lui donne, un accès immédiat a une 
consultation, ce qui lui évite l'attente et l'assure d'une intervention plus efficace 

Dans un autre cas, devant une décision qui mettait la vie de leui enfant en jeu, on a 
offert aux parents de consulte, un psychologue et un éthicen du centre hospitalier. 
Après plusieurs discussions, ils acceptaient mieux les risques et se sentaient prêts a 
faire confiance aux médecins, avec le sentiment d'avoir ag, en parents responsables 
Il semble que le respect des compétences parentales soit propice à l'établissement 
d'une ,elation de confiance ent,e les patents et l'équipe medicale. 

Ainsi des conditions pourraient soutenir l'émergence d'un partenariat, un échange 

d'information, une vision commune de l'état général de l'enfant, une prise en compte 

des risques une décision soupesée par tous, un temps pour l'écoute et le partage, 

des orientations veis les services en cas de besoin. Pe,mettons-nous cette ongue 

citation pou, illustrer le sent,ment de sécurité et d ' e m p o w e r m e n t qu'une relation 

partenariat apporte aux parents. 

C^. ow est paAtiCipawts au,. SoiwS de. J ewfiawt Ow west 
pas -mis à lécaAt 'et il v ^ a pas de. ^Aa w d ^ de 
vitne ewtAe wous et le pe^wwel u>i£.wawt 
Ça pAe.-miè.Aew,ewt. ca tkabihte co-mwne. paAewt. 
paJL gue. tu te. d* — « f * * 



Puis tu te. responsabilises à travers ca et tu as le <g>ùt 
de F INFORME A davantage parce gue tu dis «fie jâ<s 
partie. Ude cette iguipeL-là. f uis ma auSSi ja.. mon 
'mot à d i A e . il faut'9ue e fasse ma part » Tu ne ie 
sens pas infant JiSée dan? 1& SornS de ton enfant, ce. 
fut 1st très emportant éTt tu apprends a il faire 
confiance auSSt. parce 9ue tu nés pas constamment 
dé.tume par uL manque de so,.ns Donc. tu apportes 
des éléments 5m sont1'éclamants pour le personnel, 
tu vie.ns à savoir 9uest-ce gue. tu dois Signaler et 
9uest-ce fui ne. te mérité pas T apprends a fame 

£ton y-emenf dans tout ca Surtout dans le cas de 
maladies graves, cest t.mpoAiani. parce gue ca peut 
vouloiA dlKe 9ut. tu larnénes au bon temps, ysie 
avant 9ue çaD s a^ave puis gue. ca devienne UauCoup 
plus tLnd pouA°1e ramener à ta normalité Très 
important, cet aspect-là. Parce gue s, moi j.appelle 
à I n f o - S a n t é , ils font CJ> guils peuvent. maiS ils ne 
seraient pas capables de me dme pcuA mon enfant 
«entAei-le» oU «entra.?.-le. pas», ils n ont pas ces 
connaissances-là 11. faut gue tu aies accès à guelguun 
9ui est spécialisé dans un domame. ge pen"k. gue. ces. 
important. 9uand un enfant a une maladie. ckron,.9ue 
ou g^tgue cÂse gui est sé'L.eux . d'avom accès a leguip>e 

LES HOSPITALISATIONS FRÉQUENTES METTENT LES PARENTS À L'ÉPREUVE 

Malgré les expériences frustrantes, les parents s'en remettent a l 'équipe médicale 

dans les périodes de maladie grave. Ils n'ont guère d'autre choix que de se tourner 

vers l 'hôpital pour des problèmes qui dépassent leurs compétences. Ils s'y sentiront 

plus en sécurité dans la mesure où l'enfant est peut-être 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 automat iquement prendre l'ambulance pour se 

rendre au centre hospitalier surspécialisé (troisième ligne), ce qui peut représenter 

une centaine de kilomètres à parcourir. Un autre parent part pour l 'hôpital avec ses 

aides techniques, parce que l 'équipement standard n'est pas adéquat pour son enfant 

et que, de toute façon, le personnel l'utilise peu et donc de façon malhabile. 

Il arrive qu'un enfant soit admis à la condition que ses parents soient constamment 

auprès de lui pendant au moins les heures d'éveil. Certes, la plupart des parents le 

font naturel lement, assistés par leurs pioches et en se réservant des moments de 

répit quand l'enfant va mieux. Toutefois, une telle obligation a été imposée à au 

moins trois familles sous menace que l'enfant soit envoyé ailleurs. Parfois, c'est à 

l'urgence sur une civière et sans l'aide technique nécessaire, que les parents passent 

la journée e. la nui t ; parfois, c'est dans une chambre privée s'ils on. des assurances. 

Même aux soins intensifs, la présence parentale es. requise, e. les soins son. par.ages 

avec l ' inf irmière désignée pour l'enfant. 

lettons 9ue p vie.-~s de 1 urgence. Si f ne leur 
assure pasC9u,.ï y o u A a guelguun heures SuA 

Â n f L t . îls n\e refusent ditre Sur leta^e 
Ils ne sont pas capables de prendre som de fui 
Ils ne savent pas W f^re lis ne savent mime pas 
comment le pAendAe. le déménage A de sa ckaise 
au ht Cka?ue dépaAtement. guand il voit aAAiveA 
une peASo-Xne pavement 
effectifs. Ae^aide . Lis W dé Và déboAdes et dans le. 
f s A 1rs. il fallait tout le tlmps gue. f . leuA assuAe 

gùil y avait guelgùun 

voilà qui Oblige le parent à s'absenter du travail s'il es. en emploi, à engager une 

gardienne s'il a d'au.res enfants, à mettre à contribution les membres dle so n , « a u 

socal s'il a des courses à faire, à recrute, une mfirmiere privée s ,1 a des obligations q 1 

ne peuvent attend,e... Toutes les huit heu,es, au moment de la rotation du pe,sonne 

les parents doivent montrer comment nourrir l'enfant, comment lu, administrer les 

médicaments, comment faire les transferts, etc. 

OÙ ET QUAND LES FAMILLES TROUVENT-ELLES DE L 'A IDE? 

quand des incapacités importantes se révèlent chez un ,eune enfant, les proches de 

la famil le sont témoins de l'a,tenement des parents, du stress qu ,1s subissent et de 

complexité des soins nécessaires. Aux aguets pour trouver ce qu, pourrai, soulager 

m Ile ce sont eux qu, le plus souvent apprennent aux parents que telle au re 

amTe reçoit telle forme d'aide du CISC". De ce fait, les parents ecouvrent qu 

J u s s i besoin d'à,de. Exceptionnellement, c'est l 'équipe med,cale ayant pose le 

diagnostic qu, a ,nfo,mé les parents qu'i l existe au CLSC des se,vices' pou, aide, les 

personnes handicapées et leu, famille en cas de besoin. 

Comme personne n'a,me demander de l'a,de, les parents peuvent se contenter pou, 

un moment du soulagement que leu, procure le fait de savo,, qu ,1 ex.ste une solutton. 

1 Nous avons v,s„é plu» ^ 0 L n . g e n t l e m e n , au . t a b l e s a ,an , un on,an, handreapé 
donc .les propos recueillis dans I elude qu He . ^ ^ ^ ^ 

,es se,v,ces survanls: gar renn ge ( e n n b o u , ^ „ < e n I ( c l l e n n l i n a , c , p i épara„on 
rtp» (se,ou, dans » ' " , ^ s e l c ( M i n l d h v g , e „ e . a,de a l'airmemalron. ele ). soulren .rnanoe, 

appareils), sou„en ps ,c „oso„a l . Oes CSC ol.ren, e , , „ „ e n , de la 

it i iTuilal ion ptecocc. 



Cependant tôt ou tard, toutes les familles à l'étude ont cogné à la porte du CLSC. 

Ces premiers contacts avec le CLSC se sont situés entre 1989 e, 2001, ce gui laisse 

beaucoup de place à des changements organisa.,onnels. Nous allons tente, de tracer 

du point de vue des parents, la tra,ec,oire type qu'ont p„s les demandes effectuées 

ces dernières années. 

Lorsque le parent demande tel service dont il a entendu pa,ler, on le dirige vers 
une personne responsable qu, lui explique les conditions du se,vice, u. envoie 
possiblement un formulaire et met son nom sur une liste d'attente pour evaluation. 
Cette première étape d'attente, outre le délai que le parent s'est occasionne entre 
le moment où ,l s'est ,endu compte de son besoin e. le moment ou . a fa,t une 
demande, a une durée variable selon le service; elle était quasi inexistante au debut 

des années 90. 

La famille attend donc une .encontre d evaluation. Lorsque celle-ci a lieu (quelquefois 

par téléphone), elle semble porte, dans la plupart des cas sur les besoins en rapport 

avec le service demandé. Si le parent peut être informé à ce stade des autre 

services existants, il y en a plusieurs à qui on n'offre pas celui susceptible de les aide, 

davantage, faute d'évaluation globale des besoins. 

4 étais épuisée Oui. pAobablew^ewi gut. Si wouS owxms 
iu dt Yaide à domicile à ce w,ow,ew+Ua. f wauAaiS 
pas tad dt dépAesSi^ T^is . > SMJ* W w 
Cas Le ca tJ+ad U Ç' ^ Sa 

dd au CLSC Ow diAad Jgu Us se. 
dts ckoSeS. wt pas diAe Lus tuSÏtwi Ils veulew. 
rtttW pas e.w dow-Xth pance gu Us wowf pas 
bt-OuCoup dtbud^tï. aioAS Us wt.w paniewt pas 

Cette évaluation es, suivie pa, une deuxième élape d'a„en.e, génétalement courte 
mais variable selon la longueu, du rappor, exigé de l'intervenant. La famille attend 
la décision si elle es, admissible ou non au service demandé. Une réponse positive 
la fait passer à la troisième étape d'attente, géné,alement la plus longue, allant de 
quelques semaines à quelques années. Elle a,tend qu'une place ou une ressource 

se libère. 

Ça a du M pawd W.w. pe+d peu paAce guU 
^ a ïcupuÀ dts déiaiS. ow cuvne uw doss.tn ow va 
ûnt~aZ&n sU -, a dts nesscunces. sU * a MaSubvtw.ipw 
Celt +ou vuns As attaints cow,w,t ca Ce westjx^aii 
claiJ\ a/début JeC°we peu, pas diAt 9ut laidtwt y^a 
pas aidé.. ^ ce w es/ pas ahhut auk vde gu U auAa,.. 
Ualiu Dts ipiS. ptwdawr gut it s^e.w,e inaiwt. w 
L tSi oCCu.pt 1 auïht Ci&St fuow' r y t piuS iw,pchiaw + 
gut dt se. bait ne avec te. sysrtw^e 

Certains services sont octroyés à l'échelle provinciale, comme l'adaptation du domicile 

ou du véhicule, ce qui peut ajouter une quatrième étape d'attente pou, la vénficalion 

e, l'approbation de dossier. 

Une fois que le se,vice a commencé, il es, évalué périodiquement, et sa poursuite 

semble dépendre aux yeux des parents tan, des budgets disponibles que des besoins 

de l'enfant. 

Avec adawf de. soiws. cl étad dt ta Suhve.Uiawce. 
vnaiwxtwi M keuAts w Jai dew^awdé au CLSC 
de •m'twvopt.n 9uti9uuw pouA wrlaidtn daws ia ^uAwée. 
Ça poAvad %dn£ dttux toi pan se-maiwe. ta 
Sunvt Jltn pawd ta daws ta zunwée. ca w. 
pe.nw-,e+ dé pntwdnt \o ^ « t e de. sowxwxtU Sun it ^ 
cawapé.. c est toux*, ns ca dt ^ w é Ça a aAA&té apAes 
paAce. guU wy a pas de AessLÂees. pas dan^ew-h. 

Ainsi les patents entendent ,éguliè,emen, parler des difficultés des établissements 

à fourni, un se,vice parce que la demande est croissante, parce que les politiques 

on, changé, pa,ce qu'ils on, subi une lestiuctuta.ion qui a bloqué certaines decisions, 

paice que... 

QUI PEUT PRENDRE EN COMPTE L'ENSEMBLE DES BESOINS DE LA FAMILLE? 

Dans le dossie, d'une pe,sonne ayant des incapacités importantes, on pourrai, 
s'attendre que l'ensemble des besoins de la famille ou des difficultés qu'elle vit soit 
évalué qu'on y téponde avec un certain ordre de priorité e, qu'on établisse un plan 
de services En recevant une demande de setvice d'un parent, le CLSC prat,que-t-,l une 
telle évalua,ion7 Les parents sont-ils invités à participer à une ,encon„e de plusieurs 
intervenants en vue d'établi, un plan de services7 Par ailleurs, une aggrava,,on dans 
l'état de l'enfant ou la situation de la famille est-elle davantage un déclencheu, d une 
évaluation globale des besoins' Un seul pa,en< a -apporté qu'on lui a offert plusieurs 
se,vices, mais pas nécessairement qu'on a évalué l'ensemble de ses besoins. 

Avaw-h. p w avais a-mais eu attaUxe au CLSC. > W 
Shekel cow+act^a été pWiadaptaïpw de ta 
Laisow apAès gut ie soa dé^éwa^ét 
,ewue. pJuA évatutA la . e* cest ia gu elle 
Wa paAlé des seAvices dt yaAdiewwa^e tf guUs 
pouvLewt y^aidtA auSSi AU+tiew^ewt La. 
"te -aAdie wwa^e -mais pas laide ^armUiaït Ca domicile) 
4ei wéiaiS As là éTite Wew avad paAlt guawd 

C ê w Lis. rpeu+-l+Ae. y * ^ cfAes. e. lai a e c W o c f e e 
ew lui. disawt «Je pewse gue f suis tewdue la » 



Les parents rencontrés perçoivent généralement qu'on suit un processus d'évaluation 

pour le service demandé, mais pas pour l'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 l'école, mais le plan de services ne semble pas faire partie de leur 

vocabulaire. 

Le CL§C me fouAnSSait les seAm^ues flavaS droit à 
tant paA se-Jame. et il fallait "gue e me débrcuille 
avec L 9ue lavais Les mois se. Sont deAoulés. le CLàC 
venait. ma,/ amaS de. seAv.ce Oe. doAmaS deM* keuAes 
paA nuit. pleuAais le A este du temps Us auraient 
rpu envcye.A une. mfiAmiéAe vemA m aide A. e. ne sas 
pas. AiÂx. "Moi. £ ne savas pas gu'ils avaient ça 
rUs ne s informaient pas de moi. non Us venaient 
iCi ils savaient que >avas besom de serm^ues. ils 
Ae^oAdateni le bébé."bon cest beau, puis ,1? sen allaient 

Les parents s'estiment lésés quand ils découvrent qu'ils auraient pu avoir de l'aide 

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. 

Parce que . il faut que e. vous dse gue ma SceuA y 
voit. (Land fai é¥é malade, au ht avec anA.nl. 
angine tout"le temps, ma SceuA était venué iCi et 
à in moment donné elle a appelé le. CL§C éTlle a 
demandé de paAleA à la «boss•». "Ma see*,A nest pas 
baAAée. i£Tlle est bien pi Ae gue moi La. elle lui a 
e*ph9ué. ^lle lui a dit «dime. cest quoi taffiaiAe 
PJUAÂOI elle na pas plus due services?» tile dvt 
«La. il faut taire, guetgue ckose pouA elle » 1Zut ça 

pouA diÂ gué la sémame dapAes. on commençait 

Il est certain qu'en fréquentant d'autres patents qui ont un enfant handicapé, que ce 
soit à l'école ou dans un organisme communautaire, les parents finissent par connaître 
tout l'éventail des services accessibles... et aussi des moyens pour les obtenir. 

Ce que iai appAS avec le CL§C. cest gu,l faut savoiA 
ce qu'ils oiiAent avant guils viennent cest à toi 
de "te demande A. cest pas eux nécessaiAemenf gui 
vont loffiAlA éTt plus tu montAes 9ue tu es capable . 
moins ils t'offrent. Gai apprs à dire «<£~ux ont 
plus dkeuAeFque moi. ou JluS daAA.ent» ou «U y a 
ce.rtcu.ns CL§C gui offrent » Donc" tes seAvices sont 
là, mai.s il faut le demande A 

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 etre inscrit 

ainsi sur plusieurs listes et même, s'il déménage, se retrouver au bas des listes dun 

autie CLSC. 

Quand ™ o acketé la maison. on a appele au CLSC 
pouA demande A 1 adaptation de la maSon On s est 
rmis su A la liste d'attente pouA leAAotkéAape^fe 
Us nous avaient dit deux ans d'attente. Les tAavaux 
ont été faits 9uatAe. ans plus taAd On a fait aussi une 
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LES SERVICES DES CLSC SONT ESSENTIELS AU BIEN-ÊTRE DES FAMILLES... 

Quand les familles où vit un enfant ayant des incapacités importantes ont accès à 
des services de soutien selon leurs besoins, que ce soit l'aide domestique, les soins à 
la peisonne, le répit, le gardiennage, etc., c'est l'espoir qui pénètre dans la maison. 
En leur faisant appel, les parents désirent être soulagés de tâches exigeantes de façon 
à vivre un peu plus leur vie, à être plus attentifs aux autres membres de la famille, 
à moins se sentir redevables envers les proches qui les aident, à se sentir appuyés 
par la société, à être en meilleure santé, bref, à retrouver une dignité. C'est toute la 
famille qui gagne un peu plus de disponibilité et de liberté. De lait, une lois passes les 
obstacles les parents sont généralement satisfaits des services obtenus. 
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Ainsi, à moins d'un gain important d'autonomie, plus l'enfant vieillit, plus il est difficile 
de lui donner des soins. Le poids de l'enfant de même que les risques de douleurs 
pour lui-même ou ses aidants rendent parfois nécessaire la contribution de deux 
personnes à certains soins. De plus, il semble s'ajouter un poids psychologique, voire 
un sentiment de captivité, à cause de la responsabilité à long terme de son enfant, 
même à l'âge adulte. Les services de répit, l'aide à domicile sont donc un soutien et 
une libération. Ils procurent une certaine qualité de vie à la famille. Ils sont une bouée 
de sauvetage pour les parents qui ont développé un problème de santé chronique. 

Toutes les familles n'ont pas les mêmes besoins, mais toutes ont des besoins qu'elles 
ne peuvent elles-mêmes combler, des difficultés qu'elles ne peuvent elles-mêmes 
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 
préfèrent conserver leur autonomie, pour d'autres aspects, la stagnation du problème 
mine leur quotidien et compromet leur avenir. Plusieurs parents ont reçu de leur CISC 
une offre standard de services plutôt que modulée en fonction de leurs besoins. 
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... MÊME S'ILS SONT PARFOIS EMBARRASSANTS 

Si les services sont très appréciés par les parents, ils exigent tout de même d'eux 
certains efforts qui représentent leur pari d'investissement pour se trouver 
soulagés d'une partie des tâches nécessaires aux besoins particuliers de l'enfant. 
D'abord, ils comportent des obligations administratives: obtention de rapports 
médicaux, compilation de temps, collecte de reçus, remplissage de formulaires de 
remboursement, etc. 
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Quelques parents doivent débouiser une partie du salaire versé à l'employé pour 
avoir droit à l'aide domestique ou aux soins à la personne. 

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 l'aide à domicile. Rares sont les personnes de confiance qui 
peuvent donner des soins physiques spécialisés, réagir adéquatement aux imprévus 
comme une crise d'épilepsic ou une colère incontrôlable, tout en établissant une 
relation stimulante avec un enfant ou un adolescent qui ne parle pas dans la plupart 
des cas. les patents sont prêts à lui donner une formation, mais ils se désolent d'avoir 
à recommencer sans cesse. 

PaAce gue. Ses AjessouAces. U faut tes tAouve.A1 lâute 
ta Ccchdiwafiow de. ca. Ses pap,eAS gu,. vowi avec. Ses 
dew^awdes de. Aeyv\bcuAsew^e.wi. p>uiSJ tout c a. mw , je 
pewse gue. ca devAaii et ne phiS ew ckaA^e Ce west 
pas gue'Sgu.e. ckose. gui est co~mpS,gué à faïKe. cest yste. 
guà u v\ 'twowne.wi 'dowwé . ca pnéwd beaucoup de. iewxps. 
beaucoup de'weA<y'e Pu,s cest de. S'éweA<y,.e gue -moi, >e 
phuAAaiS -metthi. aUSeuhs 

Plusieurs enfants ont connu une période très critique dans leur état de santé et pour 
certains de l'aide à domicile a été requise. Des parents ont dû recruter, former et 
superviser plusieurs employés, établir des horaires, remplit les formulaires de paye, 
etc. C'est un stress dont ils auraient aimé être épargnés alors que la santé de leur 
enfant demandait une attention constante et qu'ils étaient épuisés. Quelques parents 
ont l'impression de livret une bataille avec le CISC lorsqu'ils demandent de l'aide 
supplémentaire, et il arrive même qu'ils doivent monter un dossier pour défendre 
leur cause auprès de l'agence régionale de la santé et des setvices sociaux. 

les CLSC proposent souvent une liste de personnes qui ont donné leur nom pout faire 
du gardiennage ou de l'aide à domicile. Mais les tarifs demandés suivent le marché 
et ne sont pas toujours faciles à payer pour les parents. 
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Les soucis du recrutement peuvent être évités lorsque le parent lait 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 n'est 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 mère se voit imposer le 
mécanisme d'allocation directe, ou « chèque emploi service », parce que les besoins de 
l'enfant dépassent les capacités du service. Elle ne trouve pas auprès des entreprises 
d'économie sociale des employés qui acceptent de donner des soins à son enfant, 
puisque c'est davantage l'aide domestique qui relève de leur compétence. 

LES SERVICES DE RÉPIT ET DE GARDIENNAGE BRISENT L'ISOLEMENT... 

Les enfants rencontrés ne peuvent être laissés seuls et ne peuvent participer à plusieurs 
activités quotidiennes de la famille. Ils ont besoin d'être gardés même à l'adolescence 
et à l'âge adulte par des personnes compétentes pour donner des soins complexes, 
interpréter leurs besoins à partir de signes non verbaux et les occuper selon leurs 
capacités. Un abus physique ou sexuel est toujours à 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 à 
4$ 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 à un mariage, pratiquer un sport, etc. les frères et les sceurs ont besoin 
de leurs parents pour les conduire au centre de loisirs, assister à leur spectacle de 
patinage artistique, rencontrer leurs professeurs à l'occasion de la remise de bulletins, 
les accompagner dans un tournoi de hockey, faire une longue randonnée de vélo, 
etc. Voilà des activités où l'envergure des obstacles empêche l'enfant handicapé de 
participer et qui imposent des limitations à l'ensemble de la famille, a moins d'avoir 
un gardien ou une gardienne de confiance et l'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, particulièrement si les parents occupent 
un emploi ? Même si la mère reste à la maison, les dix semaines de vacances scolaires 
sont longues tant pour le parent, qui assure une surveillance constante, que pour 
l'enfant, qui devient maussade faute de distractions. 

La subvention pour le répit et le gardiennage offerte par le CISC est donc très 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 la limitation 
du budget, ne découragent pas les parents d'y recourir, même s'ils se sentent toujours 
un peu coupables d'exclure leur enfant handicapé. 
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... MAIS LES FAMILLES N'ONT PAS NÉCESSAIREMENT LES MOYENS D'EN PROFITER 

Les families apprécient la souplesse qui leur est accordée dans la gestion du budget 
de «répit-gardiennage». En général, les patents peuvent payer une personne pour 
garder à 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 cher 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 à l'autre. Des conditions sont 
fixées, variables selon les CLSC. Ici, un frère ou une sœur peut être payé comme 
gardien: là, il ne le peut pas. Ici, on accorde 500S; là, c'est 2000$. 
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Si le montant accordé peut paraître important, il s'épuise rapidement dans les journées 
de congé scolaire: un camp d'été de cinq jours à 450$, un centre de répit à 55$ par 
jour. Ces services relèvent 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 à l'égard de quelques camps de jour où de jeunes moniteurs 
seraient engagés sans expérience ni motivation suffisante pour établir un lien avec 
les enfants. D'autres camps de jour semblent faire l'affaire. 

Quelques aspects irritants ressortent. Les maisons de répit imposent des contraintes: 
elles déterminent généralement les dates où la famille peut y avoii recours, question 
de regrouper la clientèle selon l'âge et les capacités. L'enfant est admis une fois par 
mois selon un calendrier établi pour l'année et, lorsque les parents prévoient une 
activité à une autre date, il peut être difficile de négocier un changement 

De plus, les services de répit sont rares dans certaines régions, surtout ceux adaptés 
pour les fauteuils roulants, et l'accès 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 particulières: les centres de répit n'acceptent 
généralement pas de prendre leurs enfants ensemble. Ces services sont alors 
considérés davantage comme un loisir pour l'enfant que comme un véritable répit. 

Si toutes les familles ont eu recours à 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 frère ou une sœur assez mature ou encore un proche qui accueille l'enfant chez lui, 
lorsqu'il n'y a pas de contrainte d'accessibilité de son domicile, ce qui évite la dépense 
d'énergie à recruter la personne digne de confiance et capable de s'occuper d'un 
enfant ayant des incapacités multiples II semble que la plupart des CLSC se montrent 
souples à cet effet. Cette solution est cependant éphémère car des lamilles ont connu 
l'entrée sur le marché du travail d'un aîné ou le décès d'un grand-père disponible. 

LES ENFANTS AYANT DES INCAPACITÉS IMPORTANTES ONT DES BESOINS 

IMPÉRATIFS DE SERVICES DE RÉADAPTATION 

Le parent qui ne voit pas son bébé évoluer par lui-même 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 auprès 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 tôt possible), 
intensive (plusieurs fois par semaine) et de longue durée (plusieurs années). Il n'est 
pas difficile d'imaginer l'angoisse de l'attente quand l'avenir de l'enfant est en jeu, 
mais également celui de ses parents, qui devront peut-être s'en occuper toute sa vie. 
Où peuvent-ils trouver l'aide dont ils ont besoin? 

Il faut savoir qu'un enfant peut avoir accès à des services de réadaptation sut 
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 à l'étude vers un établissement déterminé. Il semble que les spécialistes 
consultés en centre hospitalier aient tendance à les guider plus souvent vers leur 
propre établissement que vers un centre de réadaptation. 

La plupart des parents n'ont pas eu de difficulté à ce qu'on les dirige vers le service 
approprié, mais quelques-uns ont dù contourner des embûches, soit parce que la 
personne susceptible de recommander un service jugeait que l'enfant n'était pas apte 
à 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 après plusieurs mois d'intervention. Ainsi, presque tous les 
parents consultés ont eu affaire à plus d'un service de réadaptation, et certains ont 
fréquenté jusqu'à cinq établissements diflérents. Les familles où 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 readaptation 
sur les plans tantôt physique, tantôt intellectuel. Les deux types d'établissements 
CRDI et CRDP, ont généralement des ressources complémentaires, et les intervenan 
de l'un semblent orienter facilement l'enfant vers les services de l'autre s i s e 
jugent nécessaire. 
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désignerons plutôt pal le type d'établ issement, soit centre hospitalier (CH), centre de re 

intellectuelle (CRDI), centre de réadaptation en délicience physique (CRDP) 
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... CE QUI LES CONFRONTE A LA LOI DE L'OFFRE ET DE LA OEMANDE 

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 à une première étape d'attente, celle 
de l'évaluation de l'admissibilité de l'enfant. Alors que les parents ont le raisonnement 
que, «plus l'enfant affiche un retard de développement, plus il a besoin de services 
de réadaptation », certains perçoivent une logique d'établissement du type : « plus 
l'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 
critères d'admissibilité aux services de façon à aider les enfants qui ont le plus de 
chance de réussir dans le contexte où ils ne peuvent répondre à 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 n'auront pas les moyens d'utiliser ces services au-delà de quelques 
rencontres. 
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Des enfants essuient un refus pour un service, mais sont admis à d'autres, ou du 
moins inscrits sur leur liste d'attente respective. Certains services plus généraux sont 
accessibles en quelques mois, notamment l'intervention précoce des CRDI dispensés 
généralement à domicile par des éducateurs. 
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L'accès aux ressources spécialisées paraît plus problématique. Ces services 
d'orthophonie, d'ergothérapie, de physiothérapie sont généralement donnés par les 
CRDP. L'attente peut se prolonger au-delà d'une année, selon les services. 
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Il arrive qu'un service soit même inexistant dans une région, ou que la liste d'attente 
pour les services de 0 à S ans soit si longue que l'enfant sera trop vieux pour y être 
admissible lorsque viendra son tout. Les patents se tournent vers les services privés 
ou font des pieds et des mains pout trouver d'autres solutions. 

Ow étad suivis à lkèp,.tal ï CsupratégionaO. w^a.s i'këpdal 
wt voulait plus de wouS lis desa,ewt ^etouAwef-
daw s vot ne Aé^vow 11 faut gue vous fiass,ei votAe Suivi 
daws votAe Aé^w » I f fiaut0 d,A.e gue. daws ia Aéy,ow. 
cétad des tJtes dattewte iwte.AWMwable.s. tAoïS âws 
daitewte PuiS ow savad guette avait beteiw des ScewS 
avawt s awS. paA.ce. gu'ewtne ° e.t 5 aw s. cest ia 
le plus i-mphAtawi pou A dowweA ie yvxax,~muwx aux 
e.wfawts pJun gu ils kébioguewt. Jae dd «Tvw. J. we 
ne^ouAwenae pas daws wia néyiow tawt gue. j> wauAae 
pas de seAvc ces. ew e.A<y>, ew, pk^s,.o.» 

La lutte pour avoir des services prend la forme d'appels téléphoniques pour avoir des 

nouvelles de la liste d'attente, de démarches auprès 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 à d'autres 
mécanismes de gestion de la demande, telles la diminution de l'intens.te du service 
et l' imposition de délais entre les interventions. Des enfants sont rencontres une fois 



par semaine ou par deux semaines. D'autres se font offr ir des «b locs», des séries 

d ' in tervent ions régulières suivies d'un arrêt. 

L à . i l s ont d é c i d é de. nous donne.A un peu 

d oAi kopkome , bloc d o r t kopkome. 1MS appellent ca 
«paA blocs». ca du Ae. seize semâmes environ. I l avait 
U ou ans guand i l s ont ( a i t le p r e m i e r bloc. 
Apres ce bloc-là. Us ont OAAlié I l s ont d i t 

«On va attendre. Peut-Lire un autre, bloc plus t a r d . 

on va voi.r » Ça a duré un an et demi, ou deux ans 
sans r,en avot.r L à . ! école me dit « I l faut Vue. tu 
fasses quelque close » I l a fallu me battre ûouK avoi.r 
de loAtkopkome . ca ne fonctionnait pas Depuis ces 

années-là. ils en donnent à toutes tes années, un bloC 

Pourtant, quelques famil les ont eu plus de facil ité à recevoir les services spécialisés 

de réadaptat ion, il est possible que les enfants aujourd 'hui âgés de 15 à 20 ans aient 

moins connu les listes d'attente dans leur jeune âge. D'autres facteurs peuvent être en 

jeu, comme les disparités interrégionales ou la voie d'accès uti l isée par les parents... 

Néanmoins, quand il s'agit d ' in tervent ion précoce, il faut considérer l 'attente dans son 

ensemble, en incluant le délai pour l 'établ issement du diagnostic. 

il faut relever que quelques enfants ont eu accès à des services dans des condit ions 

très facil i tantes pour les famil les. Ainsi, deux enfants ont f réquenté un centre de 

jour établ i dans un centre de réadaptat ion surspécialisé au cours des journées où ils 

recevaient des trai tements. Un autobus allait les chercher à la maison, une éducatrice 

les accueillait dans le centre de jour, s'en occupait jusqu'au rendez-vous avec la ressource 

spécialisée et les reprenait ensuite. Cela a permis à une m a m a n de s'occuper de ses 

enfants plus jeunes et à une autre de poursuivre ses occupations professionnelles. 

Un centre de réadaptat ion a mis sur pied un groupe de parents en at tente de services 

pour leur donner quelques indications sur la st imulat ion dont leur enfant avait besoin. 

Un autre of f re aux parents des consultations téléphoniques lorsqu'ils sont en «bloc 

d ' inact iv i té » - en at tente de leur prochaine série d ' in tervent ions - et qu' i ls éprouvent 

des diff icultés dans le p rogramme appl iqué à la maison 

LES PARENTS SE DÉSÂMENT DANS LES EXERCICES... 

Comment les patents réagissent-ils à l ' insuff isance des services ? Ils ont le choix entre 

le désespoir ou la prise en mains et oscil lent entre les deux. 

La st imulat ion donne un certain pouvoir sur les incapacités. Les parents sont prêts à 

investir temps et argent, selon leurs capacités, pour donner à leur enfant les meil leures 

chances d'autonomie. Ils admet ten t généra lement qu' i ls ont leur part de devoirs à 

faire. À chaque rencontre, les spécialistes leur recommandent une série d'exercices 

à pra t iquer à la maison, et la p lupar t semb len t s'y prêter de façon régu l ière . 

Pourtant, il n'est pas facile d' insérer dans l 'horaire une séance structurée d'exercices au 

travers des soins physiques, de l 'a l imentat ion, des rendez-vous médicaux, des visites 

au centre de réadaptat ion, des périodes où l 'enfant est mal disposé, sans compter 

les responsabil i tés famil iales habi tuel les et, poui quelques-uns, le p rogramme de 

st imulat ion d'un autre enfant handicapé. 

Tous les parents sentent une pression à faire davantage, au-delà de la st imulat ion faite 

par les intervenants. Ainsi, ils diront que l ' in tervent ion précoce est la pér iode la plus 

di l f ici le pour eux, évoquant ies nombreux déplacements et aussi le temps consacré 

aux exetcices. Ils se sentent responsables si l 'enfant ne progresse pas suf f isamment , 

v ivant un deux ième degré de culpabi l i té, après avoir porté précédemment la faute 

des déficiences. 

Les spécialistes. eux auiAes, faut fai Ae <ù. fiaut fiai Ae 
ca ie te le dis. il fiaut en faire, des affaire!, p^r 
eux autres ' "Mais il faut que fu <x>is pare-ift auSSi "X 
es parent des fois de plusieurs enfants 11 n'y a pas 
rJ.n que celui-la qui a be.Som de toi Des fiais, ils sent 
ires Lisants avec les parents d'enfants kandicapés 
c.r. r\/u!mime. 8,e.n . on se sent ckiiifués On sait 
aussi fuil -> a beaucoup de dépression. cÀe> les m è r e s 

tniÂ auAes C'est piAe en bas â^e . tout le. t e m p s 

que, duAe la réadaptation 11 saèÇit de passer les 
premières années A p r è s , ca va'bie.n 

Même quand le centre de réadaptat ion a mis f in à ses intervent ions, les parents 

poursuivent la st imulat ion avec le sent iment qu'i ls devront en faire toute leur vie. 

Quand ce n'est plus pour faire gagner de l 'autonomie à l 'enfant, c'est pour qu' i l ne 

perde pas ses acquis ou pour mainteni r un confort. 

On se.nt iouvurs la culpabilité Sur nos épaules. "Même 

f u a n d on a l l a i t au C T Z h l . on SXL faisait d i r e «ce que 
£iu peux f a i r e à ia mai*™ we.c lut. » e t ,1s d o n n a i t 

toutes tes f e u i l l e s À la f m d'une y u r n é e , . tu as f a i t 

une ckose.''mais tu nas pas fiait testes les closes » ta 

f i n d u n e puAnée. tu as deux autres e n f a n t s A la ( m 

°dune f u r n é e . tu es tai.^uée A une journée tu n i 

fais r i i n . tu ie se.nsucaxé>able 11 y a t a u ^ r s ce. 

i n t i m e n t On ne p e u t pas SA d m e «Bon . on va Suivre 

la pku>s,.o pour su. mots pour r e m e t t r e sa ambe. e n 

b o l n f f o r m e , pu,s ca va a l l e r » Ça va U r l pour la v j l 

Certains voient plus large. Ils met ten t à contr ibut ion les frères et sœurs pour st imuler 

l 'enfant dans les jeux Ils t ransforment la maison en occasions de st imulat ion. 



ytcuS, Co-m-me paAewts. o-n È* fiait beaucoup. de Ha 
stimulât tow Ow we. iatsad gue ça Jew JaiSatS beaucoup 
Cest ïoujpuAS pAésewf daws tow espAd. &>- Cesf toujzxAS 

pbusseA. tout ie te-mps, tout ie ie-mps. tout ie tewkps. 

Certains s'y consacrent entièrement. Ils arrêtent de travailler et se privent de revenus 
pour s'engager dans un programme intensif. Visant plus que ce que les services 
peuvent atteindre, des patents élaborent même 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 à cinquante heures de réadaptation pat semaine, parfois 
jusqu'à l'épuisement. 

J-euA but à eux. cest guil -maAcke. puis gùil sacke 
AB.ccwwa.itAe saw cke-miw phuA SA AewdAe à ia 
ca/éféAm tout seul, ces ckoses-ià "Mo.. 'moy, but . 
c'est pas ca Cest ewleveA les cowtAactuAes gUiJ a au 
wcveau des gxmbes e.t alleA ckeAckeA le -max,.-mu-m 
détiAe.~mewfs daws ses w™.scies PaAce gue ses -muscles 
sowt co-m-me yeiés vu gUil -maAcke à guatAe pattes ou 
gu 'il saute SuA ses fiesseS pouA se. dépta&h Ça Au. dowwe. 
des ckocs daws la colowwe et évewtuetle-mewt. ca va 
lut causeA dautAes pAoblè-mes. "Maa . Ae^aAde . éguipée 
co-m-me ^e SutS là avec -iwa salle de Aéa&.aptafiow . 
s«a autowo-me. co-mple.te-mewt 

Certains vont ailleurs. Certes, ils reçoivent enfin des services de réadaptation, mais 
pour combien de temps? Et l'enfant va-t-il progresser suffisamment? Ils veulent 
maximiser les chances de développement de leur enfant et complètent le programme 
en s'engageant dans d'autres approches dont ils entendent vanter les bienfaits. Pour 
pouvoir payer une thérapie alternative, certains retournent même au travail ou se 
lancent dans des campagnes de collecte de fonds. Il arrive que des parents songent 
à consulter ailleurs parce que le service n'a pas eu à traiter d'autres enfants ayant le 
même problème et qu'ils se demandent si de nouvelles approches ne conviendraient 
pas mieux à leur enfant. 

Je. Sua ailée VO,A UW ostéopatke. \'.avais essayé, ca Ow a 
essayé, la -màtkode. Awocckto Ow a toi te COUAS . ewSude 
ow ta appitgué weufi keuhes paA vuA pe.wda.w-t des 
-mois. c est buew asfAetywawi £"wSude . ow a essayé ta 
•métkode T-maitS Ça. cest avec la -muStgue Ça auAad 

p>u ItAe bow. -ma-s ça w'a pas fiowcitow.wt ça wow. pAs 
Ow a essayé apAes ca la -mé.ikode Ak. ow a essaye 
Ik^pe- Abahe' Ow a dé p essayé. lé.guitatiow. ,1s d'iSai twi 
gue c était pkuA ItAe bow. -mais ià Il a biew des 

ckoses. cest SÙA fu'ow at-me.Aad esscneA. -mais là au 
p>oiwt de. vue -mowéiaiAe ca co-m-méwce à wouS essoufifilen 
uw petd peu 

D'autres gardent une réserve. Ils stimulent l'enfant sans s'astreindre à un programme 

rigoureux d'exercices, mais plutôt en exploitant des occasions de la vie coûtante, ce 

qui demande tout de même une attention particulière. 

Cvx ew fiatSQii. -man pas tawt gue ca Ow la sft-mulad 
au iAavthS de la vie. guotidiewwe -mowteA les ynanckes. 
à table, -mais pas pojk sasseo,.A des ktuAes avec eiie 
Quawd elle —e veut pas. eiie we. ve^f pas. éTile est tltue.. 

Quelques-uns décrochent. 

4 uw w\ow\ewi dowwé , ow ew a juSgue-là. de. la 
sti-mulaiiow PouA uwe pet de péAiode. ja,. pA,S uwe 
pause Cest sûn gu'à uw ~mo-mewt dowwé. tu lâckes 
paAce gut tu vas viAtA fiou 

PouA ê.tne kowwéfe, tes exeAci.ce.s. je.w fiatS de -motws 
ew -moiws paAce gue a» w'a, •matéK.iellé-mewt pas M 
te-mps Avec les deux autAes gui owt été d--aywost,gués 
co-mome ca. ils owt besoin de beaucoup de. sti-mulafiow 
Des fiais. ceAtaiws exeAcuces. ca de-mawde beaucoup Uwe. 
fois it. Soi A. guawd iiS owt -mawcp . ils Send lavés. ow 
w'a plus lé.weA^it de A,ew fiatÂe 

... ET VOIENT LEURS ATTENTES BRISÉES... 

Des parents sont encouragés par les progrés que lait leur enfant grâce à la 

réadaptation. 

Oui. tl avad des exe.ACi.ces pouh guit puisse w\aAckeA 
CAo^aiS. Au cewtne. de AéadaAatiow. ils Wowt eUwe 

uwe. -maAcke tie. l i we peuvad guawd pas se 
ieveA U pouvad -maAckeA. se.ule.-mewt pewcÂe paA ew 
avawt. lis owt essayé Ow a -mè-me eu uw tAicycle. 9u il 
/huvad pédale-A cL fatsad toutes soAtes de ckoses 
le stiwkuleA éTw tout cas. le CHDP. cest pas w,al bem 

Les parents poursuivent généralement la réadaptation tant que leur enfant montre 
des progrès. Cependant, il semble qu'elle ne réussit jamais à combler l'écart entre les 



capacités de l'enfant et celles des enfants du même âge. Des parents s'étaient même 
laissés aller à croire que l'enfant pouvait «guérir» ses incapacités, ou du moins ils 
nourrissaient l'espoir qu'il puisse marcher, parler... Ils prennent conscience qu'il ny 
aura pas de miracle, le deuil les guette a plusieurs tournants. 

Laissons une mère exposer sa théorie sur ce qui fait que les parents s'investissent 
moins dans la réadaptation et perdent l'ambition de rendre l'enfant plus autonome, 
une mère qui a beau dire, mais qui n'a pas réellement décroché. 

J1 y a fiQC.i-e.uAS pAmCipaux . peui-l iAe quai ne . qui 
fient guon aAA&ie La pAemiène officii Ae on' a beau 
séguiSeA là-dedans Comme paAent. ca ne donne., ûas 
ce guon vise. On ckeAcke. quelque ckose.. pu,s on ne ie. 
trouve gxmaiS La deuxième afj.ai.Ae à un moment 
donné . ies besoins diminuent, dans ie. se.ns qu'on est 
stabie Dans le fond, on aAA&ie. de CAo,.Ae. aux miracles 
aussi Ça. cest Ma iAoïSième Puis la quatAième il y a 
1 épuisement C était guoi lautAe aflaïAe que. e pensa,s? 

M. c'est gue ca coûte cÂe.A' vaSbeauc&p dans le 
privé paAce. guil y a toutes SOAtes d'afifiaiAes. 

Nous ajouterons un sixième facteur: l'attitude de l'enfant. En effet, des enfants 
s'opposent à la demande constante d'efforts qu'on leur fait subir, soit par une passivité 
extrême - 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 à l'école, parfois avant, s'il n'y a pas espoir de progrès. Tout de même, des 
enfants qui n'avaient plus accès aux services ont commencé à marcher à 8 ou à 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 considèrent que leur 
enfant a droit aux services. 

Us lont tassé Us venaient gùil ny avait Ai.en à 
faiAe. lAous. on se. disait gue s il avait été pAiS -pune au 
nueau du lan^a^e On diAa.i gu'ii cAe.AcAe à ûaAle.A. 
cet enfiant - Id tAouve ghl a'été catalogué iAoû 
vite Les institutions peuvent se défendAel pe^t-eiAe 
un mangue de temps. peui-ê.iAe ihop d enfants. 
On n'est pas tout se-uls ^e ne. le sa,s pas. ma,s cest 
pe.ui-ê.iAe bien un mangue de Su,.v,. 

Si l'enfant fréquente une école spéciale, il aura peut-être accès à 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'âge scolaire dans les locaux du centre de réadaptation. 

Ainsi, un enfant de 12 ans est suivi en orthophonie, et sa mère va le chercher à l'école 
pour sa visite au CROP. Certes, les parents ont droit de faire une nouvelle demande de 
services si la situation de l'enfant a évolué, mais cette ouverture est peu convaincante 
lorsqu'on est en crise et qu'il faut mettre son nom sur une liste d'attente. 

... MAIS IIS COMPTENT SUR LE SOUTIEN PERMANENT DES INTERVENANTS 

Si les parents attachent tant d'importance à la stimulation, c'est surtout grâce aux 
intervenants qui les suivent. Plusieurs reçoivent les visites régulières d'un éduca-
teur qui s'occupe autant de stimuler l'entant que d'encourager les parents à le faire. 
Il suffit d'une visite à leur domicile pour être persuadé que les parents rencontrés ont 
vraiment assimilé la nécessité d'offrir un environnement stimulant à leur enfant pour 
assurer son développement, 

Gai eu une éducatA,.ce. qui est venue à ia maison 
^Ciie me. montAai.i Comment motive A mon enfant 
Oui. le (TS.D1. ca a été un bon sout.e.n Pu,s ga, e-u des 
bonnes éduCatAiCes été ckan.ce.use éTlles mont aidée. 

Non seulement ces éducateurs accordent une grande attention à la stimulation, mais 
ils accompagnent les parents dans la recherche de solutions aux difficultés que la 
situation impose à toute la famille. Ils acquièrent une vision globale du contexte 
familial. Parfois, ils s'engagent personnellement dans l'action appropriée, tes parents 
ont conscience de leur dévouement et ils se sentent sécurisés devant les défis qui se 
posent à eux. Ils ne sont pas seuls. 

Certains intervenants appliquent la même approche dans les milieux de vie que 
fréquente l'enfant, notamment avec les éducateurs du service de garde ou les 
professeurs de l'école, facilitant ainsi l'intégration sociale de leur protégé. 

Gai dit à léducatAice. <-On est dans une étape, ai il 
faut faiAe plus de stimulation avec elle » Pu,s elle a 
vu 9ue ié.iats comme dé.CouAa<yée. avec ce gui se passait 
à iéco'ie- éTlle est Supea f,nl. Cest elle qu,. me 
dit «Cest vAai. <1 faudAa,.i donne.A un boum > W . 
ce. que f . vas fia, ne . cest que p•. va,s aile A avec toi 
voiK lek^oikékapeute au p,\ivé.J Ge va,s assisien à une 
tkéAapiee vais paAleA avec elle Puis e vais fiai Ae 
ie i.en entAe Sen^otkéAapeute au pA,.vï. t école. pu,s 
la ma,Son » ^ 

les parents se sentent parfois en confiance avec même toute une équipe d'intervenants, 
d'éducateurs et de spécialistes, leurs efforts sont reconnus, leur réalité est comprise. 



Cétait noire J t i W < . on connaissait tout 
le monde, là. on était triés bien reçus. les servic.es 
étaient excellents, les suivis étaient très bien 
On voit fou. purs certaines ^ens. C'est mime comme, 
une famitM Ouas. Ca «ut0guand mime dit ans qu'on 
se est oie g>uis guon a dés r£nde.->.-vouS là-bas 

Il semble donc utile que ces services d'accompagnement ne soient pas délimites dans 
le temps ni limités à une problématique particulière. 

Malheureusement, des parents ne se sentent pas aussi accompagnés, et le principal 
facteur semble être le manque de continuité. Quelques-uns se plaignent de la rotation 
du personnel et des interruptions de service qui obligent à répéter l'histoire familiale 
et à refaire l'évaluation de l'enfant ou même à changer de direction dans le plan 
d'intervention. 

Le problème . avec te CRDI. cest qu'.l * avait un 
roulement de personnel absolument effarant' S il 
n'y. a pas eu se.p>t ou kuit personnes dans Son doss,er 
depuis gu'it est né, il n'y en a pas eu une ' 11 ^ a un 
problème . là. parce gue clest guand mime important 
de garder une Suite, dans les intervenants. A chaque 
fo,s guon avait un nouvel intervenant, il fallait ncitT 
réévaluer, voir oU ,1 était rendu, parce gue souve.nt 
il y avait eu comme un délai oit il avait e.u pe.rsonne. 
U fallait gue la nouvelle personne skabiKe à lu,. 

Il arrive aussi que la relation ne s'établisse pas favorablement. Il semble que les 
intervenants ne voient pas tous leur rôle de la même façon. 

Le (TLÎD1 venait me d,.re comment faire de la 
stimulation On en faisait. * 1m. montras a quatre 
pattes des cAoses comme ça Après ca. ^ai ckan^é 
d'intervenante et J.ai tombé Sur une Super u 

La première, elle, venait ici. «2 v>e sais pas pourquoi. 
éTlle venait une fo,s par semaine puis elle Jsa,.i 
•Cite me disait guoi fame p>us elle s'en allait 
é.'lie a mime oSé me demander des cafés. Le C73.D1 
me.n a renvoyé une. autre, une femme Super fine-
Cette fe.mme-là ma exphgué de 3 services e lié a m'a 
exphgué comment cela allait aller à tone, terme, 
ce. guette allait fame éTlle. venait iCi . elle stimulait 
1 enfant, elle m encourageait gk. peux vous dire, p 
lai encore aujx,rd'Au, . m mime " 

Si des parents ont besoin d'un giand soutien moral, d'autres aiment davantage 
recevoir de l' information sur les programmes d'aide et sur les « rouages du système » 
afin de leur en faciliter l'accès, tes intervenants doivent s'adapter à leurs besoins. 

On a un intervenant ca fait guand mime, asses-
longtemps qu'il vient naut'vom. Six ou sept ans. U a 
été^imphfXé dans S entrée à t école Dans le temps, 
défait une fos par mois, maintenant. clest plus 
espacé.. parSe quon n'a pas vraiment de besom 
Il vient ptuS pour jaser de ce gui se passe, avec 
tentant des servAs qu « a ouVdes adaptations M as 
clest sùr que. si m* a des besoins, si on a des guesitons. 
il va lire là. 11 a commencé à nous parler de ce 
gui. arriverait guand notre, enfant va avoir R ans. 

LE SERVICE DE GARDE PRÊT À ADMETTRE UN ENFANT AYANT DES INCAPACITÉS 

MULTIPLES EST RARE ... 

Oisons 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 à tous 
les milieux On sait combien l'adaptation de la famille à la réalité que l'enfant est 
handicapé de même que la réadaptation en bas âge exigent de temps et limitent la 
capacité de la mère à occuper un emploi. Seulement cinq familles ont eu recours a 
des services de garde. Deux d'entre elles ont fait appel à des services privés a une 
époque antérieure à la création des centres de la petite enfance (CPE) en 1997; lun 
des enfants ne présentait pas d'incapacité au moment où il a fréquente la garderie, 
et l'autre était gardé en milieu familial. Un seul enfant fréquente un service de garde 
en milieu scolai.e, et des parents ont eu recours à du gardiennage à domicile après 
l'école et avant leur retour du travail. 

Trois familles avaient pou, leur part utilisé plus récemment et même utilisaient des 

services de gatde au moment de la (encontre avec l'intervieweur. leur vécu mente 

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 cinq 

enfants handicapés et huit services de garde, dont six pour un seul enfant. Premier 

indice de difficulté. 

On connaissait le diagnostic de quatre de ces onq enfants lots de leu, entrée en 

service de gatde. C'est parfois suivant la recommandation de l'équipe de réadaptation 

que les parents décident d'intégrer l'enfant en garderie, dans une perspective de 

socialisation Toutefois, comme les services de garde ne réussissent pas a répondre a 

la demande ies parents québécois font l'expérience des listes d'attente, et les parents 

rencontrés ne font pas exception, bien que dans leu, cas l'attente a pu durer plus 

longtemps indice de difficulté. 



Quawd. jai tu dts appels deSawi gud avad dt 
ia plaat pouA I ™ . * MuA disais p A * avad dts 
CAawytWntwis dtpuiS Wxow ewSCAep/eOw ti gut 
twfiawi avad dts fhcbit-mts. 4t w Suî ne.fusen 
uwt g?tact. <tai tu dt ia dcSCAc^cwai.ow" 4e yJk suis 
fiad d.At. paA uwt au+At ^aAdtAct «Ow wt peut pas 
paA AappbAi aux assuAawcS» Il avad uw awrti fey*» 
guawd ow a été apûetés fc«A uwt place dt CPéT tw 
w^detu fiaw^d,al Ôw étad iAop Jlwts pouA lu. d,Ae 

gut wot At ewfiawt avad uw prlobA-mt. t i l t la b,tw vu 
—aa tilt l a p Aa ' 

Deux mères 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 l'accès, notamment les ententes entre CLSC et CPE concernant 
un nombre de places réservées à une clientèle d'enfants handicapés ou issus de 
milieux défavorisés. En vertu de ces ententes, des CPE ont inscrit dans leur mission 
I integration 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 serv.ce de garde, et leurs parents doivent chercher 
une solution de garde pour les autres jours ou rester à 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. 

U a édt aiwtwt là tnaj souS iouits SoAits dt 
cjndda>ws d fialtad gu'tl adit daws le ^ ^ 
dts plus -^uwtï w W Sel avad 3 aws OÂ Sis wt 
voula.twf pas it pAtwdAt avawt gud -maAckt PaAct 
gu tux. as Co^^twCaiewi ItuAS 4Aoupts à !î -mois 
d w auAad pas sueve it ^.AMpt 0 ' 

Quand la situation est difficile, on impose parfois la condition davo» un accompagnateur 
Deux enfants qu, manifestaient des problèmes de comportement ont été menacés 
d expulsion s'ils n'etaient pas accompagnés. Indice de difficulté. 

Je. trouve guawd W.w exa^éAt d'exciuAt uw ew/awt 
de dtux aws et dtwxc pouA '"cowpbAifmewi Ça. j_a,. 

-f-Avuvt ca •yAOS Quawd ow txciui uw twfiawi dt guafAZ 
aws phuA pAohityv\t dt Coyv\pbAie.w\e.wt. j£ cowxpA&wds. 
wnais dtux aws t i dtWM. cest uw bébé. lis iAnxva&wt 
guet étad ayitsscfi. gud wécoxiad pas be.a*cc„p. Ct gùds 
wviowi d d . cest gué. s,, ow w'a pas la Subvewiivw et gut 
k vtux absoiuw\twf gud Atsit. vais dtvocA déjxxxAStA 

UW w yowiawi pou A paytA I accowyïaywaituA Quawd 
\'.ai de.wxawdé. it w^o-niawf , c'est 4 paA JMA. pou A 

tAoïS ktuAtS 

Ceites, un piogramrne du ministère de la Famille et des Aînés octroie une allocation 

pour payer un accompagnateur. Comme le montant accordé ne suffit pas à payer une 

journée complète, un service de garde a demandé une contribution parentale. Indice 

de difficulté. 

lis owt pms ia Subvtwfa>w guds avaitwf p>auA payp-A 
t accowxpaywattuA ptwdawf lété. Its wt to wt pas 
dowwét à" d ad Aes twfiawis. cétad kowwlit Pu,S. 
vnoc. ct gut jai fad."'cest gut .'.eu. co^.wé à piuSituAS 
poAits pou A avot A d-ts d-owS dt fiowdaicows pnevits Ça 
a été bitw lowbeaucoup d'ouvAa^t PueS ficwaltw^ewi 
• ai. tu dtux dows gui. w.ous owt pe.K-miS dt payp-A ctiit 

'jpeASow.w.t-là ie A Lie. dt tété 

IL FAUT S'ACCOMMODER DE SERVICES DÉCEVANTS... 

les services ne sont pas toujours adéquats pour un enfant qui a des besoins particuliers. 

Il arrive que les éducateurs ou même l'accompagnateur n'ait aucune notion sur les 

déficiences et que le plan d'intervention ne lui soit pas transmis Certains ne font 

qu'exercer une surveillance pour ia sécurité de l'enfant, mais ne cherchent pas à 

le stimuler. C'est dire que l'objectil de socialisation est difficilement atteint. Indice 

de difficulté. 

A la <>aAdtAct . wvicS tilts wt save.wt pas guoe fia.Ae 
avec iw e.w.faw.t kawdicapé ^lles se dt-mawdtwi s'd 
waw^e j}'é.duCaiAcce. gue tsi aiidAtt a m™ twfiawi 

uwt UuAt paA -puA s est fiad de Ae. gue les twfawfs 
kawd,capes, ca ac-me des Likoses ei fut ca Aesslwi 
lawxouA C ton de surprise 3 Ca wa pas dé bow stws' éTUes 
ptwsewi gue. -MOT, ewiawi est fad tw CAiSial tiguow 
wt peut ùA^w fa,At avec paAcï gu,.i va casse.A <Ctlt 
At/usad dt it W M a daws ie ubac à sable paAce 
full allad tow,be.A >\a.J tes twfiawis dt Sow a^t 
éicrmbtwi auSSi. twficmi wa p& it dAod cU foynbe.A 



Un parent s'est livré à plusieurs travaux manuels et à des sessions de formation du 
personnel pour permettre à son enfant de participer aux activités du groupe. 

^e leur a,, fabriqué. un traîneau adapté. et d'autres 
choses On a (ai-f fa,ne. des chaises adaptées pour ia 
garderie 11 n'y a rien qu'on n'a pas tait pour avo.n 
un certain nipd Autant gue ce.la a été bénéfique 
autant gue cela a été ardu 11 (allait tout leL

u{ 
ense.ij.nen quo, faire.. 0 

Un service de garde peut montrer de l'ouverture envers les enfants handicapés et leur 
consacrer des ressources sans toutefois réussir à surmonter les difficultés. D'après les 
parents, le manque d'expérience est en cause. Indice de difficulté. 

La personne qui accompagnait ies enfants avec des 
besoms particuliers. n avait aucune espèce, d'idée, elle, 
n. était pas formée là-dedans. elle ne savait vraiment 

pas quoi /aire avec lui. macs elle recevait beaucoup 
daide de ia personne du CB.D1 e.Ile ne pouvait pas 
^érer le problème efficacement. défait une nouvelle 
yarde/ue qui venait CHWA^A. elle commençait à avoin 
des enfants avec des petits problèmes, et tous les 
éducateurs étaient fnès funes. sans aucune expérience 

. ET SE RÉJOUIR 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 réadaptatron visite le service de garde pour guider les éducateurs dans 
leurs façons d'interagir avec l'enfant. Dans un autre cas, c'est l'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 problèmes de comportement de son enfant se résorber grace à la 
compétence d'une éducatrice. 

Cette perconne-là. eiie arrivait à établir un hen elle 
connaissait bien ienfant et pus. il Iadorait et elle 
Saimait beaucoup elle prenait des pkotos de lui au 

pane, ils allaient à la pseme elle laccompagna,t 
partout. et ,1 a p« jacAt toutes ses ac.t ivifés comme 
les autres cet éte-là Us avaient accepté de. le monter 
dans son groupe dâ^e. vu qu,l avait une acconya^natrice 
fus. elle"a commencé par mté^nen ysteui; enfant 

avec lui ensuite, élit est arr,vée à motiver tout le 
<y\oupe à ven,.n ouer avec lu,, et p>uS, les problèmes 
de comportement. défait pas dspanu. «m. maS 
ca si était calmé Dans le -ynoujx. des plus vieux, ca 
allait beaucoup mieux parc& qu ils se. défendaient 
Us disaient «lâcAe-moi» ou ils allaient ie dire à 
1 éducatrice Dans le. fend, tout ce. temps-là, la ^ 
solution. c é tait de le mettre dans son *pv>up>e dâ-^e. 

Ces parents ont été bien inquiets des problèmes de l'enfant à 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 à une. Indice de facilité. 

On est arrivés dans une garderie extraordinaire. 
on n'en revenait pas eux. ils avaient vraiment une 
vocation pour mté^ren les enfants avec des besoins 
particuliers AiS. "tout le personnel, tous les parents 

été sensibilisés, il n'y avait pas de problème 
Ce n était plus nous autres, le. problème, K/OUV' 
Une. bonne ^.ande.rie' Us ont ms une ressource de. 
plus pour simuler son lan^a^e. ils n'ont pas attendu 
quon leur demande Us o^t"m.s ça en place, ils le 
(ont rel,.^.ieuse.meni Us nous f o n t un petit cak,e.r 
cians leqJl d -t a tout ce qu.ls ont fait. ^ Comment 
il progresse . As choses aussi à pratiquer à la masen 

L'ÉCOLE VOIT VENIR L'ENFANT HANDICAPÉ. . . 

Comme la déficience ou les incapacités des enfants ayant participé à l'étude étaient 
connus lorsqu'ils ont atteint l'âge de la scolarisation, l'entrée à l'école a été préparée 
plusieurs mois à l'avance par les intervenants en réadaptation. Il faut considérer que 
la plupart de ces enfants à l'âge de l'entrée à l'école ne montraient pas d'autonomie 
à la marche, ne parlaient pas et étaient aux couches. Les besoins de l'enfant et les 
possibilités d'intégration sont mis en perspective avec les parents. C'est un lourd 
di lemme qui peut les placer en situation de traverser une nouvelle phase de deuil... 

Le père était très réticent parce qhl dsait qùon 
serait peut-être mieux de le mettre en classe 
spéciale, avec tout ce. qu'on a vécu. on naurait pas à 
s inquiéter, d serait prs en charge. puis ce. serait 
adapté à ses besoms à ai dit «Oui. clest sûr. mas 
est-ce quon peut comme tenter lautre expérience 
pus, s; ca marche pas. revenir peu.t-ttre vers la 
classe spéciale 



Une réunion est généralement organisée avec des professionnels de la commission 

scolaire, puis une proposition est communiquée aux parents. 

Ce qu'on fait. cest gu'on lmSCA,.t à 1école du 
fuaAtdeA Com<me tout enfant PuiS . étant donné Son 
évaluation A 1 époque, elle ne maAckait même pas. 
12. pense qu'elle ne sasseyait mAme pas quand e.lle. 

a commencé.. elle Aestad vste couckée. Jdécole . 
Compte tenu de Son évaluation . décide quelle école 
est adaptée. mas <e. lmsc.Au.s quand m&me d aboAd 
dans /école du quaAfieA éTlle. est paAt,e pou A lécole 
spéciale dès sa mateAnelle 

Cette démarche peut avoir lieu alors que l'enfant n'a que 4 ans, dans le but de 
l'intégrer dans une prématernelle s'il s'en trouve une sur le territoire. À l'opposé, 
quelques familles ont demandé une dérogation pour intégrer l'enfant plus tard, soit à 
6 ans, parce qu'elles voulaient mettre l'accent sur la réadaptation. 

Il faut tenir compte des besoins environnementaux de l'enfant qui a une déficience 
physique. L'école doit planifier sa venue en effectuant des aménagements adaptés: 
rampe extérieure, toilette adaptée, ascenseur, etc. Quand l'intégration de l'enfant n'a 
pas pu être préparée à l'avance, en cas de déménagement, par exemple, les options 
sont plus limitées par les contraintes d'accessibilité des locaux. 

C'est ie <kAos changement en aAAivant ,c, e. fa,s le. 
touA des écoles du secteuA. aucune, école adaptée pouA 
uw fauteuil Avant. fils allait tout le temps dans 
une école AétyxhèAe i£~t là . non . Ca ne. fonctionnait 
pas ^e viSite0 toutes ies écoles, je AenCon'tAe les 
diAecteuAS. 'e mmfoAme Fmalem^e.nt. il restait 
jxste 1 école spéciale 

Il arrive que les parents entreprennent seuls de «magasiner» les écoles dans le but 
de trouver celle qui conviendrait le mieux à leur enfant, et ils se heurtent parfois à 
des portes closes. 

àmaS on ma dit que mon éduCatAiCe p>ouvait 
app>uyp-A dans mes démaAckes p>ouA iecole 

Lorsque la seule option proposée est l'école spéciale, ils vont la visiter, et la 
comparaison des enfants les guide dans leur décision. 

Ae^aAdaS les enfants dans la classe ai ,1 devait Lj.aAcLas ies en^a 
aller ils étaient quai Ae , et servais que. mon enfant 

est capable de fame plus que ca fle. me dsas «Ca va 
le mvtle A veA sU le bas. aile A dans cette classe-là » 

Ces enfants qui ont des incapacités multiples seront scolarisés jusqu'à leurs 21 ans, 
car on reconnaît leurs besoins particuliers de développement de leur autonomie. Il 
reste que le cheminement scolaire ne peut être fixé dès le départ et qu'il exigera 
tout au long du parcours une attention particulière des familles et du réseau scolaire. 
Il y aura des chocs de philosophie Des parents s'opposeront fermement aux classes 
spéciales parce que l'enfant manque de modèles de «normalité», alors que d'autres 
les favoriseront parce qu'il risque moins d'être ostracisé à cause de sa différence. 

... ET TENTE SOUVENT L'INTÉGRATION DANS UNE CLASSE RÉGULIÈRE 

Une grande partie de ces enlants ayant des incapacités importantes ont d'abord 

fréquenté une maternelle régulière. Ceux-là ont tous eu le soutien d'une 

accompagnatrice, pour certains, quelques heures par jour pour les assister dans les 

déplacements, l'habillage et la toilette, pour d'autres, à temps plein. L'année suivante, 

plusieurs enfants ont doublé la maternelle avec le même encadrement et d'autres 

ont été dirigés vers l'école spéciale ou vers une autre école où se trouvait une classe 

spéciale. 

Des parents ont dû se battre auprès de la commission scolaire pour bénéficier de cet 

accompagnement. 

>lcu5. c™ a acketé une maSon pAocke dune école 
pour 9ue nos enfants fassent à la même place de la 
mat Ane. lie au use.conâa,.Ae 'Moi. ie fa,s des demandes 
U diAeciAice. me dit paA téléphone que ca ne 
marcke. pas. un apAès-m,di à t k 30 «pfc ne peux pas 
la PAendAe. ,.Ci. il nu, en a pas. d accompagnement. 
faut quelle Soit mtéJkée dans une école spécualsee » 
Finalement, ien piirle avec mon éducatAice du 
CTgDl fui metcadlre. un peu On va vS,.teA lecoie et 
on Sort de là les deux ei pleuAant ISuS les enfants 
fui Sont là sent en fauteuil. Mes. tAès kandiCapés. 
ta n'a pas d'alluAe. ,Suite à ca. je me A amasse a 
la commission scoiaiAe et je. ieJr ds «écoute*. ia. 
vous ne savez pas Si elle pïut fonctionne A dans une 
école 4e pense que ma f,lie a dAoït à sa chance.» 
Finalement, elle fad un an avec accompagnement. 
fuasiment à temps1 p i e m . Quand ca ne mdrcAe pas. 

llle la soAt de la classe PuS, avec son aide, elle 
devient p r o p r e 



D'autres se sont vu imposer des responsabilités de gestion, notamment pour un 
enfant qui a maintenant atteint l'âge adulte. 

Le dihecteuA wxavOii dd «Si tu veux OvOiA guelgu'uw 
p>ap\ lui aude.A à -mowieA les escaheAS. pouA le 
A 6 <,Lr>U; ù ûo a yi^.n < * ~ tin. * . 1/ 'déskabilleA puis pouA 
de SaAojL-nt. tu t'oA 

.(à. 

le SuAveilleA. s. tu veux OvOiA 
LcAa.a-niSe.Aas » L'OPdtS1 -me ven.sad 

laA^e-nf à -mot, puis -moi parais la i*\ada-me pbuA 
Quelle aUle à lecoie 11 a fallu gue •p pne.ww( uwe 
assuAQwce. peAScwwelle SUA cedie Â.AStÂwe-là, p>u,s * 
la payais tous les vewdAediS 

Oes 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 à l'école que quelques heures pat jour. 

A< début, c était deux keuAes. elle Aevewad ici à 
keuAes. />uis apAÂs ça /o keuAes 30. Us w'avaiewi 

pas asset- d keuAes paxA paye A léducaiAuce. Co-m-me wt 
veux-tu gùils Suivewt tes autAes s Us owt pas le -mt-me 
te-mps gue les autAes7 jUauiAe. est low^te-mps à 
t école. i.l ew appAewd plus 0 

Quelques parents doutent sérieusement de la compétence de l'accompagnateur. 

Mow p>eid yaAS était Aewdu guil se. couckad la wuit. 
p>uiS il pleuAait Cw se -met à SuAveilleA ce fuit avait. 
ow we tAouvait pas. Uw bow -maiiw, défait ew u,w. 
lépogue des imouckes. Ow viewt pouA pAewdAe A tue-
-mou£Aes. il se -met à kuAjeA Ckague /ois guow pAewait 
le tue^meuckes. JùéducatAice le fessait à lécole avec 
UW tut--mouckes Quawd ca we faisait pas. et te lu,, 
dowwait uwe tape. p>cuA le. sa&a . avec le tue-mo -mouckes. 

Bref, plusieurs parents d'enfants ayant des incapacités importantes n'ont pas une 
expérience réjouissante de l'intégration et ont été déçus de l'accueil réservé à leur 
enfant par l'école de leur milieu. Ils hésitent tout de même à 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'à une heure de transport, ce qui 
peut être très risqué si la santé de l'enfant est fragile. 

Heureusement, il arrive que l'intégration réussisse et qu'elle soit habilement gérée en 
tenant compte de tous les protagonistes... 

Ollice des personnes handicapées du Québec 

Il ^ a eu des paAewts gui se sowt iwscAifs ew /aux au 
dédt La diAe-ctAice. Wa dit ghl y a des paAewts gui 
étaiewt tAes aétieewts à avoiA uw e.w/awi tAiSo-migue 
daws ia classe de. leuA jLuwe et gui M. de-mawdaJ-wi 
Si ca w allait pas Aetanideh le yhoupe . etc Puis. elle 
AtwcxrvxiAaii les paAewts ew ~Acupe, elle leuA ew a 
panlé . gùii y auAad des ewfiàwts di0.Ae.wis daws la 
classe. de we pas SiwguiéteA. gJ. il y avait des AesscuAces 
p>ouA eux. puis vous alle-2- voiA. ca va biew alleA £"tle. 
cest uwe diAectAxce. due. beaucoup dexpéhxe.wce.. Co-m-me 
elle ew avait dé'jp iwfé^pié daws d autAes écoles, elle 
avait cowfiuawce. gue ca aïiaii fiowcticmweA. 

UNE FOIS PASSÉ LE CHOC DE L'ÉCOLE SPÉCIALISÉE... 

Croiser un groupe d'enfants ayant des incapacités multiples semble remuer bien des 

emotions chez les patents. Le « handicap » des autres, pour eux qui voient leur enfant 

avec amour, qui s'attachent à sa personnalité et le voient progresser, devient un 

miroir de ses déficiences. 

4e tAouve gue cest biew spécial Cest buew spécial 
Ow voit des piAes gue w ! . des biew -mal a-mawckés. 
avec des appaAe.ils. uw cohsei C'est des ew/awis 
pouAiawt. Co-m-mewi gxits fiowi7 Ça w'a pas d ai tu Ae 
Ow voit beaucoup de scufifiAawce. 

Pourtant, des enfants semblent puiser un bien-êtie dans leur école spéciale. 

4e diAaiS gue.. dès ia pAe-mièAe awwée. il étad à 
laise. Cowtewi de. voih des a-miS co-m-me lui Je pewx. 
gue ca lui avait -mawgué à date PaACJt gue. wcus, cétad 
V-oupuAS la fa-mille. woA-male Là. il aAAivad daws 
uw -miheu. li y avait du -mowde Cowx-me lui. à guaiAe 
pattes avec lui «sloiv» co-m-me lui 11 a uw Ayfk-me 
tAes iewi "Mow impAS-SStow est gue . guawd il est 
aAAivé à l'école.. il * ew avad uwe H U M » de lewis 
cowx-me lui PouA lui cétad le. bowkéuA.ca. Daws le 
•mowde WOA-mai. tout est «speedy» auiaxA de lui. ^ Quawd 
il va daws uw gXxAty^ où il y a des ewfiawis. ce west pas 
ia -mé-me. a/JaiJie là. il se. Aew/eA-me beaucoup II wew 
axAa paS. des SouAiAeS pou A UW. p.,S p>ou A touS. Quawd 
il va à l école, clest co-m-me ca. il waAnite pas de 
SouAijie toute, la j>uAwée. Il io-mbe daws Sow Ayikw^e 



Quant aux parents, ils reçoivent bien souvent un accueil individualisé et ils se sentent 
rapidement en confiance. 

^ai été tellement bien accueiliie PouA mot . ils sont 
foAmidabtes La diAect Aice m'a -te.Jie.mznf sécuASée. 
eiie ma (ait tout visiter comme it faut e.i ^e Sa<- vu 

dans Son fuoitd ien 

. L'ENFANT ET LES PARENTS Y TROUVENT UNE RÉPONSE À 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'être atteints. 
Ils privilégient l'autonomie de l'enfant avant les besoins académiques et en cela ils 
ont les mêmes préoccupations que les parents. 

Cest SuA qùil aûpAend Son enseignante lui donne 
tout Son v00% Sa Aeiation est bien bonne avec ies 
enfants Le contact avec técote est bon. souvent, 
guand mon yaAS fait des dégâts, ils m appellent 
Ak ont, tu vois gue. cest des ^ e n s Compétents1 

L'accès à des services spécialisés apporte une grande satisfaction aux parents Grâce 
aux ententes entre le réseau scolaire et celui de la santé, des professionnels peuvent 
effectuer des interventions auprès de l'enfant alors qu'il est à l'école. Engagés par un 
centre de réadaptation, pour la plupart, ils s'intègrent à l'équipe scolaire et adhèrent 
aux objectifs de développement visés pour les enfants. 

Des écoles profitent même d'un équipement de pointe. 

A lé.Cole. ils o~t\i une pièce, qui a é.té aménagée, avec 
iaAixe-ni d'une fondation Cist hen . bien spil.Cial 
Ça. si toutes tes é.coles prouvaient avoiA ca 11 y a de 
la stimulation, de la lumièAe.. de la muSiiue Cest 
le paAty quand ils vont là. mais pas le paAty «yakou». 
ce n'est pas ca du tout Cest le paAty des sens 
Les enfants SoAtent de là calmes. Ils smf comme, 
en paix.. paAce qu'ils ne le Sont amas QutAement 
Quand ils sont contAactés. ca ne paAait pas mais on 
essaieAait de faiAe ca tout ie. temps, nous autAes. à la 
fin de. la J>uAnée on seAait fatigués 

Malheureusement, les ressources professionnelles sont souvent insuffisantes aux 
yeux des parents. 

Cest pas le.uA faute, ils f o n t ce qu'ils pe.uve.nt avec tes 
enfants Là, ii ne voitUpas même, pas teA^.o. eiie ie. 
SUIT dans la classe pou A VOIA quels sont ses êesoms. elle 
diJXi^e le pAofesseuA pkuA lui 'diAe. Comment te ni A sa 
cuilîèAe ou sa fouAcke tte. elle adapte ca pouA lui, mas 
cest au pAofesseuA dans te pAo^Aamme de ia vuAnée 
de lui donne A la Cuiliè Ae pKiH. même, s'il fait j*sfe 
deux bouckées. ca va ètAe mieux que A ten La pkgSio 
est Supposée veniA une foS paA semaine. mas cest pas 
individueiiemenf. cest vAaimenf dans ia ciasse 

C'est ainsi que des mesures de contrôle de la demande sont exportées des centres de 
réadaptation pour être appliquées à l'école. 

Là-bas. clest qhls ont un seAviCe. dieA-y> SuA place. 
"l^^aiS mon enfant est Ae.ndu à un mveau tAop avancé, 
elle ne cad/ik plus dans ieuhs pAioAitês. en e.A^.o et 
en pkySto £"lle maAcAe., elle n a pas besom de. .̂A05 
SuppoAÏ ZAyonomique ni de pkvjSiotké Aapeute Donc . 
eiie -vlest'pas dans ie-uAs pAi.okt.tés eiie se. AetAcuve 
avec q-uaSi.me..nt pas de se.Avice 

Il semble fréquent que des écoles spéciales de même que des classes spéciales d'écoles 
régulières soient dépourvues de toute ressource spécialisée, et les parents songent 
parfois â transférer leur enfant dans un grand centre pour lui donner de meilleures 
chances d'autonomie malgré toute la confiance qu'ils ont dans le corps enseignant. 
Quand l'entant est le seul à avoir un certain diagnostic, les questionnements sur les 
compétences de l'école sont plus fréquents. 

Ak. il. est habitué là. il est bie.n. Il est avec ses amS 
Aile A ie ckan&JLA de place. en ville. clest une. keuAe 
de tAanspoAt 4-ands qu'iCi. S il est malade, s il aAAt.ve 
de quoi . SuS à diJ. minutes, Ju<-5 pAcdke PuS on a 
une école uCi e.xpAts pouA eux autres Cest SAA ?u il y a 
des lacunes paA exemple Ils manquent dloAcCmateuAS. 
ils en ont ySte pouA toute iécole PuS ies 
oAtkopkonistes, ils nen ont pas. Cest ca ustemenf que 

naime pas à cette école-là pas dloAthopkonSte., pas 
cteAyo. pas de seAvices 



Par ailleurs, lorsque l'enlant est intégré à l'école régulière, la compétence de 

l'éducatrice et de l'enseignant ne réussit pas à compenser les manques évidents de 

services professionnels. Les familles et les intervenants scolaires ont beau croire à 

l'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'ailer à 1 école. le C^OP les Suit PuS af h.es 
ca. quand Us entrent à 1 écde. c'est 1 école gui doit 
avoiÂ son ortkopkonste "Mas la commssion scolaire. a 
un ohtkoûkonJte pour écoles PuS. il "J a plus dun 
enfant a besoms particuliers dans lé.cole Ce fui fiait 
fué. calculez ca comme vous voulez, il ne reçoit plus 
de services 

LA COMMUNICATION FAMILLE-ÉCOLE EST CAPITALE.. . 

Comme la plupart des enfants ayant participé à l 'étude ne parlent pas et qu'ils ne 

peuvent se défendre contre les facteurs de stress, leurs parents doivent être 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 l'agenda scolaire. 

On a un amenda pour eux. £~t ckague. fioS gue iai écrit, 
iai eu uneu réponse S il se passe quoi gue ce &..t dans 

la fumée. Js vont mécrire ça "75*5 les professeurs 
'1res bonne Com.muniCation faut gue tu aies ça. il 
ne parle pas lui là 4e. sas gu.l y a des parents gui. 
n'écrivent amas. Mas. attends-toi pas non plus à 
des romans Si tu n'écrs pas toi auss,. Cest donnant-
donnanf cette affia,re-là Souvent, on va tire plusieurs 
années avec ies mêmes professeurs Faut gue tu a.es 
une. bonne relation guand même. 

Hélas, c'est parfois aux moments de perturbation générale de la classe que la 

communication avec les enseignants est plus difficile à établit. 

"Moi. iavaS Ikabitude. d'appe.ler Si mon enfiant ne 
file pas le maim Les nouveaux profis. ils ne veulent 
plus quon les appelle. Quand tu n'as pas de contact 
avec Cton enfiant . clest difficile Comme avc.r un petit 
mot dans Amenda 4en n avais presque plus de.puS le 
début de. iannée lis disaient guils n avaient pas ie 

te-mps Pus avec tous les ckan^e.ments guil y a eus. le 
nouveau local Us profis. il y en a deux gui ont fiait 
nirt burnout 

Plusieurs parents trouvent important de participer à la vie de l'école. 

"Moi , cest un Contact Bien des fios. vas pour 
des activités Là. f- vas donner mon nom pour les 
pkotos Ckaque fios fuii Y a des sorties, JL SUS toujurs 
dsponJaie 4e màCCupe du mien, phuS Souvent dun 
autre Cesfûça que e. disas au professeur «yiimporte 
quanJ-. tu as besom "de patents dans ia classe. e SuS 
là » 4e participe aux levées de fonds avec ma sœur. 
On a ramassé beaucoup pour la cour d'école fle pense, 
fut clest bon d'être connus par les professeurs et les 
"intervenants fle pense, gue ca pou\ tenfani. 

De plus, voir les professeurs intervenir avec leur enfant ou un autre leur donne parfois 

des trucs à appliquer à la maison C'est un échange de bons procédés. 

4ai vu qu'eux autres, guand il a son. manteau. ils ne 
le.nle-J.nt pas complètement. ils font comme le 
tasser un petit peu Sur l'épaule plu-, d n est pas 
bien . alors ça le force à travailler gai dit «JL SUS 
entente de le savoir, f . vas le faire, mo. auSSi» 
Cest comme ca guon es&ie d'alieK. ensemble quand 
clest possible 

Le plan d' intervention semble le moyen central de communication et de décision 

sur la façon 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 C'est là que les parents peuvent le plus exprimer leurs attentes relatives 

aux objectifs d'autonomie à pnoriser avec leur enfant. C'est là auss, qu'ils perçoivent 

la détermination des intervenants à travailler ensemble pour son développement, 

ils y attachent beaucoup d'importance. Pourtant, ils n'ont pas évoqué l'existence de 

plans d'intervention ou de plans de services dans les autres milieux d'intervention 

(réadaptation, services de garde, etc.). 

4e n\e rappellerai tcu^purs le -pur où on a fait le 
pre.mier plan d intervention . léfa.t comme fim 
septembre, et on était douze personnes autour de 
li table le C^-DP était là. le psyckolojue de la 
commission scolaire . 1 ortkopéda^e dé 1 école 
11 y avait une. spécialsie gu av&.t'beaucoup d experie nce 



ew iwté^Aatuow des tv>iawts à besoiws paAfi.CuAe.Ai, ia 
dùAectAxce, ie pnofiesseuA. ie tecAwuCUe w. papa, -ma-mam. 
put! -mow -maAi défait iwCAoyabie! "Tout ie -mowde 
éfait pk>Siiifi. il y avait pas d obstacle. fout ie -mowde 
éta.t ÛAoactu. tout ie -mowde voulait gue. ca -maAcke 

. . . BIEN QUE LA COLLABORATION PUISSE ÊTRE LIMITÉE PAR DES CONTRAINTES 

Cela dit, les patents ne peuvent pas tous participer activement à la vie scolaire. 
C'est le cas de ceux qui occupent un emploi ou ceux qui ont de jeunes enfants à la 
maison. L'éloignement de la maison et de l'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 
patents qu'on croise plus rarement, ce qui n'est pas le cas avec l'école de quartier. 

Outre les carences en services professionnels, l'absence de services de garde dans 
une école spéciale peut être un aspect irritant qui mine le goût de s'engager dans la 
vie scolaire. 

Le pAobiè-me dues écoles pouA kawdtcapés. cest gùow 
w'a pas de yaAxdeAiZ. Ça. cest ia ckose ia piuS dififiiCule 
pou A les paniLwfs D ewtawts AawdiCapés ous. ew^tawt 
gue paAewts. ca wouS lirmite daws tout ce. gùow peut 
faiAe. "Mo iibeAté daws ia ^puAwée. ce. west pas avawt 

keuAes 3O. p>uis d faut gu'a tAoïS keuAes je so,s cAei-
-moi Ça dowwe guelle -maA^e de. -mawce-uvKe.7 C'est 
SÛA gue daws -mow cas paAtiCuheA Ca -m auAait p>eA-miS 
de. tAavailleA à te-mgk paAt,.el. pas tawt pou A alleA 
ckeAckeA de loA^ewt. -mais p>ouA. soAtiA. de ce cencle 
imécLca-mewt. Aèpctal, psycAoloyte. eA^otkéAapeute 
Ça viS-wt uw peu te dtSfAaiAe pewdaw-r deux ou thoiS 
keuAes daw s ia ^>uAwée et ca. cest tAes i-mpbntawt 
pouA v\ous Quawd ow fiait uw bilaw. ow se Aewd 
co-mp>te gùow fou Awe fa* JPWAS daws les -ml-mes a/fiaiAes. 
Si tu vas tAavailleA à té-mps paAtie.1 guelgue pakt. 
tu AZwCowtAes des wouveiles p*ensowwe5 Oous paA le > 
d autAe cAose "lawdiS gue -moi. J.a,. h-mpAessuow de. 
passeA -mes puAwées à AacowteA tou puAS -mes kiStoiAei. 
à -me battAe daws le s>ystè-me. à alleA au CA£~ 
poAteA uw dccu-mewt. a alleA au CL.SC AewcawtAeA 
la tAavailleuSe sociale . à appeie.A le -miwiStè.Ae ÛOUA 
telle afifiaiAe. ' 

LES MESURES OE SOUTIEN FINANCIER OE L'ÉTAT SONT MAL CONNUES. 

Plusieurs programmes gouvernementaux visent à soutenir financièrement les 
personnes handicapées et leur famille. Ils prennent la forme de remboursements de 
dépenses liées aux problèmes de santé ou aux incapacités, d'allocations et de crédits 
d'impôt. Si certaines mesures sont universellement connues, comme ie Programme 
d'aide sociale, il semble que les familles manquent d'information sur la plupart de 
ces aides. 

C'est au fil des ans qu'elles les découvrent, et elles n'en ont pas toujours une 
compréhension complète, l à 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 où le diagnostic est posé et où il faut mettre en 
branle toute la réadaptation. L'accès à l'information peut être maintenant facilité par 
internet, mais cela ne garantit pas une interprétation juste de toutes les conditions à 
considérer. 

Il n'est pas difficile d'imaginer leur amertume quand ils apprennent trop tard l'existence 
d'une mesure. 

>W. daws le teimps gue voyagé veAs la v.lle. deux 
aws de te-mps. -mow ïAawipk>At wa a-maiS été /Payé 
Alképital et le CLSC we -m owt awfaiS dit guer ±,a<s 
dAoït à tout ca. les tAawspoAts. AuvuAdkui peux 
vous diAe gue ^ cowwaiS le systè-me " 

Non seulement il faut savoir où s'informer, mais il faut connaître le service à qui 
adresser une demande et le cheminement administratif que le dossier va prendre 
C'est que les parents prenneni régulièrement des nouvelles auprès 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 à voir clair dans l'offre de service. Certes, 
certains ont su qu'ils avaient droit à du soutien financier de l'État peu de temps après 
l'établissement du diagnostic. 

Ow a Su tout de suite, ew soAtaw-t de tkèpitai avec le 
bébéjuow avait dhoit à uwe allocation ph*A kawdicapés 

J e peux dt Ae gue lkèp,.tal wouS a pAépanés pouA tout 

Cependant, des circonstances peuvent faire en sorte que personne n'ait pensé à les 
informer. Ainsi, le délai pour établir le diagnostic, l'attente de services, le manque 
d'expérience d'un inteivenant ou les changements fréquents de personnel peuvent 
faire en sotte que des mailles soient échappées. 
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C candidate pJr lit Ae. naiJûaS a 
• ca "Mets n.nxûoAte tu. a ma place 1 • •• h > «pas fière.» 

la,de financière de l'État n'a pourtant pas réglé toutes leurs difficultés. 

Quests que tu .eut fame avec ca. ÎOOi paA moS pa 

PouA les enfants. f tr^ve ca f t e T T l ^ a 
pai de mikaler parce quelle veut des érockes elle a 
Çes dents un petit peu Lancées Pus la. f lu. dsas 
M t e de XcckalL <*e.c ca. f ne. les aï pas. les souS» 

Les prestations de dernier recours ont l'avantage de couvrir plusieurs dépensés liées 

à la santé e. aux incapacités, e. les parents s'en trouvent parfois plus avantages que 

p es revenus d'un emploi à temps partiel qu'Us auraient di l f iclement conserve. 

Cependant, il reste des dépenses difficiles à assume, avec un revenu mensuel 

de 800$. 

PuS. .is paient beaucoup de ckoses. à la.de *c.ale . it 
ont comme une Iste' -Mes assurances auSS.. avaient 
une liste. PaA contre. ils paieni bien ^s agames que. 
mo. e payas avant. Us paient paA moS de 
médLLSniS pouA moi pus mon enfant frfffî 
lOOi par moS plutèt avec mon asSuAance Mas ^a. 
,ls voCt tout pr«* A Us couckes . moi . je to pw* 
Ils payent iLAà les c^ckes. les p.ques. ils payent 
mlCIles senties kumul.es Alors. y.a. commence 
à compte A un pei,i peu mes affaires $ai d,t 

TabaCuetie . £ ne {era.pas s^pauvAe que ça » "Mas 
comme les formules nutritionnelleS . non. ils ne 
paient pas La ça. P^uoS Cela A emplace un A epas. 
fcesi important Ça Coûte cke A. quand tu 
enfant L foAmules nutritionne'lles. ça C^ie 30D, 
paA moS 

Ce n'est pas le bonheur, toutefois, le message public qui accompagne le fait de 

dépendre de la solidarité sociale les blesse dans leu, dignité. Ils se sentent méprises 

par la société. 

4e me sens ioupuAS obligée de me parce que 
C e ^ t €>^dtca/i. paAce que. ^ des en^nti 
L bas â j . paAce ?ue f s. > Ae^A-,e travailleA. f . 
donnas mon ckéque de pa.e a une. gardienne 

+ - statut de reconnassance PuS moi. 
Cest vraiment ^ .ta t a l k e r comme une 

^ / ^ y ^ % t k l m o A S i 2 f o n i Savent des 

cfy^me ça. ça me i^cke „„ „„,,.—- ^ • X Ï Z Z S Z Ï Z Ï Z 
m P . . - 1 p « — » ie L W O » d . w W * * » 

paAtaS pmas. He ^ ^ ^ d â - ^ 
W qland r . Znné^ Bien.^Câline0 il y 
— W r , T T ^ e s amilles. tu vos ce que 
a un hen. T voi les J ^ ^ ^ ^ 
>a viÉ. aurait pu t t ^ ^ ^ ^ ^ ^ 
Comme moi. <jfui travum* 

tu ne. peut pas T ne ^ ^ j ^ T J l n 

paAler J-OAYNT. ca ^ r 
in petit pe.u 

t l , e s se sentent exclues, on, Impress ion de ne „ e n représente, aux yeux de 

la société 

• a 'u o /)a< une. prestation pouA les 
( o u A j u o i q u i l a p a , p t r a v a i l l e n t p a s . p a s 

pelnÂs cornue enLts. LaJda^rd 
V f*"*- r ^ : Z / k ^ C a p é . ^ P^quoi quon na 
Parce', fuon. a un . • { °pai KeConnuS 
Ças J t : ^ v t l t T ^ ^ - ^ 
'en tant qu aidants sature* / c pai ^ 
obhts dl se au heu ?ue 
prestation qui aide le. 
V mette Sur le W 

Apt>cll'ilion popula"e du Hfoi|i3iniVie d'aide sociale 



MAIS LA QUÊTE D'ARGENT POUR FAIRE PROGRESSER L'ENFANT SEMBLE SANS RELÂCHE 

Le manque d' informat ion a conduit quelques parents dans des démarches 

laborieuses pour assurer les dépenses nécessaires à la survie de l'enfant et à son 

développement. 

4 ai fad deux c a w d e H w c t w ^ . Si 
^leS <£>wj vtulewt 'do^weA deSL'dowS a fdS. ie 

pance pJs CAaewt pe îaA^ewt va ttAe b.ew 
Diwvesh Juife à Ae^aAdeÂ sa. salit de stiw.uiat.ow. f 
pewse S . iaA^ew/est tA is bie.w. iwvest, . > v* w 

W s uv* W cta^s As pockes Tout ~l a A y w t 

a seA Jl à pa*. A les a f f a d i s , des -m.aAcke.ttes. des 
petits bas dï. pAcike.se à te bas U . sasscdatiow 
rpajl. pouA ca "ça we tad pas W W / « j « 
Vf ?ue iew béwéfiCie1 Il avad Aocke <+ aws pawd 

la? Su iviJts paJLwt les pAotkeses. A ce vnoW-
% iavaiS la cÎAde de wki-me f a u c o u l li a fiaiiu pe 

' (aMite à caule. pe tes 
ta 9ue cétad ta 'gA'MQ 

a eu beaucoup. des paines 
-'aAce pew piuS 

je. iïete uwe fadlde Jac fiad 
pAo-fkéses. we savais wni-me 
p . payad ca. "X sacS. U ew c 
ôde. pAotkèses Pas toujx,As des bowwes ; paÂce pew plus 

Jrtie iui {pusad des ci a iailu ckaw^eA "de ÛAotkéSLSte. <tlle lue fia.y 
a-màs de SoAèie Jac 'dd «Je. veux des aw,bes 

%aAS et pi we lu, {assewt pas de bobes » Ses jaw 
o-mbacew-h tout le TEW^ps AIOAS. UW « W ^ F R 

ai été à uw. iaboAatoiAe pAivé 

de 
ÛAS et pi we lui^assewf pas de bobos » Ses p.-mbe.s 
%-mbauewt tout le tew^ps AIOAS. UW « w ^ f dowwe.. 
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O'autres parents explorent tous les programmes gouvernementaux qui pourraient 

les aider f inancièrement. Chaque fois qu'un nouveau besoin se fait sentir, chaque 

fois qu'un appareil ou du matér iel est recommandé par un spécialiste, la question 

d'argent refait surface: est-ce couvert par un programme? C'est que les mesures 

gouvernementales sont souvent destinées à des fins précises, ce qu, n'en facilite pas 

la compréhension. Les parents craignent qu'une aide leur échappe et sortent leurs 

moyens de délense pour ne pas tomber dans les exceptions. 

La guéril la pour trouver de l'argent se fait au prix de la dignité humaine, l e sent iment 

d'injustice ressent, par les parents ne peut que s'accentuer quand ils ont l ' impression 

que le manque de se,vices ruine les chances de leur enfant de se développer et 

qu'i ls se voient obligés, outre d'assumer les efforts quotidiens et la perte de revenus 

pour répondre aux besoins particuliers de l 'enfant, de paye, des services privés pour 

combler les manques du système public. 

~7ou vuAS "e-tAe obligés de. CouAad.ie.A apAes laA^ewt 
Ces? pas woA-mal "d'etAe. obligés dalle A pé-mdwde A 

apAes laA^ewt 
lie A fuéynSwde A 

d e ^ e w t ^ . ^ f ^ A e t ^ T b i ^ é s de s, 
t f i ï L7és d€.ieA ckè.Acke A 

ie lanywt. à dnode pu,s a yucke 

LES FAMILLES RÉCLAMENT PLUS D'AIDE F INANCIÈRE. . . 

— : — 
portent su, un me„ leur accès aux d « en ,éa<Japta.ion. 

d e l couches voire une contribution aux therapies accessibles dans le privé. 

• ' ok ~ s nrAte extAiwxew^ewt ckeA ^a wx. tkeAap.es Ça wouS c^te ex dépewsé 

de gardiennage adaptés. 

t j j. „ œéAiode fuow ad accès a uw ckèw^ay 

t t t ù t . Ç^deho^wsatiow. c a ^ 
i-noAw,é^ewtbet ca - ewleve.Aad du stAe.^ 

I l s s on, plusieurs à envisage, une compensation financière, un genre de salaire aux 

aidants naturels, en guise de reconnaissance publique. 

^ devnad veA*A ^ ^ ^ 
coJpe.wsatiow ttawt. cest pas ca 
Pas paAce p ow scCCupe a*. q / 



Te pareS. fc ^ r e s a l e de me.s enfants 
pas au pomf d'en maxAcA. 

. SANS OUBLIER LA NÉCESSITÉ O'AVOIR PLUS DE SERVICES 

ta or,o,i.é des familles semble fout de même d'avoir un meilleur accès aux services 
e , < u " p i d e m e n . , plus près e, plus m.ensément » parai, être le mo d « d j e 

se dégage tout au long de leurs témoignages. Les parents on, b e v 

des zones de sécurité dans leu, vie pleine de rebondissements e. de batailles. Ib 

Î l r a i e m pouvoir compte, su, des se,vices accessibles e, compétents gu, puissent 

servir de points de repère. 

Un meilleur accès aux services nécessite évidemment plus de ressources financières 
Ï I l'enfant handicapé, c'est le développement de ses po ten t ia l , s e. de 

n autonomie gui es, en Jeu. Pour les parents, cette 
J- . An , h „ n » ( et de stress Ils pourraient enfin consacrer leurs ressource 
l t é — a lté de vie'de la famille. Leu, demande de meilleurs 

serviceT se fonde su, la confiance qu'à long te,me, avec des enfants un peu 
p i s autonomes e, des parents en meilleure santé physique e, fmancere, I É.a. 

serait gagnant. 

U faut conSidérer 9uon sauve, de jasent à Itiat 
c L L sauve beaucouf parce que cest ^ le. 

placement est toujuM possible 

Certains rêvent modestement de services inédits. 

u ne pourrai pas » avoir comme servie guelfe ckose. 
commets GACU hères. « F f ^ T L ' & C ? 
it va se. promener avec ion enfant / W * 
Lmè la-dedans II pourrai e°n avom. delates 
Lmme ca. subventionnées par le ^vememeni 
X T , ii » a des famil/s plus f/rtunees la-dedanS 

Castes Jmilles Lms Uiunéls. la. cest pas 
évident cfe tourrs paye*. payer, puis paf.r 

D'autres se défendent de rêver en couleurs. 

pourraient faire, ma,s voni-,.ls le ta,re f 
C< d,re. ctes m,.racles. e ne cro,s plus a ca 
Tls ont de la m,sere déf à s ^ p e r de ce gu il y a 

• J. t />u,s là ils veulent en rapuier ' § ils p ^ e n t e m e n t ^ s la ^ _ £ ^ ^ 

p r i è r e ° y ± T m e prendre une ma£me. r va 

*v\t A. 

L ' A , D E FINANCIÈRE POUR L'ADAPTATION DU DOMICILE SE FAIT ATTENDRE... 

d'accident. Même un enfant capa»e de m ^ ^ ^ ^ ^ 

dans les marches ou pou, « 'o ridors étroits entravent les déplacements. 
entrée dans une maison, la chambre et le ^ ^ ^ m 

Si on réalise que l'enfant a peu de chance de deven ^ 
g,and espace devient indispensable pou, c ange s e couch .( . ^ 

r ^ r ^ ^ n r c ^ e s e , ^ . 

L ptogramme d'adaptation du d o m i c i l e 

l'attente liée au programme. 

s a - - * * * t * - — fc g s s r -

5.00s Ils nous avaient d i t deux A t ^ c o n t r e r 

un er^oikerapeuie U est 0 Ae/oume i d t J r j s s ^ s f - » -
Ça a pris une autre, annee 

» - «—t -r sr s sss»ss r:::rr;i «« —r r --
de soumissions par des entrepreneurs, ^ ' ^ ^ . r . a l e "tout projet don. le 
pendan, un à cinq ans, ce qu, a des « n ^ s * ^ « n ^ ^ ^ e | f o t ( 5 



Ça fiad lowy*e-mps p'ow es* I<A ia hs*e da**e.w*e 
Ct pow fieKad. ce.fr pow adapdeAad ia salie, de 
baiw ew kau* pance pelle es* pAocke de sa cka~mbAe. 
avec uwe doucke saws send, uwe doucke adap*é.e. 
<Cw a**ewdaw*. TO a uwe pe*de banne, pkxtn ew-hnen 
puis SoAtiA du ba.w. "Maij ces* -mow -maA,. pi lut. 
dowwe. sow ba,.w et pi s occupe du coucken 

... FT DICTE DES CONDITIONS DIFFICILES... 

La SHQ fixe un montant pout les travaux prévus. La subvention maximale accordée en 
2006 est de 16 000$ pout un ménage propriélaire. En général, la subvention allouée 
par la SHQ ne couvre qu'une partie des travaux admissibles. Ainsi, une famille a reçu 
6 000S pour des travaux qui ont coûté 20 000$. Une autre s'est vue accorder 16 000$ 
pour des travaux de 26 000 $. 

/ .e pnobiè-me . cest plus le baniew^e ds we dowwewt 
pas asx.->- Ow d,nad 9ue les bane-mes sow* fiads ew llio 
ou SO. Auj^ndkux.. les -matéAtau* coûtewt le tnpie de 

coù*aiew* La salle de ba.w se.ule-me.w* a coû*é. 
a tooCi Ijx nawpe a coûté /•/ OCOi. -matimu-m pds 
dowwew* ces* /£, OOOs dé pan*. le ^ouveAwe.~miw* 

pnéfiénad pow fiasse ,.wstaiien uwe plati-ion-me 
éléva+Aice. au l,l.u d'uwe na-mpe. Ils dise.w* pe ces* 

plus pna*Lpe . ca pne.wd MD,.V>S d'espace >\a,s us*e la 
pla*e.-fion-me. ces* 4. OOO.i Ji aunad fallu nefiaAe le 
balcow aussi e* cAaw^en la ponde paÀce pe ta pnewd 
uw seud étyal. d fiau* pe la ponte sod plus lan^e . 
le balcow. plus lan^e %A IL, OOOi. 
beaucoup poun le néste 

Plusieurs parents en prenant connaissance du montant autorisé pat la SHQ ont 
été confrontés à des choix difficiles: les travaux qui étaient recommandés par 
l'ergothérapeute pour favoriser l'autonomie de l'enfant ne peuvent être tous réalisés 
à moins qu'ils disposent du budget nécessaire. 

Les plaws pow voulad fiaiAe pouA S a~mé.wa^e-mewt de 
la ~ma<Sow owt ckawop, pawd ow a vu le -&\ow*aw* pe 
ca coûtad. /WA eu plus daAyew*. ow auAad eu uwe 

pièce pa,A la ckawyeA. puis uwe p,.èce pouA la salle 
de baiw Ow auAad eu uw A ad au plafiowd ûouA la 
*AawspoA*en. ~Ma,s ca coûtad les ye.u* de la tite.. 
Il aunad fiai lu ewpnuwten 2.C CÔ04 Ow la ckaw-^e. 
sun sow h*. 7 

Pour diminuer des coûts et permettre le maximum de travaux recommandés, plusieurs 
patents auraient aimé prendre des mesures comme exécuter les travaux eux-mêmes 
ou retarder certaines étapes Mais les règles du programme ne le permettent pas. Les 
travaux doivent être exécutés par un entrepreneur membre de la Régie du bâtiment 
du Québec. 

La Sub-jewticm a ia ~mod,é puis cest à peu pnès 
tout. L'asoiA fiait waus--mê-me . ca auAad é*é pas -mal 
twoiws ckeA. pas -mal vnotws cken de wo*ne pocke. ew 
tous cas. yiAaAeuAeuSe-mewt. ca pnewd uw ewtnepneweun 
Ow w'auAad pas p>u pnjewdAe le IL, 0004 ^ decideA 
p'ow fiad jAste la salle de baiw et p<m fieAa le 
balcpv* daws ciwg aws. Ils wouS owt âd «14cw, d fiaut 
fiai Ae tout ce pelle a besciw -maiwtewaw*, si vous le 
fades pas phAe -mai.w*ewaw*. vous we pouAAe->. prmais 
le fia, ne fia,ne » Si daw s cuwg aws. elle a d'au* Aes 
besoiws, dappaneds Supplé.-mew*aiAes. ils vow* fiaihe. 
d.'au*ne.s adap>*a*,.owS.. -ma,s pas celles p d fiailad fia,ne. 
à la. pne-mièAe. de-mawde 

Des règles s'appliquent également lorsque la famille déménage. Une nouvelle 
demande est admissible après un certain délai, auquel s'ajoute le délai de la liste 
d'attente. 

uwe. fioiS pow a dAod à cette adap>tatiow.-là. ow 
w. a pu le dAod d avoiA auCuw SuppoA* pewdaw* c,w9 
aws Ladap*a*iow du do-micde.. ces* ca. L adapta* low 
pe. J.ai eue. à vww do-n\iC,.ie date de. lété /W/ 
La w cuve lie de-maw^de. pawd woui avows dé-mé.wa^yé 
we dtvewad necevable. p'à lé*é ItW Ja,. fiad W.S 
Ciwg aws de puwdiow . id'atfe.wfe.. "Macs la,, aftewdu 
•AW

 Jautne c,WG aws pouh lavo,n Jai tu -mow plaw ew 
"XOC+ $0,* Cu-wg aws de plus Sun la i,sfe d atrewte. pk>uA 

avo,.A uw budget. 

Les conditions de prix peuvent entraîner une mauvaise qualité des travaux, ce qui est 
airivé pour quelques familles. 

Javais a**ewdu. clés* sùn. pe.wse uw aw. Les caû*s. 
ça des* uwe VAai fiaAce Ce. p'ds wouS dowwew* pouA 
i'adcp*a*,ow. d w y a pas uw ew*Ae.pAe.weMA au -mowde 

p.,. veu* les ffune!' les *navaux Panes, pe ce w'es* pas 
asseT-. co-mpkewe.i-voup . lai fiai* vew,n à peu 
pnes IS ew*nepnewe.uAS. cé*aZ* *oupuAS *acp Aau* 



Finalement. une. amie vivê donne le \-.om dun 
e-n-hAe-pAe.ne.ur. gui venait de fiat he. faillite. Il voulait 
VAaiment fAavailleA 11 -me. paît une soumission à peu 
pAès équivalente au pAix. Il fait tait cAcche. Cn avait 
pAii »>ie. paAti.e. du ^aAa^e pouA fiaa\e la chambre 
de bam. Il oublie dSolelh. la chambre de bam 
Imaginez . on rent raii là-dedan5, on gelait Pas 
d'isolation Dam toute la salie de bam/il avait 
des tAavaui non finis. C'est moi gui a». ackefe les 
lummat.res gui. a. fm,. la pe.mtuAe 

Plusieurs parents se sont endettés pour payer les coûts supplémentaires. De plus, 
certains sacrifient leur confort personnel en cédant la chambre des maîtres à leur 
enfant parce qu'elle est plus près de la salle de bain. 

Une famille a décidé d'effectuer elle-même les travaux les plus indispensables sans 
se préoccuper des normes et de s'accommoder du reste. Deux autres familles, une 
fois leur projet approuvé par la 5HQ, ont choisi de ne pas y donner suite, parce que 
l'autorisation tombait dans une mauvaise période considérant la situation familiale. 

J-à, Courir les entrepreneurs p>ouA OvoiA des ScumiSSio'^S, 
p\iiS m embarquer dans des frais parce que clest sûr 
quit y aurait'des frais à co-mpléteA. ge n'étais pas en 
moyens à ce mo-me.nt-là. et il y avait la question 
uOu est-ce quon va aller pe.ndani ce temps-là. nous 
autresOn n était pas capables d'aller nulle part, 
il était trop malade, pour le déplacer 

la construction d'une maison neuve adaptée a été accordée à 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 à des incapacités 
motrices en plaçant les chambres au sous-sol. 

Ce n'est pas -w\o<: qui ai. décidé que la maison aurait 
ce concept-là Ça ma été i-mposé. gavas donné, mes 
suggestions mas jp. n'ai pas é.té. en.te.ndue. ni écoutée. 
Ceft pour ca que 'maintenant. p. ne. considère pas la 
maison comm.e si cl était la mienne.. Zls ne sont pas 
conscients des besoins des autres. Surtout peur ceux d'un 
e.nfant kandicapé. Il y a eu des erreurs JL1 architecte, 
ne 's'y connaissait pas Sur le. plan du ka-ndicap 
en plus, t ascenseur a prs deux chambres. celte d'en 
bas puS celle dle.n haut. On a juste deux chambres 

pouA vivre. Us auraie.nt p?u ta placer atlie.urs ma,s 
ils ont dit clest la. clest là 

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. 

Avant on essayait de le mettre par terre dans la 
Salle familiale parce qu'il aime bouger. Il peut se 
déplacer e.n étant ass's ce/ec son coKps. il se. tourne-
On aime qu'il ait ia chance de. découvrir, mas clest 
plus difficile, maintenant. parce que Si je SuS seule. 

ne. %s plus capabie. de le faire et je n'ai pas 
de iè-ve-personne là Ça a changé beaucoup dans la 
dem,ère année, il est devenu trop lourd ge vas 
tire capable de. fame de moins en moms peur lui. 

. . . ET POURTANT L'AMÉNAGEMENT 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, l'attente angoissante, la 

facture pénalisante. Même avec ce prix à payer, les parents semblent soulagés par la 

réalisation des adaptations. 

Cela fait é.normémeni de bien d avoi.A les 
aménagements Qe né tas plus capable même si J.ai 
uste Pros ou quatre, marches à monte r ie fauteuil 

Donc ia rampe a a,dé énormément C'est beaucoup 
mieux pour les bains, on est moms po..nchés. cest 
moms difficile pour le dos 

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 l'enfant, ils devront 
requérir l'aide de l'État, les barrières architecturales doivent aussi être atténuées pour 
le bénéfice de l'enfant qui a plus de chance de développer son autonomie si les 
commodités du domicile lui sont accessibles. 

C'est important qhl y ait des doubles marches, cest 
connu que les hanches/usent prémaiuré.ment quand 
tu as des marches trop kauies. p>uS il a besoin des 
aménagements dans ta salle de bam pour pouvoir se. 
brosseries dents, aller à la toilette.. eniAeA dans 
le bam. accède A à certaines choses dans la cuSme, 
ÛouA OvOiA un minimum d autonomie. 



L'ADAPTATION OU VÉHICULE DEVIENT NÉCESSAIRE POUR CERTAINES FAMILLES 

Parmi les enfants participant à l'étude, un seul utilise le transport adapté pour ses 
déplacements. Les déplacements en famille se font généralement sans problème en 
voiture pour les enfants gui peuvent marcher quelques pas, à moins que l'enfant n'ait 
peur de l'automobile. 

Par contre, des enfants ayant des incapacités motrices importantes ne peuvent être 
assis sur le siège d'un véhicule. Ils ont besoin de leur fauteuil roulant lequel est 
adapté à leur corps. D'autres enfants peuvent s'asseoir, mais ils doivent être soulevés 
de leur fauteuil et leur poids peut rendre le transfert difficile pour les parents. 
Le fauteuil roulant de certains ne peut être plié pour être rangé dans le coffre car il 
est motorisé ou de lourdes adaptations y sont fixées. 

Quelques familles sont équipées d'une minifourgonnette adaptée, le piogramme 
d'adaptation de véhicules, géré par la Société de l'assurance automobile du Québec 
(SAAQ), offre une subvention pour défrayer les coûts des modifications nécessaires. 
Les transformations possibles peuvent être la modification de la structure du véhicule 
(plancher abaissé, toit surélevé)ou l'ajout d'équipements permettant l'accès au fauteuil 
roulant telle une plate forme èlévatrice, un treuil ou une rampe. Ces transformations 
peuvent coûter jusqu'à 25 OOOS, aux dires d'un parent. Un ergothérapeute doit 
évaluer les adaptations nécessaires et faire des recommandations à la SAAQ. 
Les parents doivent obtenir des soumissions auprès d'entreprises privées spécialisées 
dans l'adaptation de véhicule. La SAAQ fixe le montant accordé à la lumière de tous 
les documents fournis. 

Plusieurs niveaux d'attente se présentent à partir du moment où les parents discutent 
de leurs besoins avec leur travailleur social du CISC ou leur éducateur du centre de 
réadaptation. 

On a fait la demande au mo,s de , n . ghas ca cest 
re.ndu au mois de pallet à 1 autre bout, au centre 
de réadaptation gui s e.n occupe. £~ux. autres. ils /ont 
comme les é-vaiuations. ce quiis recommandent 
Comme adaptation. compte tenu du g>Aof,l de mon 
e.nfani puis du mien Bien moi. elle matait dit 
c<v^> mo,s d attente On était cmguièm.e au mo,s de 
novembre.. Puts là. on est encore Cinquième au mois de. 
pnvieA Après il faut gue ca sen a,lie. à la SAA62. 
Puis là après la SÂAQ, il faut faire des modifications 

l 'attente peut être stiessante quand le véhicule doit être changé à une date 
déterminée. 

guste. pour le.s adaptations. je. me SutS pAtS un an 
dauance vu gut.l v) a une. hste d attente, à tout casse. A 

/.e cam,on que Jai, c'est une location, il faut gue 
«e le ramène en urn. On a demandé le rendez-

fous parce guil faut voiA ler^oikérapeuie du centAe 
de réadaptation pou A savo,n vraiment ce gùon a 
besom pouA le cam,on. Ça fait Six déj*. ài jai 
un autre Su mots à attende pouA rencontrer 
1 e A-yrtké Aapeute . là. comme ,1 faut gue jp Aamene 
le Ca-wuon. on va ackefe A le nouveau vékiCule Sauf 
quil ne se.Aa pas adapté e.t e n'aurai plus de tAeuil 
%a ckatse. Aoulante est rendue assez pesante vu les 
modifications qu'ils ont fades Là. f vas ètAe obligé 
de mmstaller en aAAièAe et de leveA ia cka,se 
Aoulante. la me.itAS. dans le camion et 1 attacker 
avec des «siAaps» "Ma femme n'est pas capable de 
le-veA ie fauteuil, vous ckez vu sa jAoSseuA On va ètAe 
obligés de canceller les rendez-vous. puis desfiois cest 
lov.iL, avant davoijx des Ae.nde.z-ncus Ou va,s èfAe 
obi, 

va,s erne. 

i p de mangue..A pou A pouvotA Y aile A avec ma femme. 

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 à l ' isolement de certaines familles dont les enfants ont 

des incapacités importantes. 

IL FAUT ÊTRE HABILE POUR TRICOTER DANS LE SYSTÈME.. . 

L'enfant ayant de multiples incapacités a besoin pour son développement et son bien-

être d'une quantité de services spécialisés. Ils peuvent être donnés par un CISC, un 

CRDI un CRDP, un CH régional, un CH sutspécialisé, une école, un service de garde, 

certains organismes communautaires ou des services privés (dont les médecins), 

les voies d'accès 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 enchevêtré à ces parents qui y 

passent une bonne partie de leur vie. 

Plus tu veux conprendre . plus cest compliqué Audélxxi 
,ai voulu comprendre, cest guo,. la pari Au CLàC. mas 

y. ne peux Jas d,.re guou^uhdkui j.a, une explicatif 
iiaire de fouies ces histoires J 

La complexité soulève chez les parents un doute: l'enfant reçoit-il le bon service à la 

bonne place et au bon moment? 



Là. je. suis uw peu sunpru.se parce. gue là. cl est « 
appel du (fBDP pouA le seAu.ce daudcolo^e. 4e. we 
saa pas gu.. la de-mawdé. pe.ut-etAe gue "clest lécole . 
ie we sacs plus paAce gue -mo,. ausse tcublce . -ma,s 

j-afY>/ULwds gud y a uw éesocw dl réévalue A ses 
appaAeds C'est tou^AS ca. ie &stéw\e . cl est uw 
systè~me «w peu co-mple.xe. 

Si les parents sont confus devant l'offre de service des établissements, il pourrait en 
être de même pour les organismes communautaires qui les conseillent. Les conditions 
d'admission de chaque établissement semblent n'être pas toujours familières aux 
intervenants du réseau, ce qui peut retarder l'accès à des services aussi capitaux que 
la réadaptation. Cela est arrivé à au moins deux enfants, d'après les parents. 

Les tAovadieuAS soc.aux p>ar exemple. lew a. eu gue 
we cx>wwa.ssacewt new. Ils we savaeew-F /uew SUA le 
kawdecap de -mow e.w/awt LeuA cowwaasawce des 
seAvjces gue. exxStewt £t la -maw<e.Ae gue le systè-me. 
-mancke, clest au -mewe-mu-m. Celle gùe lac Aaws le 
iwowwt est biew /cwe. elle est pKÂte à apprewdAe 
au -mocwS: celle-là, elle, a de SalluAe 

Les parents déploient beaucoup d'énergie pour se familiariser avec l'organisation 
des services publics. Plusieurs relèvent des aberrations et craignent les zones grises 
qui pourraient signifier un service refusé à leur enfant. Ce sentiment de malaise est 
accentué che? les immigrants, pour qui le fonctionnement du réseau paraît encore 
plus embrouillé. 

Il est certain que ces efforts pour comprendre le système seraient inutiles si l'enfant 
obtenait des services rapidemenl 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 à eux-mêmes et s'engagent totalement dans la réadaptation de 
leur enfant: doutant des capacités du système, ils prennent le risque d'aller au-delà 
de leurs propres capacités. 

D'autres familles, et particulièrement celles qui vivent une période de stress intense 
parce que l'enfant risque de mourir ou que le couple éclate, ont un besoin tout aussi 
intense de soutien et n'ont pas l'énergie nécessaire pour franchir tous les obstacles 
que semblent leur imposer les services publics. 

ê , ae uw Co-m-mewta.re. pbuA votAe. ^ o u i / e A w e w . w t Cures) 
et le -m.ew C rires 3 de. mettre ew place guelgue chose., 
dautowxatcgue , gUow went pas à se battre e.w pé.A.cde 
de. CA.se Qu d'y a,.t guelgue chose. de pAévu pouA telle 

Sct-uat,ow. vous ave-j- tawt de AessouAces. p>u.s vodà' 
£~f des gu ow appelle, gue ce soet «'Madame, vous ave» 
le dAoef à telle aUaire et cm ie i w e t ew brawle 
deynacw -matew » Pàrce gue clest ..wcrcyable tout ce gue 
la. vécu daws ces tro.s -moesdà et gue le w auAaeS pas 

m vcvAe.. Pues -vvxoc, je Sua débAcudtaAdé . pu.s -moc. je 
sues ackaiawte SuA il télépkowe . w^a.s gueiguuw gue ést 
peut-itre uw pet et p>eu -moews défioweeur de poKtes. d 
' H . . . L. „ T... E—**ÉPCT w.e lauract armais eu. sow répd. 

Trop peu de familles ont rencontré à un moment donné un intervenant qui non 

seulement les a guidées à travers le réseau des services publics, mais surtout leur en 

a facilité l'accès et a servi de liaison entre les organisations. 

C'est à ce -mo-mewt gue ia travadleuse sociale a 
cÂaw^é Ça a chawyl pour uwe parteCuSeiAX.wm.wt 
cowx^é.tewte £~ile.ûsest dé-mewet cvm-me uw dtable 
daws Seau béwete. px,A MJ,. 

Quelques familles ont également bénéficié de passerelles entre les réseaux de 
services Ainsi, l'entente entre le réseau de la santé et celui des services de garde a 
permis à quatre enlants d'avoir une place dans un CPE ou d'y bénéficier de services 
d'accompagnement. Des ententes existent depuis plusieurs années entre le teseau 
de l'éducation et celui de la santé et des services sociaux et donnent également 
des résultats: des enfants reçoivent des services individualisés de réadaptation à 
I ecole. 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 l'accès à des évaluations médicales. 

l i -y a uwe attacAe guow a depucS deux ou tAois aws. 
l i t a uw ptkscatAl de InAcmtAéai gue v,.ewt à lecoSe . 
au Xceu ditAe guew>e parewts gue -mowte.wt là. 
tous séparé-mew-f Ça. clest vna.^ewt uwe cwctuatcve 
y^erve..lieux.. PaAce gue. lue. d vULwt. d su.t ies eAy>. 
les phfw y\cuS autneX, ow est appelés, ow y va Se ow véut. 

De même, il existe une collaboration entre les intervenants d'un centre de réadaptation 

et l'école d'une communauté autochtone. 



. 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'être jugés limite leur capacité à 
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 être un 
travailleur social d'un CLSC, c'est souvent un éducateur d'un centre de réadaptation, c'est 
parfois un professeur, une infirmière ou un ergothérapeute. Il ne semble pas y avoir 
de constance dans le poste occupé par la personne ou dans le type d'établissement 
où elle travaille. Cela laisse croire que le rôle de soutien à la famille n'est pas attribué 
automatiquement ou encore que la relation ne s'établit pas toujours avec succès. 

De fait, des familles n'ont fait mention d'aucun intervenant particulièrement significatif, 
alors que d'autres en ont nommé plusieurs. Certaines en ont eu un mais l'ont perdu! 
Très peu de familles ont eu le même intervenant pendant plusieurs années. Il est 
probable qu'un grand roulement de personnel et les interruptions de service limitent 
l'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» plutôt que d'en 
bénéficier. 

Ça va faw avec ma travailleuse. soc,ate. mas elle 
pourrait paritjx. ,1 a pas de stabilité ces temps-c,. 
d est très précaire. le" se_nv.ce de ta irava.lteuse ihale 

le soutien moral semble apprécié par les mères, et certaines le qualifient même 
d'essentiel, if importe de comprendre la charge qui incombe aux parents et de ne 
pas leur demander l'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 à l'opposé de l'approche qui accable parfois les familles, 
celle de prescrire une série d'exercices visant à compenser les interventions que les 
services n'arrivent pas à fournir. 

Ces personnes m'ont aidée personnellement pance. 
guettes me faisaient senim sue * tasas ce Le e 
fouvas C était pbs.ii/ £~ttes me %&.eni me6 seJhm 
b.en comme p^r me dire «~7Z es spéc,alel ias 
plu s gue ion passible.» De t autre cMé. f , savas Le 
mon e.nfani était bien avec elles ^ * 

les parents accordent de l'importance à la capacité des intervenants à 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 la vie 
de ce dernier. C'est le cas des éducatrices qui vont à la maison et des enseignants 
que la famille côtoie pendant plusieurs années. Il arrive que des relations d'amitié se 
poursuivent même quand l'intetvenant n'est plus en poste. 

D'autres patents vont s'attacher à des intervenants davantage pour leur savoir: 
ils peuvent s'appuyer sut un prolessionnel qui les guide par ses connaissances au sujet 
de la déficience ou des incapacités de leur enfant, des services et des interventions 
efficaces de même que par son habileté dans la résolution de problèmes. Ils apprécient 
particulièrement quand la personne prend les devants et comprend leurs besoins 
avant même qu'ils expriment une demande. 

/.a travailleuse ScCuale du CJ.SC ieu était £Ytras>rdmaine. 
elle ma appelé avant gue gg déménage pour ouvrir 
noire dossien, voir comment ca allait. tout ça 
Oui. c était ires bien fait. Quand jp SuS annivé itu. 
g me SuS rendu Compte gu,l g avait bien plus de 
Services gue ce gue p>entas Jra..meni. elle s est 
défoncée pour ncuS ' 

LA COMMUNICATION A UNE GRANDE PLACE DANS L'ÉQUIPE PARENTS-INTERVENANTS 

l'existence d'incapacités importantes contraint le système public à mobiliser un grand 
nombre de ressources tout autant qu'elle exige beaucoup de la part des familles. 
Il est sans doute plus facile de fournir des services adéquats à des personnes ayant 
des incapacités légères que lorsque ces incapacités sont importantes. Les besoins 
liés à des incapacités multiples se heurtent forcément aux limites du système public. 
Ainsi, une des familles rencontrées a requis dans la dernière année les services 
d'une école spécialisée, d'un CISC, de deux centres hospitaliers, de quatre centres 
de réadaptation... 

les cas d'incapacités multiples imposent à 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 même 
direction, les acteurs doivent suivre des orientations cohérentes pour favoriser le 
développement de l'enfant et éviter le gaspillage d'énergie. Comment susciter la 
cohésion quand tant d'acteurs sont en scène ? 

les parents semblent d'emblée favoriser la communication entre les intervenants 

en ce qui concerne leur enfant, car elle contribue à une vision plus complète de la 

famille. Ils préfèrent 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 l'importance aux objectifs qu'ils doivent poursuivre 

à la maison. 



Cette cohésion peut être menacée par le roulement de personnel, car il est alors plus 
difficile pour les membres d'une équipe de travail de s'approprier un langage et une 
vision communs, sans compter que la relation avec la famille prend un certain temps 
à s'établir. 

Alors, on a eu une. première LniïAmièAe fui était 
tn.es gentille mas gui est venue' une fois pance. 9ue 
c était une remplaçante. Apnès ca. ta dame guï 
était en Congé de maladie est revenue au travail 
Donc. Sa. une nouveSSe adaptation. une nouvelle 
infirmière "Mas pas Sa beaucoup, on Sa voit une. /ois 
Bon. vacances, maladies, débondée <Cn même, temps, 
nouveau médecin gui nentne aux soms palliatifs. Donc, 
tnes gentille ma,s débondée, /ait ca en même 
temg% gue Sa chmgue privée Arrive à ta maison et 
Cest une éguipe, lés soms palliatifs apparemment 
~Mais moi. ce gui ma /nappée, cest gue la femme 
médecm annive et en même, tempf iavaiS la 
dcéiétiste gui était à la maison, etief irasa,liaient 
les deux pkxun les soms palliatifs, "M^ais elles ne se. 
connaissaient pas elles ne s'étaient \amais vues, elles 
se Sont pnéx.ntées devant ma CriresD. La même ckose 
est annivée avec tinfinmiène Donc. une é.guipe de. 
soms palliatifs. maiS gui ne se connaissent pas. 

les conséquences sont importantes lorsque le manque de communication entre les 
intervenants est en lien direct avec l'état de santé de l'enfant. 

ge n'étais plus capable de le faine man^en 
ge le nounnissais à ta paille i,ec des formules 
- X.. -J- . - J ,0 
cents caio/ues à 
disaient vens la 
Atons là. iai di 

nui Ait tonnelles. Une iy>A^.ée aux dix-fut.m-e minutes 
la fio.ï Jjes soms palliatifs me 

'a fin « Ak. on. va essaye A le. ^.ava^e. » 
Ut. «Tant pi à avoiA la ^astXosioiLie . 

au moin s Y! va pAendAe des fioAces » "Mo, . pétais 
pAêie Là. ie m'en vas dire ca à mon f , 
«Cest pas ojiave Si -e. ne man.- " -
en auian-r fue sois fort. c 

1 11 dit 
ta boude 
> li était 

ie pneumoio<gue. miapp^elte. 

\n*ye pas part 
iést coAAeci •> c. n autanf fi 

content. eK\tré!-iem/M, 
Ji dit <* Pensez-vous guon esi- A enduS uià. a eu, ^ava^e-
Savez-vous ce fue ce.ïh fue du ^ava^» Ak b.en0. i / e 
Ji dit 

gue cest gue au y 
«est-ce fu'on ne serait 

Vl ,àas e.n tAain de faine 
de iackann.eme.nt ikéAapeutigue<£"» tout cas. «Xsse. 
discussan avec ie docieuA à sept keuAes et demi % soiA. 
une ke.uAe au iétépkone. en me disant ^'Zej.ardez. 

jp. gx.nse gue là ow va alien vens les soms de confioAi. 
on va alien ve.AS ia moApkme. on va aAAêieA d'en 
mettre, là » gai dit «Cest coAAeci » ge. me Aés^ne 
"Mais là. £ AéaitSe gue ies so,.n.s paiiiatifs. its n'en 
ont pas p&Alé au medecin Aespxmsable Le plus ^nand 
Aespbnsable de tétai de santé de mon fils. cieJt le 
p>neumoloyxe gui avait fait ta -yasiAo lli ne s étaient 
pas panlé- Donc, ils allaient dans deux diAeciions 
opposées "MoL. il a fallu gue e dise apAès à mon 

<yaAçon «Oublie ca. te yava^e. mon g)eiii f i t On ne 
va pas ve.As ià » Imagine Ji avait eu de lespoia. 
11 a fallu gue p. lui enlève SespbiA paAce ces deux 
bottes-là né! séraie-nt pas panlé 

un autre facteur de tensions entre les familles et le monde des services publics 
est la méconnaissance des services, qui peut être le lot tant des parents que des 
intervenants nouvellement en poste, l'apprentissage est de tail le: il existe aujourd'hui 
plus de 325 mesures actives répondant aux besoins des personnes handicapées et 
de leur famille, d'après l'OPHQ1. Nous avons vu la colère des parents qui apprennent 
qu'ils avaient droit à un service qui ne leur a pas été offert. Même s'il est entendu 
que la complexité d'une organisation des services en programmes nécessite un 
certain temps d'apprentissage, on doit aussi s'interroger 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 l'approche soit 
en cause: dans une perspective d'autonomisation, il est possible qu'on présume que 
les familles maîtrisent une situation si elles ne font pas une demande précise d'aide. 
Or, les parents n'arrivent pas toujours à identifier leurs besoins, et il est vexant pour 
tout individu de reconnaître qu'il n'y arrive pas seul. 

Il faut se garder de laisser croire à une guerre globale entre parents et intervenants. 
Des parents ont une impression de combat plus marquée quand il s'agit de détendre 
les intérêts de leur enfant et ils assument ce mandat dans toutes les sphères 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 à plusieurs, comme il leur 
arrive de mettre en doute la compétence de certains. 

sje-n ai d-é 'à eu un . fL m'e.xCuse.. ma,s iauAais eu besoin 
de faine une plainte1: paAce gue é. p>ense gùil avait 
des problèmes de Santé mentale 11 aAAivaii tCi et 
il se plaignait tout le temps, ge me sentas comme 
Si iétais xa tAavai liesse sociale de mon tAavailleuA 
Social Comme iAavat.lleuA Socuai. tu SoukaiieAaiS avoir 
guelguun gui i'apporte Support moral, tu veux, avom 
fuetfuun fui. Connaît te milieu 

Oif irc dps personnes handicapées du Québec (2004) Proiet de lot r? S6 loi modifiant tcussutunl l>xcioce 
des droits des personnes haniliiapêes d d'ôuues dispositions législatives. Drunimundvrl ie, Office des personnes 

handicapées du Quebec, p 3. (Gouvernement du Québec) 
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QUEUES PERSPECTIVES LES SERVICES PUBLICS OFFRENT-ILS À CES FAMILLES? 

Plusieurs A i l l e s on, exprimé leu, cramte de devoir se 

Cependant, la plus grande incertitude réside dans I avenir de I enfant quand 

parents ne seront plus en mesure de s'en occuper. 

Nous avons vu dans la première partie de l'analyse que les parents, é m e r g é s par les 

situations pathétiques, comme le cas Latimer 

4 e w e veux / w trop ? Je v* f i * < » f 
4essaé de. J e j a i p r é . o J . de. ^ w s pewser a 

& J h ^ U. arrJr fawd f we. plus A, J«A 
^ J o J ^ r e ie ^o-me-h pndwt asec. - e.wfiawi 

ces réactions pourraient être une manifestation d'une profonde angoisse quand ils 
p o tent au moment de leur mort ou même de leur vieil age les pare ne 

o, q e du brouillard pour leur enfant. Ils se relusent à impose, a leur p h 
de prend,e leu, relève e, ne reçoivent aucun indice que le système pub c ,epond,a 

x es quotidiens de leu, enfant. Us n'en.enden, pas parier de milieux e v 

adaptés à cette génération d'adultes ayant des incapacités impo.tantes e. qu, non. 

poui mpurtie. 

) a ma,s connu « 

r ; e
P l ï a - p e - - n a , i , é avec des prélérences e, des qualités* 

C t d depuis pil a B a^s / dew,awde des Ça fiatr a.epui>j B j eWL0Ae 

U y a eu des p p j p développer uwe 
i S X ^ ^ Su^pec faUe p^r la 
^ w f h t t Z desT^bies de. ^ H ^ J e T ^ e 
^ parla àje 

f t r / r y z T t a f â ^ " - ^ r 

rew les ^etiawi ew twStddiow. 

QUELQUES FAMILLES CONSIDÈRENT QUE LEUR LOCALITÉ 

EST ASSEZ BIEN POURVUE EN SERVICES... 

En c e q u i concerne l'ensemble des 

Qlobai favorable. 
par l'État. Helas, peu d'entre elles portent su, eu un jugem g ^ 

Les critères recherchés, que les ' - ^ ^ ' ^ " u ^ l e u r teiritoiie, à leur 
ètie liés, par ordre d'importance, a ' | e , o u ( a u r e g a r d d e s engagements 
accessibilité, pu,s à la competence des <e ou,ce , e m e n t b i e n pourvues 
de service pris par l'État. « " ^ " " ^ L n e s Conscientes du fait que la 
en services, même si elles subiss n u « ( ^ 

( egle générale es, plutôt e i m a n q » • a c c é d e r [ a p i d emen , à la 

des circonstances du hasard. 

• v- des* uwe populate 
* ^ C A ^ f ^ X T d L a w d e 

y a peu de w,owde p.- de . ^ ^ 
uw Swfiawt. alors ça a eie fl pour 



Cette famille s'est sentie favorisée de recevoir des servrces de réadaptation e, «Tarde à 

d o m i c l b,en qu'elle se sente moins bien pourvue en services de rep„ et que I ecole 

n'ait pas toutes les ressources nécessaires. 

... ALORS QUE LA PLUPART JUGENT QUE LEUR ENVIRONNEMENT 

DE SERVICES EST DÉFICITAIRE 

Plus les familles do,vent déployer des efforts pour recevoir des services, moins l'État 

ouve indulgence à leurs yeux. C'est dire que celles qu, son, constamment a I 

cbe c e 'ressources en aide à domicile, en répit ou en gardiennage savou 

d f c ment satisfaites. Une fois passés les délais d'attente, notamment pour les 

^ es de réadaptation, la confiance dans les services publics peu être retab 

gTce à la compétence des ressources... mais e„e demeure fragile s ,1 y a risque de 

roulement de personnel. 

Dans leu. bataille pou, obtenir plus d'à,de, les parents on. l'habitude de comparer leurs 

erv e qua d ils se rencontrent dans des réunions à l'école, dans des associa ion 

ou encore dans des forums de discussion sur Internet. C'est là qu ils trouvent des 

munitions pour réclamer davantage. 

Ce lait si la pratique des listes d'attente es, généralisée, l'offre de ^ i c e varie tfune 

loc ité à l'au te. Il semble que chaque établissement définisse ses «itérés d adm s on 

L I ntensité des se,vices offerts e, contrôle la demande de se,vices par ses ptop.es 

g, eprior i té. Il en résulte une disparité de services qu, est loin de repond 

u' besoins des familles. L'exemple le plus parlant C e par les fam,1 es.encon.e 

concerne l'allocation de répit et de gardiennage, qu, vane de 500S a 4000S par 

armée^or, toutes pensent recevo,, le maximum alloué étant donné importance des 

incapacités de leur enfant. 

Les qrands centres u,bains (Montreal, Québec) on. mstauré des se,vices spécialisés 

en médecine e. en réadaptation qu, les distinguent des régions pénphenques e 

é oignées Ces se,v,ces concentrent plus de ,essou,ces. ma,s également plus de 

demandes Ils ne semblent donc pas épargnés par les listes d'attente. Les fam,Il s 

eToute es régions on, consulté l'un de ces serv,ces pou, une évaluation medica 

spécialisée à lappa,„ ion des premie,s signes du handicap. Cela dit, des gens de 

plusieurs régions on, continué de ,ecevoi, les se,vices d'un établissement à vocal, 

suprarégionale, ce qui a imposé à certains des déplacements dune centaine de 

kilomètres quelques fois par semaine. 

En région les familles se plaignent de manque, davantage de services de répit 
notamment, et les quelques Montréalais interrogés ne se déclarent pas nécessairement 
mieux pourvus bien que les gens des régions soient toujours désavantagés 
p H a d tance à parcourir. Les données recueillies pa, l'étude laissent croire que 
e d nam me d'une association locale peu. contribuer à rendre des services pl 
accessibles, notamment les services de loisir, les camps de jour e t . L e roulement d 
personnel nappa,ai, pas caractéristique de régions en particulier. De meme, ,1 nest 

pas certain que l'aide à domicile soit mieux structurée dans les grands centres, mais il 
o e que son organisation soi. touchée par les distances à parcourir en region 

p o u r r a i t avo„ des répercussions sur les ,essou,ces exis.an.es e. I intensite des 

se.vices offerts. 

U où les régions semblent nettement désavantagées, c'est dans l'expertise 
des intervenants sur les caractéristiques d'une déficience ou d'une mca a te 

c lement d'un diagnostic rare. Quand l'enfant es, le seul de la région ou de 
^ un diagnostic particulier es. attribué, les intervenants n'ont pas necessairem 

adapté leurs compétences à ses besoms particuliers, et le petit nombre de cas n a pas 
us a constitution d'une association locale qui pourrai, transmettre I in ormahon 
pertinente II es, possible que les inte,venants des régions a,en. plus difficilement 
accès à des formations sur ces clienteles. 

Ces dispa,i.es on. pou, effe. que les paren.s se demandent s'ils ne feraient pas 

mieux de déménager dans un grand centre. Cela dit, recommence, a,lieu,s nest pas 

nécessairement la solution. 

V J T j , m Sr j L s e Mzomn&nce.nas a wAn. 

davZ nos +e./uu.+o,Jizs. 

l'évolution de l'enfant dans les mte.ventions de stimulation precoce qu app 

alors qu'ailleurs ces intervenants ne semblent pas échanger. 

CERTAINS SE SENTENT DÉSAVANTAGÉS PAR DES BARRIÈRES LINGUISTIQUES... 

La langue d'accueil des services spécialisés peut être un 

accès. Nous parlerons ici des familles dont le ^ a ° i r i nd i ennes 

la maison. Notre analyse se base su, les .amines parlaient 

rencontrées, ca, les quelques parents ,mmig,ants que nous avons 

le français avec leurs enfants. ^ ^ ^ ^ ^ v a p a s 

Dans ces cas, même si les parents s'expriment assez bien en ^ra ^ d > e x p r j m e ( 

de même pou, leu, enfant handicape. Lorsque ce ^ ^ ^ ^ d , . | ( e c o m p ( l s p ? r 

quelques mots ou des phrases simples dans sa 1^9 ' . £ e c o m p , e n n e des 

le personnel. De plus, on ne peut vraiment pas sa ^ ^ ( a m j | l e _ 

consignes exprimées en français s, ce n'est pas la 



'as 

Une des familles anglophones vil su, un ler,i.o„e fortement anglophone et re o,t a 
plupart des services dans la langue maternelle de l'enfant. Pou, une au,.re m I 
q„ ,v i t dans une localité princ,paiement francophone, l'école a donne à « de 
services en anglais, et même le CRDI fait des efforts pour lu, en fournir, ma,s cela n es. 
pas toujours possible. 

Cut co-m-me Sa fo* a, cewtne de M ^ dew,awdad 
l a u/askcSotk ». uL débanboxdiette* A^6Se ^ 
Oui étad Sa we crmpnewad fas > W ? a n s eta.t Sa 
Cask-cSotk. wask-cSotk» /.à. U co^ewca.t a Une 
fnustné ew tabanw^cke IS y a des ^ ^ ^ f n e 
he décSewcAeua d'uwe enne. Ui p . « f • <j 
x dd -Ke-v». ia. été jewt.J. > panSe des W s 
•Tout Se -mowde^dd peJs. f et pe f 
dew^awde. * «M aÀiA et pe vt«x fLs Sa ja. 
/ a . f 9 * & W a s a t ^ a w i é tu - e - e . fas A 
"dowwé / Jv^a^we e ^ w ^ i -

est ew jlu panée p.J f.eds et p.S pes^ 
\oc S.vnes J-S aime ia. -mondne. J est cow,-me uw 
bébé de > aws daws uwe j.anden,e 

les anglophones lappor.en. l'impression d'avoir une barnere supplémentaire a 
franchir ou bien un éventail de solutions plus limité, par exemple les camps d etc 
spécialisés e. les cent,es de répit. Recevoir des services dans sa langue est essentiel 
pour l'enfant, mais cela a aussi une importance pour les parents. Avoir à négocier en 
français des services leur demande des efforts supplémentaires. En fait, ,1s on. besom 
de personnes bilingues pour faire le pont entre les deux cultures. 

-Tu a.-mena<s ca a.o.n peSpuw p . »a étne eapabSe 
d'écn.ne des Sett ne.s to.. pance f f - f ^ à . tu 
es aw^Sopkowe . tu we saa pas cc-mw^ewt ecn.ne ew 
fnaw&/. ïa.w-ena^ ca a.o.n peSp uw p . fâ^f 
LAI ia tnaduetiow to. faS t a,den De a. cest 
6d^^Se. pan exew^fse. ewtAe uwe tnnaMeusL secaSe 
ePuwe. fcLdSe. alns. pawd tu w ^ s Sa pnobSew.at.pe 
du Sawjay . cest co-J-me uwe autne bann^ne. de plus 

E. que dire de la famille autochtone qui a reçu des services de réadaptation en 
français des que l'enfant avait 18 mois, ce qu, a constitué son prem.er contact 
avec" la langue de Molière' Comme la réadaptation ne fait pas partie des se,vices 
directement fournis par le conseil de bande en raison d'une entente nationale, a 
famille se rendait deux à trois fois pai semaine au centie de réadaptation de la viHe 
la plus proche, où les établissements sont régis par l'agence régionale de santé et de 
services sociaux et don. la langue de travail es. le français. Il est vrai que des services 

d'interprètes sont offerts au centre hospitalier, mais pas pour tous les services n, dans 
les au. es établissements qu'a fréquentés la famille. Même l'orthophonie se déroula,, 
en f-ancais Heureusement, la famille ainsi que les intervenants on. su outrepasser 
cette barrière, d'après la mère, ce qu, montre que de bonnes relations se son, établies 

entre eux. 

...ET D'AUTRES APPRÉCIENT L'OUVERTURE D'UNE CULTURE D'ÉTABLISSEMENT PARTICULIÈRE 

„ arrive que des parents expriment une préférence pour un établissement plutôt 
u Z I r POU, ce,tains, Ces. parce que les lieux, à force d'en arpenter ous les 
or i o leur son, devenus plus fam,lie,s. Une mauva.se expénence ou a I «werse 

une relation privilégiée avec un membre du personnel peut en marque, d autre, 
us q ob lem nt a culture de l'établissement pourrait être en cause. Ainsi, une 

Plu globalemen établissements fréquentes a formulé 

^ i ï ^ j r ™ services de „ad„ ion anglophone- Nous 

e x l e r o s ci a perception pou, mon„e, la diversité des approches rencontrees, 

^es^ueUes peuvent refléter des différences culturelles, mais il .au, note, que nous 

avons trop peu de données pou, (aire une affirma,ion a ce sujet. 

rW V3a 9U<S -t a 9ueSfues except.ow.s w,a<s, dawS 
uL-lbl del Js.el ^awcfkowes .Ss owt uwe 
vpeee de Pne.^.ène^elt. Se / ^ ^ a " ~ 
oQaele U panewt we. sad fas ce p.S pd -Se 
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Wwtne. de newde^. tu was fas ^ 
du ^éJec,w. tu was pas accès a . ? 
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Pour ce pa,en,. les se,v.ces de tradition anglophone ^ 
accueillants envers les familles. Il se sen, considère comme un par.ena 

no clientèle anglophone el 
• on «nient, „„r l, ries c,,b„SsP,ne„,s qui on, Ce londe,p., des r,„n,enan, donnés dans les 
don, ri teste des l.aces dans la > ullure de l'eiabkssement, me,ne 
deux langues 



Tandis gue là. -tu peux af>fXLle.fi. fautes les mpr.miè.res. 
tu peux appeler tous les médecins, ca évite tellement 
de sans pour r .en économises tellement d'argent 
comme ca, parce gue. s. tu as un doute, tu appelles 
directement le département concerné . tu leur 
p>oses la guest ion. tu d,s «"Mon e.n/ant a tel et tel 
symptôme. est-ce. gu'.l y a heu dé prendre rendez-
vous. est-ce fu tl y a h e u d e I a m e n e . r à / u r g e n c e . 

^ dsenf «Oui "Madame, non ""Madame , 
faites-Ci. fiaites-ça » 

Assez curieusement, lorsque des participants à l'étude ont parlé très favorablement 
d'un service de santé et ont décrit le personnel comme formant une grande famille, 
c'était à propos d'un établissement de tradition anglophone. Cela n'est pas le cas en 
ce qui concerne les écoles. 



Le vécu de toute famil le es. influencé, indirectement sans doute, par les conditions 

économiques, sociales e. polit iques de la société dans laquelle elle évo lua 

Nous allons examine, les liens qui se tissent ent.e les fam.lles ou vit un enfant 

avec des incapacités importantes e, la société principalement à travers les normes 

sociales, les politiques et les finances publiques du Québec. 

LES NORMES SOCIALES S'IMPOSENT EN PARAOOXE AVEC, 

D'UNE PART, LA SOLIDARITÉ SOCIALE... 

Les personnes handicapées et leur famille sont sensibles aux contradictions dans les 

taîems prônées dans la société, e. les participants à l'étude on. parle de marques 

tantôt d'intégration sociale, tantôt d'exclusion sociale. 

L'attachement des Québécois à la solidarité sociale, à la social-démocratie et à la 

u te contre «es inégalités sociales es, pressenti régulièrement dans les sondages 

e u s distinguerait des autres Canadiens ou des Américains. Il semble existe 

une entente tacite voulant que la société doive soutenir les personnes ayan es 

besoins particuliers pour rééquilibrer les iniquités. D'autres sociétés c o n t e r , t p u 

facilement que des privilégiés se distinguent dans la population, car tous ne peuvent 

êt'e protégés contre la fatalité, e, seuls les plus méritants peuvent en etre épargnes 

grâce à leurs efforts ou à leur foi. 

De même, dans la culture québécoise, le rôle de redistribuer les ressources de façon 

à compen er les iniquités serai, attribué à l'État, de préférence a la commun ute et à 

a famille, donnan.'ainsi préséance au public su, le privé. C e ' - x p l i q u e ^ . atb ud 

des citoyens du Québec, peu enclins à réclame, des diminutions de taxes, meme 

S dénoncent le gaspillage des fonds publics, alors que nous sommes la province 

canadienne la plus taxée. 

l e Québec a connu de g,ands moments de solidarité sociale. Sitôt é n o n ^ 

expression évoque l'image de la cnse du verglas de 1998 ma,s les. med .» 

rapportent régulièrement des manifestations solidaires, les grands t enemen ts une 

inondation, une .uerie, .ouchen. l'imaginaire e, incitent au par.age en rappelant que 

nous sommes tous vulnérables. 

C'est ainsi que certains groupes de popula.ion, don, les personnes handicapées, 

bénéficient d'une certaine solidarité tant publique que privée. 

les familles que nous avons rencontrées sentent bien que les leur 

enlant touchent le cœur des gens. Elles perçoivent c e d e nd <) 

reconnaissance et elles constatent combien la population est de plus 

au sort des proches aidants. 

• p ' v\ >v\e.A Cu. 
Quand tu vo.s dans Jes f " * Z r X m a u J » . ^ n 

DULU. MO., VA. des UNE FOS 
une f o r m e de a E c o n n a s s a n c e . a p t t y * - f 0 



je S«c5 A estée po^née dan s 1 ascenseur avec, le fauieud 
W i Li. a Jn/femme. eiie ne me connaît fas^ 
eiie me dd «est-ce gue je. ft** aller vms aider » 
Oul C'en est une 

«Merci mon Dieu, mes enfants sont en san té !» : combien de fois, à la lecture du 

présent ouvrage, cette pensée est-elle venue à 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 à l'échelle individuelle est le 

même que celui vécu à la grandeur de la société. 

personne ne reste insensible devant un enfant ayant des incapacités importantes. 

Même quand elles se heurtent aux barrières des services publics, les familles 

perçoivent chez les intervenants une sympathie à leur égard. 

Us ont fad un ûafue-t- démtSSiOnS de télévision 1 
avec ça "des intervenants. Lis fleurent farce guJts 
voudraient tellement donner flus four ies enfants 
£Tn fuelfue part, leur travail. ça devant une gestion 
ku-JaniAml Pas yste une « ob» avec un «shf» de fa<e 
11 v. en a tue le prennent Comme ça. mas il y e.n 
a bin d'autres ajssi gue cest vraiment f a r kumamté 

C'est aussi au nom de la solidarité qu'on adhère comme société à 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. C'est ainsi qu'on accepte d'accorder plus 

d'attention aux besoins des personnes handicapées. C'est le principe que les familles 

rencontrées défendent avec acharnement. 

écoutez, je feme gue mon enfant a droit a 5o ckance 

. ET, D'AUTRE PART, LA RÉUSSITE SOCIALE 

Les visées économiques ont pris une place prépondérante dans la sphère tant publique 

que privée Elles ont influencé notre façon de voir la vie. C'est ainsi que l ' individu a 

un rôle économique dans lequel il peut trouver un bénéfice tant matériel que social. 

Cette croissance du bien-être matériel et social est un signe que la vie se manifeste, 

et l'argent est l ' instrument par excellence de ce mouvement, l 'argent ouvre la voie à 

la consommation de biens et il procure aussi pouvoir, indépendance, l iberie, 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'exposent au rejet, les femmesau foyer expriment souvent le manque de considération 

a leur égard. De même, les personnes vivant de l'aide sociale dénoncent les préjuges 

à leur endroit. Les malades, quant à eux, n'ont pas intérêt à se plaindre. 

les familles où vit un entant handicapé sont témoins et victimes de ces no.mes 
sociales Plusieurs des parents rencontrés ont exprimé avo.r l' impression que leu, 
en an es perçu comme ne valant pas la peine qu'on le traite, qu'on I eduque, quon 

est pe.çu seulement leu, enfant, en taison de 

qî j ils s imposent non , pas de va,eu, à l 'échelle de la société. 

entendu du* vn <Urecteur ^ 
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„ s e mb le que, dans la cou,se a la ^ ^ ^ ^ ^ " 

obstacles ni même avoi, un ^ ^ " " ^ ^ ' e . ^ o u r c i s s e m e n , du temps 
dans ma cour» en es, une manifest «ion tou. comme j t é ! 0 n f i l e 

T s s i l se veut individuelle e. donne Heu au « chacun pou, soi 

, n d , v , d u a l i s m e poussé , l 'égocen.risme a * * « n e e . n s e ^ e m e n . ^ 

délaisse les pe,sonnes handicapées, l e,.ains individus qu'on 

s e 5 ptopies difficultés. Est-ce une , e s j o u i s s e n t d e priv.lèges 
en fait bien assez pou, les personnes hand iapées « q I 

auxquels ils n'ont pas accès? Ces, ainsi qu • £ ^ p ( e n n e n , 

OU l'aide à domicile. 
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LES ENFANTS HANDICAPÉS ET LEUR FAMILLE SONT RETIRÉS DE LA COURSE. . . 

Fatalement, les enfants ayant des ^ ^ ^ T Ï ^ = 

à la réussite sociale. Qui attache «an < i m p o n e a , « 1 ^ ^ 
à boire avec une paille, que David ait tapé sur a boite. 
Leu" performance n'atteindra jamais la sphère publique. 



Il est regrettable que les familles soient également entraînées à vivre en marge de la 
réussite sociale, jusqu'à quel point ont-elles droit à l'épanouissement personnel et a 
la qualité de vie dont elles sont témoins dans leur milieu et à la télévision? Les mères 
sont généralement les plus brimées, mais les pères non plus ne vont pas aussi loin 
dans leur réalisation personnelle qu'ils l'auraient souhaité. Il faut aussi reconnaître que 
même les frères et les sœurs ne disposent pas d'autant de moyens pour développer 
leurs talents. Tous portent le poids des standards sociaux. De là, il faut se demander 
si la société ne leur renvoie pas l'image qu'ils n'ont pas réussi leur vie... 

Ow est frx.ia.A5 ew arrière de tout le y^owde e.t ow 
we va jrJhis 5e rattraper >Vs ay^s vowi ew voyage . 
,.ls v o w f acheter uwe wouvelle ado >W. cela waÂ r.ve 
pas de la wxè-me facow, parce pe lar^ewt est plus 
rare Ces déctSi.owt-là. cest th.es di-géri.wf 

La plupart des familles ayant participé à l'étude se sont en quelque sorte résignées 

à vivre en retrait et ont découvert d'autres valeurs. Des valeurs humaines, où la 

vulnérabilité et l'imperfection sont acceptées, où la solidarité est le moyen de survivre 

aux difficultés. 

Ow a rewcowtré des ^.ews p,. vcvewi les Wvv.es ckoses 
?ue wcus et p . owt l i cœuk à la place pe 
wous autres. C'est b,e.w be.au lar^ewt. fu.s b,.ew 
paradre. fuis tout ca 'Reyrrfe , j.a, d'-autAes ckoses 
plus L-m^oAtawies pe ca 

Ces familles n'auraient-elles pas pour rôle dans notre société de rappeler que la 

vulnérabilité fait partie de la vie? 

. . . MAIS ILS NE SONT PAS IMPERMÉABLES AUX PRESCRIPTIONS DE PERFORMANCE 

L'idéal de réussite sociale domine différentes sphères de la vie, et même la 
parentalité s'affirme comme source d'ambition. La science procure davantage de 
possibilités d'engendrer «l'enfant parfait». Plus de patents semblent préoccupés par 
l'épanouissement personnel de leur progéniture. De même, les enfants sont plus 
soumis à 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 succès de 

leur enfant alors que, pour d'autres, chaque petit succès est une giande victoire sur 

l'impossible. 

Sous l'effet des normes sociales, ces enfants doivent aussi développer le maximum 
de leurs potentialités, les responsabilités parentales comprennent tout autant des 

obliaations de performance quasi olympique, si on considère les efforts que plus.eu.s 
narents consacrent à la stimulation. Ces familles sont privées à la fois d entraîneurs, 
P limites des ressources publiques, et de médailles, a cause du manque 
^ " s o c : : . : Elles se sentent en plus coupables quand elles se lont d„e 

que «le handicap coûte cher à la société». 

* T / T i r e p r i t G - ^ f W 
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oes traces de cette abdication perdurent cependant dans les perceptions de la société 

en général. 
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LES ENFANTS HANDICAPÉS ONT LES MÊMES 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 à comprendre que la 
situation de handicap est le résultat de l'intolérance et de l'inadaptation de notre 
société envers les personnes ayant des déficiences. Des mesures concrètes en ont 
résulté: la reconnaissance des droits des personnes handicapées à l'intérieur de la 
Charte québécoise des droits et libertés de la personne, la création de l'Office des 
personnes handicapées du Québec (OPHQ), l'amorce de la désinstitutionnalisation 
dans les hôpitaux psychiatriques, la développement des centres de réadaptation 
comme entités du système de santé. 

Quelques parents rencontrés ont fait référence à la période précédant ces changements, 
plutôt pour exprimer qu'ils perçoivent encore dans la population les traces d'une 
certaine étroitesse d'esprit face aux personnes handicapées. 

ést-ce. que tu vas A e w A e A ces personnes-}Q C qui pensent 
comme ç a J 7 Dans ie, temps. ils ies cackaue ni dans 
ies masons C'est sûr qùils en plaçaient beaucoup, 
lis navaie.nt pas de services t'arrangeas avec 
C était une konte C était de ia faute det parents 
Tout ie -monde pensait ca 

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 être interprétée comme le reflet d'un parti pris pour le placement de l'enfant 
en institution. Ainsi, l'une des mères, alors que son enfant est entre la vie et la mort 
à l'hôpital, se fait proposer le placement et se voit remettre un document du Curateur 
public du Québec. 

Quand ow m'a présenté ie papier du Curateur en 
me demandant «i/as-tu itre capabie de t'cccuper 
de ton enfant1'», cest là gue. ^ai eu ma première 
crise de panique Ça. par éxen\ple . ca a été violent 
en tabarnoucke . parce. que là. f . ne vcyas plus rien 
12.ea.arde. tu ne ml enlèveras pas mon petit ge ne 
sas pas pourquoi . p>eut-itre parce que jétas pas mal 
Sur ie nerf, pus que ne leur avas pas donné 
1 impression Cque j'en étais capable} Tw\aS. mê.me quand on 
sen reparle au 'purdlkui. ma mère ne comprend pas 
pourquoi, ils mont présenté ce papier-là Parce. que p. 
tasas tout correct. létas X't heures Sur J-t assise. SuÀ 
le banc à c£té. de mon fils PuS ne. pleuras pas à 
côté de lui ge. lui diSas tou purs que l'ai me. ^. lui 

•puas dans les cheveux., je lui chantas des chansons. 

LA PERCEPTION DES FAMILLES SE RETROUVE DANS LA POLITIQUE À PART... (GALE 

En 1984 l'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 l'objet d'une révision en 2007 '. Son objectif est de supprimer les obstacles sociaux 
à l'intégration des personnes handicapées. 

De fait les enfants handicapés d'au,ourd'hui ont accès à une vie plus « normale » que 
ceux d'autrefois. Ils vivent en famille, dans un domicile mieux adapté. Ils vont a I école 
et ont accès à des activités de loisirs. Des options se présentent à eux. Et surtout, ,1s 
ont plus de chance de se développer. C'est ce que visent leurs parents ainsi que leurs 
intervenants. Ils considèrent que l'enfant handicapé a sa place non seulement au 
coeur de la famille, mais au milieu de sa communauté, au service de garde, a I école 
et aux services de loisirs. C'est l'objectif qu'a poursuivi le gouvernement québécois 
avec la politique d'ensemble À part... égale. 

Mais cela ne va pas encore tout à fait de soi. Pou. que l'enfant ait la chance de se 
développe, et de participer à la société, les parents, e. à un moindre niveau tous 
les acteurs concernés, doivent affronte, un certain nombre d'obstacles: des préjugés 
ou de l'indifférence chez des proches e. dans la communauté, une limitation des 
ressources Plusieurs acteurs perçoivent le manque de services comme un obstacle 
à l'intégration de l'enfant dans la société. Pourtant, le retour à l'institution est hors 
de question dans toutes les familles rencontrées. C'est en faisant abstraction de leur 
besoin d'épanouissement personnel que plusieurs mères se dédient au bien-etre 
de l'enfant. 
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graduellement sous la responsabilité du ministère de l'Emploi et de la Solidarité 

sociale. 

À part... égale prône également de répondre à 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 à l'élaboration et à la 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'être seuls dans leur 
connaissance globale des besoins de l'enfant et de la famille. 

Quelques familles participant à l'étude, étant donné l'âge plus avancé de leur enfant, 
ont été témoins de ces changements en chevauchant les deux époques, mais la 
plupart ont maintenant recours à des services bien intégrés dans les programmes 
globaux de l'État. Elles n'ont désormais plus d'obstacles à 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 complète des programmes spécifiques 
aux personnes handicapés ni l'expérience suffisante avec cette clientèle pour bien 
comprendre leurs besoins. 

I I 
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En second lieu, alors que jadis l'enfant en institution recevait tous les services requis 
au même endroit, les parents doivent eux-mêmes s'adresser à tous les établissements 
susceptibles de leur venir en aide. Le fait de traiter avec plusieurs fournisseurs de 
services demande aux parents de s'adapter à leur vocabulaire respectil, de répéter la 
même histoire et de fournir les mêmes renseignements dans nombre de formulaires 
qui ne présentent pourtant pas tant d'originalité. Ils mettent beaucoup d'énergie à 
acquérir une connaissance des spécificités des programmes existants en se perdant 
bien souvent dans les dédales du système public ou de ses boîtes vocales. 

Tu we le sais pas toi I I w'y a auCuw w^<ye.w de le 
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LE MOUVEMENT D'INTÉGRATION S'INSCRIT 

DANS UNE PÉRIODE DE LUTTE CONTRE LE DÉFICIT 

Dès les années 70, les enfants handicapés vivaient davantage dans leur famille et 
avaient accès à 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 ministère de la Santé et des Services sociaux 
visant l'intégration sociale ont alors donné lieu à 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 mêmes orientations 
d'intégration sociale et visent à améliorer l'accessibilité des personnes handicapées 
aux services requis. Ainsi, ces dernières ont de plus en plus accès à des ressources 
résidentielles diversifiées, à du soutien à l'intégration en emploi, à des interventions 
de soutien à l'adaptation dans les milieux de vie qu'elles frequentent. 

Effectivement toutes les familles rencontrées on. bénéficié de l'intervention précoce 

ou de services spécialisés de réadaptation 
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ne pouvait consacrer toutes les ressources publiques aux besoins de santé, qu'il fallait 

aussi soutenir l'économie, l'éducation, l'environnement, les loisirs et d'autres, pour 

maintenir de bonnes conditions de vie et ainsi assurer la santé de la population. 

C'est ainsi que la concurrence entre la santé et les autres responsabilités de l'État 

s'est accentuée. 

Différents plans de rationalisation et de restructuration se sont appliqués à diminuer 
les dépenses de l'État. Le virage ambulatoire s'est imposé, exerçant des pressions sur 
les familles qui doivent s'occuper d'un proche malade, mais également sur les services 
de soutien à domicile qui n'ont 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 l'établissement 
de critères accordant une priorité d'accès à certaines personnes, la fixation de limites 
quant à la quantité de services offerts, etc. 

Ce sont des réalités qui frappent chaque jour les familles rencontrées qui ne reçoivent 
pas ce dont elles auraient besoin. Les priorités choisies entraînent des laissés-pour-
compte chez les enfants et une vague impression d'être négligés chez les parents. 
Même s'ils savent que leur enfant profite de plusieurs services spécialisés, certains 
ont l'impression de faire les frais de la politique d'intégration. 

Us ies Aem.eiient aux tamiiies. lis its 
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Le manque de services semble ce qui pénalise le plus la majorité de ces familles. 
Il fait paraître plus importantes les incapacités de l'enlant car les familles mettent 
beaucoup plus d'effort à trouver des moyens pour contourner les obstacles. 

PouA9uoi i[a,. e.u à me. baitAe comme cay PouAguoi ga,. 
eu a. me bait ne. ContAe. tout? Ce gue e me d.s. clest 
pas d'avo,n un entant kandicapé gui est d,ff,Ciie , clest 
dltine obiu^é de se baffAe gk^A avoiA tout ce gue tu 
veux Ça nia gkxs dlaiiune. 

Cette pénurie semble accentuer un sentiment d'exclusion sociale chez des familles 
rencontrées. Quelques parents la perçoivent comme un manque de volonté politique 
et reprochent au gouvernement de les oublier dans les priorités. 

Quand mtme gue ce seAait n,e.n gue g>oun ta,.ne 
avancen un entant, ie mine mancken. clest énonme 
ça Un entant gui mancke pu,s un enfant gui >\e 
mancke ûas. clest ûas du tout ia mtme dynamigue 
dans ia tam,Jie Ça ckan^e ta v.e. ça ià Pas jxsie ta 
vie. i i y a tout autoun W\tme gk>un ie ^Mvennement, 
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Pour les parents qui n'obtiennent pas réponse à leurs besoins, la complex*cation du 
système de services publics, jumelée aux limites de ressources, les force à devenir des 
experts de l'appareil gouvernemental dans le but de repousser ces limites. Ainsi, une 
mère va lusqu'à se familiarise, 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 rôle de réclamer et coordonner les services requis afin quelle soit libelee pour 
s'occupei davantage de l'enfant et du reste de la famille. 
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En outre, la lutte au défie, a entraîné une pénurie de personnel dansJesprofessions 
de soins en ayant une politique de formation pos.secondaire qui semble ne pas avo 
b en considéré la croissance des besoins liés au vieillissement de la population, ni la 
diminution des ressources humaines liée au départ à la retraite des «, y boom s 
Le manque e, la rotation de personnel peuvent aussi être 
de travail peu avantageuses, liées notamment au transfert de taches dans e se eu 
d économie sociale e, à ,'absence de sécurité d'emploi. Il en resu e que es 
ont peu d'attraits pou, les professions soignantes e. quand ,1s en ont, les conditions 
d'emploi risquent de les décourager. 
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Conclusion 

La présente étude a permis au Conseil de la famille et de l'enfance de mieux connaître 
la situation des familles où vit un enlant ayant des incapacités importantes. 

Le premier constat est incontestable: la vie de famille est dominée par l'incertitude. 
D'abord les soupçons surgissent: pourquoi l'enfant ne fait-il pas comme les autres 
de son âge? Puis le mystère éclate: d'où 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 l'inconnu: qu'est-ce 
qui peut l'aider à se développer? Et quand la situation est maîtrisée, 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 même temps aux 
besoins de toute la famille ? Plus tard, l'angoisse prend place: qui s'en occupera quand 
je ne serai plus là? 

Une certaine perte de contrôle de leur vie touche les parents avec l'incertitude, le 
stress, l'épuisement et les nombreux deuils à vivre: deuil de l'enfant parfait, deuil 
d'une réalisation de soi à travers ses réussites éducatives, deuil de l'avenir projeté 
pour l'enfant, deuil de ses ambitions personnelles, deuil de son propre avenir. 

Le deuxième constat concerne l'ampleur de la tâche liée aux besoins d'un enfant 
qui a d'importantes incapacités. Les soins physiques (habillage, toilette, hygiène, 
déplacements) demandent de la force, la surveillance ne permet pas de relâche, 
les exercices de stimulation occupent plusieurs heures d'une journée, les visites 
médicales sont fréquentes, les rencontres d'intervenants répétées, les demandes 
d'aide multiples et les formulaires compliqués. Le développement de l'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 l'ampleur de la tâche 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 
problèmes cardiaques peuvent les toucher plus tôt. 

Le troisième constat porte sur l'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 à trouver une réponse adéquate à leurs besoins. 
Elles demandent d'être guidées mais font à certains moments affaire à des 
intervenants insuffisamment informés ou qui n'ont pas une vision d'ensemble de leur 
situation. Elles peuvent difficilement s'en remettre à eux pour trouver des réponses 
à leurs incertitudes relatives à la situation et à l'avenir de leur enfant. Les problèmes 
d'accès aux services et les mesures de contrôle ajoutent à leurs tâches. Et pourtant 
elles apprécient toute l'aide reçue et reconnaissent le dévouement de la plupart 
des intervenants. 

Ces constats montrent que les incapacités importantes d'un enlant entraînent sa 
famille dans des limitations matérielles et sociales à des degrés variables : moins 
de ressources financières, moins de temps consacré à l'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 à 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 enlant. 

Mais plus les incapacités sont importantes plus les ressources familiales peuvent être 
impuissantes à 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'accès à des services publics adaptés lui permet de développer 
les potentialités de l'enlant handicapé, de mieux exercer un rôle parental ou de fratrie, 
de davantage participer à la vie en société. 

À long terme, les parents vivent plus de risques de développer eux-mêmes des 
incapacités. Leur santé physique ou mentale est souvent menacée. Leur sécurité 
financière est défaillante. Leur retraite est compromise. 

Les mères en particulier sont plus isolées socialement ef n'ont pas autant l'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 intérêts auprès 
de différents acteurs. Elles doivent sans cesse composer avec leur environnement 
pour faite face aux obstacles qui se posent à l'enfant. Leur vie esf essentiellement 
consacrée aux besoins liés aux incapacités de l'enfant. 

C'est ainsi que la famille qui ne trouve pas réponse à ses besoins particuliers risque 
l'exclusion sociale. C'est aussi ce qui nous fait dire que les incapacités importantes ou 
multiples, au même titre que la pette d'autonomie chez les personnes âgées, testent 
les limites du système [>ublic 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 à l'aide fournie remet en 
question les valeurs sociales véhiculées face aux besoins des personnes handicapées. 
Ainsi, elle soulève des questions, dont la formulation peut paraître choquante et qui 
s'adressent à l'ensemble de la société: 

jusqu'où veut-on et peut-on aller dans le soutien aux personnes 

handicapées et à leuts familles? 

Comment être équitable envers ces personnes et ces familles? 

Qui doit répondie à leurs besoins particuliers? 

Quels sont les risques à ne pas soutenir adéquatement les familles 

les plus touchées? 



L 'é tude a r é v é l é des beso ins sur lesque ls i l c o n v i e n t de se penche r . Le t a b l e a u s u i v a n t 

les p résen te . 

LES BESOINS DES FAMILLES 

les famil les ayant un enfant sévèrement handicapé ont besoin de: 

S o u t i e n c l i n i q u e e t é d u c a t i f 

Obtenir une réponse adaptée à la si tuat ion de l'enfant et aux capacités 
de sa fami l le dans les services médicaux, hospitaliers et inf irmiers 

Obtenir des services de réadaptat ion selon les besoins de l'enfant 

(rapidité, intensité, étendue) 

Avoir un accompagnement dans les démarches pour bcnél icier d'un 
programme gouvernementa l ( in format ion en temps oppoi tun, gestion 
des demandes d'aide, gestion du personnel de soin et d'aide domest ique) 

Disposer de soutien moral pout tous les membres de la famil le 

Accéder en temps opportun à des tenseignements et à des conseils d'ordre 

médical ou éducatif 

Profiter de mécanismes de coordinat ion des intervenants qui développent 
une vision complète des besoins de l'enfant handicapé et de sa famil le 

S o u t i e n f i n a n c i e r 

• Oisposeï de ressources financières suffisantes aux besoins de la lami l le 

- Voir d iminuer leur investissement pour des aides techniques, l 'adaptation 
du domici le et des services à l'enfant 

- Avoi i l'assutance à long te tme d'une sécurité financière pour l 'enfant 
handicapé et pour les parents qui ne peuvent épargner en vue de la retraite 

• trouver une compensat ion à la perte de revenu occasionnée par les absences 

d'un emplo i l émuné ié 

S o u t i e n m a t é r i e l e t p h y s i q u e 

Disposer d'aide à domici le à la hauteur des besoins de l 'enfant 

Disposer de setvices de répit et de gardiennage de qual i té à tout âge 
et en particulier lors des congés scolaires 

Bénéficier de services suffisants et continus, m ê m e lors de déménagement 

Obtenir la reconnaissance de leur lôle social et avoir un statut de partenai ie 
auprès des autres acteurs qui oeuvrent au bien-être de l 'enfant 

Pouvoir se consacrer à leur rôle fami l ia l ou paienta l face â l 'enfant handicapé 
tout en ayant l'assuiance que les besoins liés à ses incapacités relèvent d'une 
responsabil i té collective visant à réduire les iniquités 

Voit d im inue i les obstacles à la part icipation sociale et i la quali té de vie 

poui les famil les et les enfants handicapés 

Avoit l'assurance très tôt que la col lectivité s'occupera de l'enfant handicapé 
si les paiems ne sont pas en mesure de le fai ie (ressources d 'hébergement , 
de soins physiques, d'encadrement et soutien financier) 

Si ces b e s o i n s p e u v e n t ê t re c o m b l é s e n pa r t i e par la f a m i l l e , le m a r c h é p r i vé et 

la c o m m u n a u t é , u n e l a rge par t d ' a i de d e v r a i t ven i r de l 'É ta t . En e f f e t , chacun d e s 

serv ices pub l ics ex i s t an t s m é r i t e r a i t p lus d e ressources et d 'au t res p r o g r a m m e s sont 

â créer. 

Or dans le c o n t e x t e où l e g o u v e r n e m e n t d o i t t rancher e n t r e les d e m a n d e s de m u l t i p l e s 

ac teurs , e n t r e les p r io r i tés d e d i f f é r e n t s sec teurs d 'ac t i v i t é , e n t r e les beso ins ac tue ls 

e t fu tu rs , il y a des cho ix à fa i re . Chaque déc i s i on a des i m p a c t s d i f f é r e n t s t an t sur les 

f a m i l l e s que sur l ' e n s e m b l e d e la soc ié té . 

Que l les sont les so l u t i ons à p r i v i l ég ie r ? Un i n t e r v e n a n t p i v o t o u u n sa la i re aux a i d a n t s 

n a t u r e l s ? Un b u d g e t rehaussé dans le p r o g r a m m e d ' a d a p t a t i o n d u d o m i c i l e o u 

dans ce lu i d e r é p i t - g a r d i e n n a g e ? Une a l l o c a t i o n m o d u l é e e n f o n c t i o n de la g rav i t é 

d e s i ncapac i t és? Une a m é l i o r a t i o n g r a d u e l l e d e l 'accessib i l i té des l ieux publ ics , 

o u un r e h a u s s e m e n t g l o b a l des s u b v e n t i o n s aux o r g a n i s m e s c o m m u n a u t a i r e s ' 

Une c a m p a g n e d e sens ib i l i sa t i on de la p o p u l a t i o n à la v i e des p e i s o n n e s h a n d i c a p é e s 

o u une c a m p a g n e de p i é v e n t i o n des i n c a p a c i t é s ' 

l e Consei l d e la f a m i l l e et d e l ' en fance va s 'app l iquer dans les p rocha ins m o i s à m e t t r e 

d e l 'avant ce r t a i nes p r i o r i t é s dans u n e l is te d e so l u t i ons poss ib les a f in de gu i de r les 

déc ideu rs à ten i r c o m p t e d u p o i n t d e v u e des f a m i l l e s pou r m i e u x r é p o n d r e aux 

b e s o i n s des p e r s o n n e s h a n d i c a p é e s e t d e leur f a m i l l e . 
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