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rendez-vous 3 |a présidente du Conseil de la famille et de Ie}nfance pour exposer son

a d'importantes incapacités sous l'angle des relatlons qui sont tissées, d'abord entre

' environnement de services. Il prend parﬂ pour ces familles qui pursent dans lamour

“services publics et 3 Iensemble de Ia socuété pour Iever Ies obstacles que rencontre
~un- enfant handlcape ' T :

éNous esperons qu elie elargrsse le regard trop souvent rédun 3 Ia pltle que ces
,y,famltles attlrent pour susciter ' {
fcette pnse de consaence

L Remerclemenis

vLe Conserl de5|re exprlmer toute sa gratltudea x familles qui ontaccepte de temmgner )
L pou;ront tlrer aucune gtoue d’avoir rendu publlque leur hlst01re puisque leur -
- identité passera sous SIIence ET eIIes auront peut—etre contrlbue comme eIIes Ief'»: ;
- souhaitaient, & falre evoluer les perceptlons de ia populatlon envers. ?es personnes.“ -
handrcapees et leur famllle S

~Nous remerclons egaiement les personnes et les representants régronaux ou locaux “

‘ ? Conseil de la famille (1995) Les famfl/es des person es hana‘rcapées avis, Quebec Consell cle la famllle 50» '

| !ntroduct‘ion

Le projet de cette étude a pris naissance a la suite de |a rencontre déterminante -d'une
mére de famllle : S

Celle qui figure dans I'etude sous le nom de Martine avait demande en 2005 un

vécu en tant qu'aidante naturelle. Cest une réalité que le Conseil avait explorée avec -
la publication récente de Vieillissement et santé fragile: un choc pour la-famille?".

Cet Avis- analysalt les repercussrons actuelles et futures ‘du’ vieillissement de la
: populatlon sur la famille en examinant les soins qui - etarent echangés au sein des.

familles. Auparavant, en 1995, le Conseil avait considéré la s;tuatlon des familles dont -
un enfant ou un parent est handlcape ainsi que le soutien qu’ eIIes recowent del Etat’ el
da ns son Aws Les famrlles des personnes hand/capeesz - R

'Le tern0|gnage de Martme a été si bouleversant qu |I a motlve une nouvelle':fg{

demarche du Conseil. Celui-ci a choisi d'examiner la vie de famille: quand un enfant. -
les membres de la famille, mais aussi avec leur entourage Ieurs milieux de vie, leur

I energle necessalre pour tricoter dans Ies mallies de Ia vie.

Le besom de sensibiliser Ia populatlon et ses deadeurs Sur Ea vie quotldlenne des
famliles ol vit un enfant handicapé a guidé I3 pproche de Ietude Elle a pour: butv
dappreaer les grands défis Pposés aux. rndlwdas aux familles, aux communautes ‘AUX

dorganlsmes qui-ont participé au recrutementdesfamrlles Regroupement québécois
du parrainage civique, L’Alliance quebeco;se des: regroupements. reglonaux pour . .
I mtegratlon des personnes handlcapees IAssoqatlon quebecmse pour l’mtégratlon

1 Conseil de la famiile et de I'e nfance (2004) l//eJIllssement et sam‘e fraglle un choc pour Ia famllle 2 aws
Québec, Conseil de la famille et de Yenfance, 91 p. (Gouvemement du Québec),

(Gouvernement du Quebec)



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

Le Conseil est redevable envers |'0ffice des personnes handicapées du Québec qui a
mis & sa disposition des ressources pour documenter et guider sa recherche ainsi que
la Commission de la santé et des services sociaux des Premiéres Nations du Québec et
du Labrador qui a fourni des services d’interpréte.

Contexte théorique

Dans cette étude, I'expression « personne handicapée » référe a la définition en cours
dans la législation québécoise’: Toute personne ayant une déficience entrainant une
incapacité significative et persistante et qui est sujette 3 rencontrer des obstacles dans
faccomplissement dactivités couranles.

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

Le processus de production du handicap -

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

Une déficience se définit essentiellement par I’atteinte 3 I'intégrité d'un systéme
organique (nerveux, auditif, visuel, etc.). Une incapacité résulte d'une déficience et
réfere & la réduction d’une aptitude (intellectuelle, motrice, reliée au langage, etc.).
Les systémes organiques et les aptitudes forment les facteurs personnels en ce sens
qu'ils constituent des caractéristiques appartenant a la personne.

Les personnes ayant une déficience ou une incapacité vivent et s'épanouissent dans
la société en réalisant des activités courantes et en remplissant des roles sociaux, en
l'occurrence des habitudes de vie. La réalisation de ces habitudes de vie correspond 3
une situation de participation sociale, alors que I'impossibilité de les réaliser constitue
une situation de handicap.

Québec (2005). Lo assurant exercice des droits des personnes handicapées en vue de leur intégration
scolaire, professionnelle et sociale: L.R.Q., ¢. £20.7, & jour au 12 avrif 2005, [Québed], Editeur officiel du
Québec, 23 p.

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

Urie Bronfenbrenner (1979). The £cology of Human Developrnent : 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. Devefopmental Psychology, 22(6), p. 723-742.
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La réalisation des habitudes de vie résulte de l'interaction des facteurs personnels et -
des facteurs environnementaux. L'environnement se compose d'éléments qui forment
I'organisation et le contexte de la société dans laquelle évoluent les personnes ayant
des déficiences et des incapacités. Il comprend des aspects sociaux et physiques.

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

Il est possible de réduire, d'éliminer et méme de prévenir des situations de handicap,
malgré la persistance de la déficience ou de I'incapacité d'une personne. Il s'agit
d'intervenir sur les facteurs environnementaux de maniére 3 faciliter Ia réalisation de
ses habitudes de vie.

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

PROCESSUS DE PRODUCTION DU HANDICAP : MODELE EXPLICATIF DES CAUSES.
 ET CONSEQUENCES DES MALADIES, TRAUMATISMES ET AUTRES ATTEINTES
A L INTEGRITE 0OU AU DEVELOPPEMNE? DE LA PERSONNE - ;o

1 ‘ _ )
; : § FACTEURS DE RISQUE
1

FACTEURS PERSONNELS FACTEURS
ENVIRONNEMENTAUX

i
i ; Systémes

organiques Aptitudes

HABITUDES DE VIE
| lams =Dt d hrrdtep |

@ RIPPH / SCCIDIH 1998

. Bien que la présente étude se référe 4 cette conception, it arrive que le mot « handlcap» soit plutot
‘ : utilisé au sens commun et dans e cas, [1} est mis entte guillemets,

| : e ‘
i ) 4 Office des personnes hand:capées du Québec (2006) Gwde 3 Imtentron des ministéres, des organismes - -
| . publics et des municipalités en vue de la production de leur plan dactton annuel & I'égard des personnes

: . handicapées, Dlummondvnile office des personnes handicapées du Québec, p. 1316 (Gouvernement du Québec
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Le modele écologique

Le modele écologique de Bronfenbrenner (1979 et 1986) a souvent été mis a
contribution pour analyser les besoins des personnes et des familles. Il étudie comment
I'individu interagit avec son environnement pour trouver réponse 3 ses besoins et
participer a la vie sociale.

L'individu et son environnement forment un systéme qui peut étre transfarmé 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 systéme en
évolution qui tend & maintenir un équilibre.

Ce systéme comporte différents niveaux ou sous-systemes en interaction les uns avec

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

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

| QU'EST-CE QUI FACILITE OU REND DIFFICILE LA VIE DE FAMILLE

AVEC UN ENFANT HANDICAPE?

Le Conseil s'est intéressé 2 la situation des familles oil 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 Venfant handicapé. Un questionnement se pose sur |3 participation sociale des
familles et sur les réponses 3 leurs besoins qu'elles trouvent dans leur environnement.
Le cadre d'analyse est représenté dans le graphique ci-dessous. L'examen du Conseil
porte sur vingt-huit variables, réparties dans quatre sous-systémes en interaction:
les individus, les familles, les milieux de vie et la société.




ANALYSE ECOLOGIQUE DE LA SITUATION DES FAMILLES
AVEC UN ENFANT HANDICAPE
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Inspiré de Urie Bronfenbrenner ( 1979) The Ecolagy of Human Developmenr fxperlments by Nature and Des:gn
Cambndge Harvatd Umversﬂy Press, 330 p




Méthodologie

La méthode des récits de vie thématiques a été privilégiée car elle offre une plus
grande richesse de représentations du vécu des sujets qu'une méthode quantitative.
Le récit de vie a un caractére 2 |a fois prospectif et rétrospectif. En racontant, I'individu
construit un ensemble continu d’éléments et leur attribue des relations de cause a effet.
Clest un processus qui cherche a donner du sens, qui propose une certaine cohérence
entre des faits, des opinions, des décisions. Le récit demandé est thématique puisqu’il
accorde une place prépondérante aux particularités de la vie avec un enfant handicapé.
Le récit de vit porte sur plusieurs années et permet de révéler une évolution des faits,
des perceptions et des sentiments. ‘

Recrutement des familles

~ Le recrutement des familles s'est déroulé sur environ deux mois. Un premier appel a

été lancé auprés d’associations régionales de personnes handicapées en définissant

- les caractéristiques des familles recherchées. Celles-ci comprennent au moins un

enfant ayant d’importantes incapacités ou plusieurs déficiences et qui ne peut étre
laissé seul sans surveillance. Dans le but d‘inclure également des familles qui ne
participent pas 3 des associations, les réseaux de connaissances de personnes liées,
3 l'office des personnes handicapées du Québec ou a des membres du Conseil de a
famille et de I'enfance ont été interpellés. Enfin, nous avons publié un message sur le
site Internet du Conseil de la famille et de I'enfance ainsi que sur un site sadressant
aux parents québécois d'enfants handicapés’. Cette demiére méthode a obtenu le
plus de résultats.

Un bassin de 35 familles possibles a été constitué. Des entrevues téléphoniques
avec chacune ont permis d’établir leur admissibilité en fonction de I'age de l'enfant
et de I'importance de ses incapacités, puis de former un échantillonnage diversifié
quant a la situation familiale de la personne. Un questionnaire visait a connaitre
diverses conditions socio-économiques de la famille: sa taille, I'état matrimonial des
parents, 'emploi occupé par ceux-ci, la langue parlée a la maison, la région, le milieu
urbain/rural. A ce stade, les conditions de services recus n'ont pas été interrogées
mais plusieurs parents en ont fait mention et leurs commentaires ont été notés. Les
familles choisies ont recu un document présentant I'étude et chaque membre prét a
témoigner a été invité 3 signer un formulaire de consentement.

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

T http: Llacco nateur.o




Description des familles participant 3 I'étude

Quatorze familles ont été sélectionnées pour les récits de vie. Les témoignages ont été
recueillis aupres des quatorze méres, de cinq péres, une grand-mére, quatre soeurs
et un jeune adulte handicapé vivant chez ses parents. Deux personnes handicapées
avaient atteint I'age adulte (21 et 25 ans) au moment de '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 ge. 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 probléme autour de la naissance de quatre autres enfants, par exemple,
un manque d'oxygéne. On ne connait pas la cause de la présence de la- déficience
pour la plupart des autres enfants. Certains enfants ont un diagnostic plus général tel ‘
que «encéphalopathie ». ;

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

La plupait des enfants ont une cfeﬁclence intellectuelle sévere. Un seul semble ne pas .
avoir de déficience intellectuelle, celui atteint d'une maladie dégénérative. La majorité
des enfants nont pas un langage verbal articulé. Quelques-uns ont un langage bien -
développé mais ont des problemes darticulation. Cinq peuvent dire quelques mots ou
des phrases de deux ou trois mots. Tro:s des enfants peuvent ou ont pu commumquer
par écrit. :

Plusieurs enfants ont également un probleme de santé chronique : maladie respiratoire,
diabéte, leucémie, épilepsie. Un enfant devenu adulte est décédé suite 3 une maladie.
dégénérative. Trois autres sont passés trés proches de la mort. Plusieurs ont subi des *
interventions chirurgicales.

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

Une diversité était recherchée sous I'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
cing. Dans la majorité des familles, les enfants vivent avec leurs deux parents.
Dans six familles, I'enfant handicapé visé par I'étude vit avec sa mere. La séparation
des parents a eu lieu avant la naissance de l'enfant dans trois cas. Trois des péres
séparés prennent l'enfant en charge dura'nt des fins de semaine alors que les trois
autres n'ont aucun contact avec |ui:; Les meres seules ont generalement reformé un -
couple, mals deux seulemer ont cohablte avec le nouveau conjomt Les parent




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

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

Cueillette et transposition des récits

Les entrevues se sont déroulées au domicile des familles au printemps 2006. Dans
fes cas ou plusieurs membres de |a famille étaient rencontrés, le récit de la vie de
famille était d'abord obtenu auprés de Ia mére, déclenché par la question suivante: -
«Racontez-moi |a vie de votre famille 4 partir du moment ol vous avez décidé d'avoir

~ des enfants.» Quand un aspect important de leur vie n'était pas mentionn¢, une

question était généralement lancée : « Pouvez-vous me parler de...»

Les autres membres de la famille qui s'étaient montrés favorables 3 témoigner,
étaient rencontrés individuellement dans le but de recueillir leur perception de la
situation familiale sans étre influencés par les discours des autres.

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

tes récits ont été rédigés de facon intentionnellement concise, les risques de
reconnaitre I'identité d'une famille augmentant avec le nombre de détails fournis.
Les opinions, les perceptions ainsi que certains événements. pouvant compromettre
Vinterlocuteur, un proche ou un intervenant étaient volontairement omis, mais
conservés pour usage dans '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 a regrouper les idées émises par
catégories et a été appliquée en trois étapes.

Un premier niveau d'analyse divise le discours de chaque famille retranscrit en unités
de sens, c'est-3-dire en paragraphes qui présentent une seule idée ou événement.
Puis chaque unité est associée & une des 28 variables étudiées.

Ensuite, les données ou unités de sens recueillies auprés des 14 familles et concernant
chacune des 28 variables, ont été regroupées. Un deuxiéme 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
Ia vie de famille en répondant aux questions suivantes: 1) Quels effets a la situation
d’un enfant handicapé sur la vie de famille et le vécu de ses membres en regard de
chaque variable? 2) Quels facteurs propres a chacune des variables rendent plus facile
ou difficile la vie de famille ou la réponse aux besoins de 'enfant handicapé ?

Par exemple, en ce qui concerne le vécu de l'enfant 3 I'école, les catégories ou
thématiques suivants peuvent avoir été traitées: entrée 3 I'école, relations avec les
enseignants, les autres parents, etc. La qualification sur les themes précités peut
fournir les facteurs suivants: entrée 3 |'école planifiée quelques mois & l'avance,

communication quotidienne parent-enseignant, conflits avec dautres parents, etc.

Ces résultats sont organisés en tableau ob sont répartis les effets posmfs et négatifs,
les factlltateurs et les obstacles sur la vie de famille™.

Lors des entrevues telephon:ques vnsant a sélectionner les famliles des temongnages :
spontanés sur une thématique partlcullére ont été recueillis aupres d'autres personnes -
que les 14 familles dont Ie récit de V|e a été colligé. Certalns ont ete consaderes dans
I'analyse transversale :

Le troisiéme niveau danalyse causal est pratiqué lors de la redactlon du texte flnaE
Il inscrit-une logique de cause 3 effet entre les facteurs et degage ce qui est central
par le fait détre rapporté par le’ plus grand nombre de: famliles Les dlvergences sont
examinées comme des mann‘estatlons posS|bIes d’ mdlv:duallte ou de arconstances

Forces et limites de I'etude

Lutilisation de la méthode’ des reCIts de vie vise 3 refléter Ie pomt de vue des famllles
en utilisant leur langage et 3 soumettre des illustrations de leur vécu. quotldlen ala
compréhension des lecteurs. Une telle méthode qualltatlve permet de degager des:,
interprétations de faits collectlfs 3 partir d exemples unlques B

L echantlllonnage exercé ne peut pretendre a une representatlvﬁe de. la populanon”"”
des familles avec enfants handlcapes ni méme avec un enfant qui a des ;ncapaates
multiples et importantes. L'étude, avec son nombre limité de partlcspants peut
cependant étre qualifiée d’exploratoire. Elle favorise la description d'un portrait dun
mode de vie, méme si son pouvoir explicatif est restreint..Des hypothéses peuvent étre
élaborées mais restent a étre validées pour un ensemble plus vaste de personnes.

Les constats proposés reposent sur la. subjectivité des personnes interrogées.
Leur perception des événements peut étre déterminée par leur age, leur milieu de
vie, leur histoire personnelle, les choix de vie qu'elles ont faits. Il est certain qu'en
racontant leur vie, les gens font intervenir des rationalisations. Leur logique des"u
choses comporte ses lnterets propres etil appartlent aux au%eurs comme aux Iecteugsl{;
de s’en détacher. : :



Quand plu5|eurs membres,d une famllle ont ete mterwewes |I se peut que leur'
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ebastien nait dans une famille agricole 11 y 3 vingl-cing ans. o naissance ne se
iéroule pas comme pour ses deux sceurs plus viellles, méme si lartivee d'un gargon
*eg1 trés attendue. Cesl que son pelit poids inquicte, on craint pour sa vie.. A tour
de dle, pendanl ses vingl-et-un premiers jours, lrois hopitaux I'hébergent pour
“J'examiner, avant meéme que sit mitie ait F'vccasion de le prendre dans ses bras.
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Depuis I'age d'un an Sébastien a pris du poids, il en prend beaucoup méme, malgré
53 petite taille. A 4 ans, il est déclaré diabétique et esl suivi par un endocrinologue.
C'est 13 qu'on reconnait pour la premiére fois I'état de Sébastien comme un syndrome
particufier’. C'est une anomalie génétique qui se manifeste par de l'obésité morbide
et une petite taille, accompagnées d‘un retard intellectuel de léger & modeéré.
Les personnes qui en sont atteintes ont besein d'un apport calorique moins important
que la normale paur ne pas engraisser. Cette maladie rare n'est pas héréditaire.

Des pneumonies et brenchites aménent Sébastien 3 de fréquentes hospitalisations,
mais ['hapital local ne l'accepte pas, faute d'un équipement adéquat pour recevair un
enfant obése. il faut I'hospitaliser 3 100 km de distance.

Quand Sébastien atteint I'age de fréquenter la maternelle, il parle trés peu et n'est
pas completement autoname pour se déplacer et aller 3 la toiletle; il est accepté
conditionnellement & ce qu’une aide soit accordée. Les parents font une demande 3
I'Office des personnes handicapées du Québec et obtiennent une allocation qui leur
permet d'engager une accompagnatrice six heures par semaine. Sébastien resle en
maternelle I'année suivanite et tera deux ans en premiere année.

Afin de stabiliser son poids, Sébastien sera hospitalisé pendant quelques mois tout en
fréquentant la maternelle. L'amaigrissement sera de courte durée, et les frustralions
entrainerant de lagressivité.

Dans les soins comme dans les exercices de réadaptation, la mére 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 tait
les exercices d'orthophonie avec Sébastien. Pascale protége Sébastien a I'école et
dans l'autabus scolaire. Réguliérement, les jours ou Fenfant a des rendez-vous en
orthophonie ou en ergothérapie, Oenise part de I'école avec Sébastien el Pascale, les
meéne a 'hopital, puis se rend a la ferme pour faire le tzafm alors que Pascale 1ait ses
devoirs dans |a salle d'attente jusqu’a Ia fin du rendez-vous et jusqu’a ce que sa mére
vienne les chercher.

Les filles partagent avec leurs parents non seulement les soins et l'encadrement
éducatif prodigues  Sébastien, mais également les inquiétudes devant ses problémes
de santé. Quand leurs parents sont 3 'hdpital pour Sébastien, elles prennent la reléve

' Comme cest une maladic 1are, le diagnostic 2st passé sous silence pour préserver lanonymar de Ly famille



3 l'étable. £n fait, 1a vie familiale est entierement organisée autour de la ferme et de
sebastien. Ces deux priortés sont en quelque sorte partagées paf la famille élargie,
Le travail des foins fassemble la famille nombreuse de Denise de méme que la sceur
unique et le beau-frére de Laurent. Cest chez eux que se réunit réguliérement la
famille les dimanches, et plusieurs mains se mélent 3 la cuisine. Sébastien est bien
accueilli, bien que des cousins le négligent parfois dans leurs jeux.

La vie de famidle. citait fe amd—/é_/m daws La
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Lainée des filles fait une mononucléase quand Sébastien a 9 ou 10 ans. Cest ce qui
décide les parents 3 demander de I'ide au CLSC pour |3 routine du lever. Jusqu'a I"age
de 23 ans, Sébastien sera assisté dans sa toilelte @1 ses préparatifs du matin. il cegort
aussi de I'aide domestique pour le menage et le lavage, et ce, encore aujourd’hui.

Cest dans la salle d'attente de I'hopital que sa mere rencontre d'autres parents
denfants handicapés et fonde avec eux une association pour échanger sur leuss
préaccupations éducatives. Plus tard, elle s'engagera dans une association qui 13
quidera pour réclamer des services a I'école. D'autres assodiations lui permettiont
d'obtenir durant I'été un accompagnement pour des activités ou une aide tinanciere
pour un camp de vatances. Encore aujourdhui, Denise est active dans une associalion
et siege a son conseil dadministration tout en animant des activités pour les
persennes handicapées.

Les années scolaires se déroulent assez talmement depuis que Sébastien a integré
une classe spéciale, d'abord au primaire dans I'école de sa localite, puts av secondaire,
a une école qui ['oblige & voyager une vingtaine de kilométres. Il est de plus en plus
autonome, sait maintenant lire, écrire, exprimer ses besoins, méme s'il est difficite
de le comprendre. Ses loisirs le comblent: les quilles, la péche, Je bricolage. It ma pas
téeliement d'amis, mais a cel égard il n'est pas trés différent de ses sceurs qui nen
ont pas tellement fréquenté non plus. Il fait des jeux et des activités avec ses parents.
Il a toujours un projet en marche.

(e serait un enfant pastaitement heureux s'il ne grossissail pas toujours. A une
époque, il a fallu tenir Ya nourriture sous clé. A 16 ans, il pesait 290 livres, malgré sa
petite taille.
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Les problemes respiratoires s'aggravent, le diabéte est difficile & contedler. Les médecins
ne lui psédisent plus que quelques mois & vivre et placent la famille devant une
deécision importante: doit-on faire une chirurgie pour réduire l'estomac et Fintestin?
Cest un hailement assez innovateur de l'obésité morbide, mais il comporte des
nsques immediats, nécessite une pharmacathérapie’ 3 vie, et on ne connait pas son
efficacité chez des enfants ayant une déficience intellectuelle. Sébastien veut vivie. L3
decision est prse. Pour assurer la réussite de Yopération, $ébastien sera précipité dans
un coma contedle pendant dix jours. Il maigrit graduellement, mais demeure avec
une certaine obésité. Toute sa vie, il devra prendre une vingtaine de pilutes par jour
et surveiller son alimentation tout en ayant des difficultés & controler ses sphincters.
Mais c'est un prix peu élevé 3 payer aux yeux de sa famille, qui souhaite quil vive le
plus longtemps possible.

La maison a été adaptée quand Sébastien avait 18 ans. Ses parents ont déménage
leur chambre & I'é1age, pour lui permettre d'avarr une chambre contigué a une salle
de bain adaptée.

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

Le grand-pére est décedé il y a quelques années. Les sceurs de Sébastien som
maintenant mariées et ant des entants. Elles sont trés proches de leurs parents, mais
aussi de leur frére. Sébastien est parrain, ce qui le rend tres fier. Il aime soccuper de
ses neveux et niéces.

pascale, qui est agricultiice avec son man, révait dune famille nombreuse.
Son troisieme enfanl, Ariane, a un petit poids a la naissance et (este quaire semaines
3 I'hopital en étant gavée, car elle a des difficultés de succion. Histoire connue.
Pourtant, les tests médicaux n'indiquent pas d'anomalie.
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C'est 3 un an et demi qu'Ariane est diagnostiquée comme ayant le méme syndrome
que Sébastien, alors que sa mére est enceinte de son quatrieme enfant. Méme si
cette situation semble familiére au couple, c’est un chac, d'autant plus que quelques
mois plus tard, le frére du mari sera victime d'un accident de ferme qui le laissera
paralysé.

Dés I'age d'un an, Ariane est suivie a I'hépital en intefvention précoce; sa mere doit
effectuer un tiajet de 45 minutes, entre son travail de la ferme et les soins & prodiguer
a la famille. Heureusement, pour garder tes enfants, Pascale peut compter en tout
temps sur Jaide de 53 belle-mére et de sa mére, laquelle vient de prendre sa ietraite
de Yenseignement. Par la suite et encore aujourd’hui, une éducatnice du centre de
readaptation se rend & la maison toutes les deux semaines et elle intervient pour
faciliter Vintégration de enfant 3 I'école. Ariane n'a pas développé dobésite, ce qui
fait que les pédiatres remettent présentement en question le diagnostic. Mais elle
accuse un retard de développement:: elle a marché 3 trois ans et demi et prononce 3
peine quelques mats. Elle est aujourd’hui d‘age 3 fréquenter la maternelle & temps
plein, mais I'école Yatcepte seulement 3 temps partiel avec laide d'une éducatrice,
soit deux heures par jour au début et tout Favant-midi depuis peu.

Deux enfants ont suivi 1a naissance d’Ariane, et Pascale altend un sixieme enfant.
Le désir d'une famille nombreuse se poursuil, et les enfants apprennent tot & se
débroviller et 3 sentraider. Toutes ces personnes sont d'accord; Ia vie de lamille et
I'amour des enfants constituent e plus précieux hérilage de feur lignée alors que les
deliciences ne sont que des circonstances.
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Nalhalie a toujours révé d'une famille nombreuse. Quand on entre dans la vie adulte

Y dans les années 90, les etudes. le travail et la vie de couple sont tout sutant des
priorités A 30 ans, elle profite d'un anét de travail & 13 suile d'une maladie grave qui,
heurcysement, est guéric, pour meltre en marche avec Sylvain Jeur projet de famille.
un plan d'achat de maison est enliepris ea meme temps. Grossesse heureuse malgié
un diabeéte qui se déclare.
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La mere fait des recherches, elle fabrique des meubles adapiés, elle achéte du
maltériel de réadaptation.
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La famille de Nathalie est éloignée, et celle de Sylvain ne pense pas & offrir de l'aide.
Les problémes de sommeil d'Alex vont empécher les parents de récupérer pendant
plusieurs années Quand le (épit du CLSC arrive, ils denichent la perle rare pour garder
Alex. Celle-ci passe une nuit par semaine & la maison pour permettre aux parents de
dormir. En dépit de cette aide, le couple n'a plus I'énergie pour se ressouicer.
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Nathalie est parallelenent en atlente de services d'un centre de éadaptation qui a
un mandat suprarégional, et celui-ci vient d'ouvrir une cliinique pour les enfants qui
manifestentunretardde développementsanstoutefoisquundiagnosticaitété prononcé.
tlle se déplace trois ou quatre fois par semaine pour des rendez-vous thérapeutiques qui
ont liey & 70 km de chez elle.
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Clest finalement lorsqu’il a eaviron un an et demi qu'Alex arrive en téte de liste
pour des services de garde. Quelques garderies, apprenant «qu'il 3 des problemes »,
invoquent leur aménagement inadapté ou leur contrat d'assurance pour refuser
l'enfant. Finalemenl, un centre de 13 petite enfance (CPE) lui offre une place en
installation pour quelgues heures, trois jours par semaine. Apres quelque temps,
il y re¢oit une aide individuelle une heure par jour. Sa mere tente de guider I'éducatrice
et fournit 3u besoin I'équipement adapté. Vers ses 3 ans, Alex sera admis aux services
de iéadaptation en déficience intelleciuelle de sa région, el une psychoéducatrice
viendra au domicile une fois par mois tout en visitant le CPE pour conseitler I'éducatrice
dans ses activités avec 'enfant.
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La relation de couple éclate, et Sylvain quitte 13 maison. Nathalie se met a travailler
quelques heures par semaine, mais n'a pas I'énergie nécessaise : $a vie est bouleversée.
Un déménagement est envisagé quand le nom d'Alex arrive en téte de liste pour
l'adapiation de la maison apres plus d'un an d'attente. Nathalie choisit de rester et elle
supervise les travaux, Sylvain vient chercher I'enfant une fin de semaine sur deux.

Le diagnoshic tombe aprés trois ans: Alex est atteint d'une mallormation du cervelet’
dont les conséquences s'apparentent 3 celles de I3 paralysie érébrale?. Quand Alex
a 4 ans, la meére fait une demande pour des services de préematernelle en tlasse
speciale. C'est refusé. Il frequente alors le service de garde qualre jours par semaine.
La cinquieme journée est consacrée aux rendez-vous médicaux.

L'année derniere, Alex a é1¢ admis en maternelle dans une école speécialisée
désservant des enfants ayant d’importantes incapacités. Chaque matin 3 6 h 30,
l'autobus adapté vient chercher l'entant levé déjs depuis une heure. Cest un long
trajet de deux heures pous un enfant de S ans. Il recoit les services de réadaptation
sur place.

Sa mére poursuit les exercices de réadaptation 3 la maison, jusqu'a dix-neuf heures par
semaine, sans compter les soins physiques que demande Alex. Elle investit dans des

* Comme cest un syndioine (are, le diagnostic st passé sous silence pour présesver Fanonymol de 13 lamille

7 paralysie céiebral lie non €val ot non curable des lissus cérébraux, suivenant avent, pendant ou
peu de lemps apres |y aaissance ¢l se manifestant entre autres par des traubles moteurs {Grand dictionnaice
teriminolagique).
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seances de thérapie en chambre hyperbare’ et essaie également une approche de
rééducation neurosensorielie par le jeu. Sa maison est presque aménagée en salle de
réadaptation. Elle est encouragée par les résultals, puisque Alex commence 3
faire des pas avet de l'aide et a utiliser une cuillére.
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Nathalie n'a pas de sevenu 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 3 langer de voyage, des bottes pour mettre par-dessus des
appareils orthopédiques. Elle aimerait se rapprocher de I'é<ole d'Alex pour qU'il puisse
fréquenter le service de garde aprés I'écale, ce qui fui permettrait ainsi de travailles
des journées completes. Elle ne trouve pas dans son milieu le soutien dont elle aurait
besoin el ressent de I'isolement pour elle et son enfant.
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Considérant son besoin de revenus, I'sbsence de réseau social et "éloignement des
setvices, elle a donc mis la maison en vente...

voila plein de nouveaux défis qui attendent cette famille.

1o teaitement doxyg apie hyperl tonsiste A placer un patient dans un caissen o0 la pression
atmospherique esl augmentée de fagon a lui fane respirer une conrentiation élevée doxygene peadant
une pétiode délerminée. (e Iraitement s'es! 1évé 6 etfrcace paur certaimes alfections camme un empaisoanement
au monoxyde de carbone on la gangrene (inspisé de- Soaété de medecine hyperbare et subaqualique du
Québec, www.hyperbare.ca). Son elicacité pour le trallement de I3 paralysie cerébrate 'a pas ¢i¢ démonlrée
saenliiquement 3 ce jour, daprés I'Agence d'évaluation des technologies et des mades d'infervention en
sante (AETMIS).
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Julié et Guillaumne forment déja un couple pendant leurs ctudes secondanes au milieu
Mioet annces 90 Quond clle lombe enceinte a 'dge de 18 ans, lyi, ne se sentant pas
et assumer le rdle de pée, la quitte,
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Jérémie est toujours entre |a vie et [a mort, et 1out est tenté pour le sauver. Apres
quelques jours, il est graduellement vidé de son sang pour recevoir celui de sa mete,
qui a subt plusieurs prélévements et se dévoue tolalement a sa survie.
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Le combat tontre la mort s'organise. Chaque jour, elle se rend a I'église et elle trouve
du récanfort aupres d'un oncle qui est en communauté religieuse. Ses proches lui
offrent un soutien constant el I'encouragent & garder espoir. Elle apprend aprés
quelques jours que, st Jeremie survit, il devra étre amputé, car ses exirémités se sont ’
nécrosées. C'est au dix-septieme jour quon envisage I'amputation, laquelle se fera en
plusieurs étapes. Ses deux jambes seronl amputées sous le genou, il perdra la main
droite, deux doigts complets de sa main gauche et les premiéres phalanges des trois
autres doigts.
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Il reste encore un mois & I'opital, puis est transféré dans un centre de réadaptation
pour trois aulres mors. Et 13, non seulement I3 thérapie ne donne pas de résultat,
mais I'enfant régresse. Jérémie semble assomme par les médicaments et laissé 3 lui-
méme quand sa mére ou ses grands-parents ne sont pas 3 san chevet.
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Le comble arrive quand I'enfant attrape la varicelle et quon empéche sa mére de le
visiter pendant quelques jours parce queelle est enceinte. Elle n'en peut plus de voir
son enfant ¢ans un état végétatif, abandonné a lui-meéme. Elle s'oppose au médecin
el exige que les doses de morphine diminuent et finalement elle réussit & ce que
Jérémie ait son congé avant qu'elle accouche.

L3 sortie de I'hdpital est }e moment pour elle de se rendre compte quelle peut assumer
la responsabilité de cet enfant, d'apprendre a connaitre ses besoins et de trouver des
solutions pour y répondie. Cest 13 gu'elle comprend ce quest etre mere.
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Mais elle vit plein d'incestitude. Pour le moment, Jerémie est pansé, gavé. Quelles
sont ses chances de progresser?

Peu de temps apies le retour de Jéremie a la maison, elle accouche d'une paetite fille.
Avec Simon, les réves de vie de famille semblent se concrétiser. lls sont bien entourés,
mats les conditions de vie ne sont pas idéales: deux enfants et Iaide sociale comme
seul revenu. Julie entreprend des cours du sou au cégep Landis que Simon saccupe
des enfants,

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

Mais les difficultés surviennent en rafale. Jade a 2 ans, et son caractere diffictle épuise
sa mere. De plus, le pére de cette derniere fail une crise cardiaque. En méme temps,
son conjoint Simon 3 des problémes persannels et il se montre incenstant dans son
(dle de pere. Jérémie a besoin de nouvelles protheses et Julie, qui vient de déclarer
faillite, ne sait méme pas qu'elle 2 droit a un remboursement. Pour finiy, elle se rend
compte quelle est de nouveau enceinte.

Julie se sent responsable de I'insécurité de Jade parce qu'elle n'a pas pris assez soin
d'elle-méme durant sa grossesse, alors que Jérémie faisait sa méningite. Elle demande
de [aide, et Jade sera placée pendant dix jours. Cela sulfit 3 reprendre I3 relation
mere-fille sur de nouveltes bases: Jade est plus tianquille, el Jule, plus patiente.
De plus, Ia mere de Julie garde régulierement les enfants pour donner du répit 4 sa
fille et faciliter sa nouvelle grossesse.
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Jérémie, qui @ maintenant 4 ans, fait son entrée  I'école, au peéscolaire. )l fréquente
une école spécialisée. Clest une autre adaptation pour la mese de voir son fils partic
toute la journée.

Julie accouche d'une petite Ariane et, deux mois aprés, le couple se sépare. Cest peu
aprés 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 réadapiation est
aménagée au sous-sol. julie 3 planifié un programme dlexercices pour stimuler son
fils. Elle a adapté du matériel qu'elle achéte souvent usagé et fait les exercices chaque
your apres I'école.

Julie nest pas satisfaite des services de I'école et elle entreprend une démarche avec
I'aide de I'Ofice des personnes handicapées du Québec pour remédier 3 la situation.
Elle réussit a ce qu'il soit admis dans une autre école spécialisée, celle quelle 2
taujours espérée pour son fils.
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Entre-temps, une relation amoureuse s'est établie avec le voisin. Celui-ci travaille et
peut aidet financierement la famille. Les fréquentations durent depuis deux ans. julie,
achaudee dans ses relations précédentes, garde une certaine distance et ne se sent
pas préte 3 vivre avet lui. Le défi est aussi pour cet homme de subverur aux besoins
de trois enfants, dont un handicapé. Car Julie perdrait I'side socisle et ne voit pas
la possibilits d'afler travailler et de payer |3 garderie pour ircis enfanis en bas age.
Mais cela ne l'empéche pas de tomber enceinte d'un quatiiéme enfant.

Heureusement, Ia famille de Julie est toujours & ses cotés. Sa mére vient de consacrer
ses epargnes a des séances de thérapie hyperbare* pour Jérémie. Une parente éloignée
a fait un don substantiel pour que la famille se procure des meubles. De nouvelles
personnes entaurent la famille, par exemple, lancien professeur de Jérérie. L'enfant
évalue bien dans 53 nouvelle école.

Brel, une vie de famille pleine de projets et despoirs.

fle i d'oxygénclhérapie hyperbate consiste 3 placer un panent dans un caisson ou la pression
atmosphérique cst augmentéce de facon & lui faire respiser une concentration élevee d'oxygene pendant unc
pénode déterminde. (e taement sest révéle elhicace pour certaines alfechions comme un empasonnement
au monoxyde de cacbane ou Ja gangréne (inspire de - Soci6le de médecine hyperbare el subaquatigue du
Québec, www.hyperbare.ca). Son elficacté pour le rartement de 1 paralyste cérebrale na pas éle démonnce
scientihquement o ce jour, daprés I'Agence d'évalanon des technologies el des modes dinlervention en
sante (AETMIS).
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tomment reprendre le tourbillon de la vie, les trois enfants, le boulot, la grande
maisan avec |a piscine ? Heureusement, alors que Mélanie et David entrent tous deux
dans I'adolescence, les conflits prennent moins de place.
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L2 vie de la famille est tournée vers Maxime. Elle comprend de nouveaux acteurs:
les intervenants en santé. Heuseusernent, on se sent en confiance avec I'équipe de
réadaptation.

Peu & peu, des équipements entrent dans le décor: un fauteuil roulant, une
minifourgonnette. Bientdl, on achétera une maison et, aprés un an dattente, le
programme d'adaptation du domicile permettra un aménagement selon Jes bescins
de Maxime : ascenseur, salle de bain adaptée, leve-personne sur r3il. Car, pelit 3 pelit,
la maladie gagne du terrain et fait subir des pertes.
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il faut profiter des capatités qui restent pour donner le plus possible a cet enfant dont
on ne sait pas s'il va atteindre I"age adulte. L'éte, la famille s'accorde des voyages.
tlle a méme pu profiter de I'ceuve Réves d'enfants pour visiter Disneyland en Floride.
Maxime continue de fréquenter I'école; il travaille fort et réussit.

Pendant prés de deux ans, l'enfant participe 3 un pragiamme de recherche et prend
de la cortisone pour maintenir sa masse musculaire. On se réjouit de chaque jour
qui passe ol Maxime a pu conserver ses capatités. Mais 13 cortisone provoque un
important gain de poids, ce qui force davantage ses muscles, qui ae répondent plus.
Il faut Vabandonner. £t 13, I'affaiblissement marqué cause un choc.
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Pour maintenir ses capacités de marche, Maxime a besoin d’une opération pour
laguelle il faut farre aifaire avec un hopital anglophone. Les insatisfactions grandissent
pour tous les membres de I3 famille: les difficultés avec la 1angue anglaise, le quartier
qui offre peu d'intérét, I'emploi qui devient routinier. Brel, la famille ressent de
plus en plus le besoin de relourner dans sa région d'origine. Le probléme, cest
qu'elle naura pas accés de nouveau au programme d'adaptation du domicile avant
quelques années.

Un transfert demplot est accordé pour cause humanilaire, et la famille, & l'exception
du grand David qui poursuit des études universitaires dans une autre ville, déménage.
Ele s'instalie dans un appartement dont l'entrée non adaptée farce la mere 3 transporter
son Maxime de 13 ans dans ses bras. Aprés quelque temps, la famille déménagera
dans une maison qu'elle a louée et elle fera construre une rampe d'accés 3 ses frais.

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

Avec la diminulion graduelle des capacités de Maxime, des troubles de sante
s‘installent. Difficultés pulmonaires, gasiriques, une déformation des os. Il a besain
d'assistance pour la salle de bain, il ne marche plus. $a noursiture doait étre en purée,
sinon il s'étoutfe. Il faut adapter le lauteuil A sa scoliose . Il n'est plus capable d'écrire.
Puis, il ne se tiendra plus la téte droite. Ensuite, ce sera l'opération pour implanter des
tiges métalliques le ong de sa colonne vertébrale.

* Scoliose déviation laterale de la colonne verlebrale (Grand dictionndie tesmnologique)
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Requlierement, il faut faire appel 3 des services d'ergothérapie pour compenser non
seulement les pertes, mais aussi soulager les soutfrances qui s'accentuent: un appui-
tete, une souris d'ordinateur plus facile & manipuler, un coussin qui ménage ses fesses,
un matelas dair...

I faut auss! étre assisié dans les soins, car |'état de Maxime demande une surveillance
constante. C'est en montant des dossiers et en réitérant des demandes quion réussit a
arracher au CLSC des heures supplémentaires en assistance personnelle.

Maxime continue d'aller 3 I'école, bien que selon des horaires réduits et avec des
périodes de repos. 1l est encore capable de parler et d’actronner son fauteuil avec
la manette. Cela lui suffit pour développer une passion pour le cinéma! Il passe tout
son temps libre 3 l'ordinateur et cherche 3 tout connaitre sur ses films préférés. Il 3
une collection de six cents DVD. Et il aime discuter de politique. Apreés tout, Maxime
3 16 ans.

Entse le travail, les soins et les luttes, il 'y 3 plus grand place pour s'occuper du
couple. Inévitablement, c'est 13 supture. A la méme époque, Mélanie parl étudier
et vivre en couple dans une aulre ville. Cest dire que la relation mere-enfant se
referme. Maxime est trés anxieux et réclame toujours la présence de sa mere, qui
est épuisée.

La seufe chainfe gue Tac ewe. cesF de tomben walacde
et 8+ne obliaide Gue arivne Soot plack. Fance g ;
we sas dit C«ll e faut pas gue ca annuwe. Ca se,ngf«f
Mo/ fvwalisant A dui. e vas de tuen » Cette
olsse-2 btact Fout Bo FEwnps Lo Bow. jac ew des
hefwies discales. wails heureuwent jac P comfivuen
& faihe weS choseS. Wa cagacdé a P endae Soim
ded Waaxime état feddewent a(ﬁv.c-fée. tfellewent
ronme. oue ca affectalt wa cité de Fhavaid.
biew Sn. e wiveds de fabewtésme., de Froubdes de
concenFration, une Aumeur uwn /m anxieuse

pendant deux ans, Martine obtient un congé de maladie, compensé par une assuiance
salaire. a vie est centrée sur Maxime. Elle s'est cestes fait un nouvel ami, mais ils ne se
rencontrent qu'une fois par semaine... pour parler [a plupart du temps de Maxime.

La tache s‘alourdit, malgré Vallocation accardée par te (LSC de 40 heures daide, qui
passeront graduellernent 3 80 heures. Cela prend deux heures pour le piéparer pour
Iécole. Il faut survetller sa respiration contrdlée par le respirateur pour ne pas que le
ventre devienne trop tendu et pour éviter qu'il s'empoisonne au €0, Il faut le changer
de position pour soulager les douleurs, il faut réduire encore plus sa nourriture en
« purée lisse-lisse-lisse » pour ne pas qu'il s'étouffe, il faut placer sa main sur la souris
pouri qu'il puisse se distraire, il faut utiliser une sonde quatre fais par jour, piler toutes
les pilules, lui faire |3 lecture...
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Tanot Martine assume ces taches elle-méme, tantot elle supervise les personnes
engagées et, au-moindre trouble de Maxime, elle accourt. Elle recrute, forme, établit
des horaires, congédie au besoin. Elle 1éussit & combler sa grille hebdomadaire en
employant ¢ing 3 huit personnes, ce qui ui donne I'impression de diriger une PME.
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Comme Martine ne tiouve personne qui accepte 8,605 Fheure, le salaire maximal
accordé par le CLSC, elle offre davantage, jusqu'a 13§ selon I'expérience et la
disponibilité de nuit. Cela l'oblige a tenir une comptabilité en plus des formulaies a
templir pour l'allocation. Son budget est tcop serré pour qu'elle puisse laire adapter la
salle de bain qui lui complique tant la 1ache, d'autant plus que I'assurance salaire ne
lui accorde que les deux tieis de son revenu habituel.

€t puis, il y a tous les rendez-vous & coordonner: le pneumologue, I'ergothérapeute,
I'inhalothérapeute, le psychologue, le psychiatre, la diététiste, 1 travailleuse sociale,
le cardiologue, lorthopédiste, le dermatologue, le dentiste et les intervenants
de I'école.

Il arrive un moment ou Mattine doit retourner au travail si elle ne veut pas perdre
son emploi. A ce moment, I'é1at de Maxime est relativenent stable. elfe sait que son
employeur et ses collegues comprennent sa situation: C'est un milieu de femmes,
dira-t-elle. Mais combien de fois doit-elle quitter le travail parce que Maxime ne va
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Requliescernent, il faut faire appel 3 des services d'ergothérapie pour compenser Non
seulement les pertes, mais aussi soulager les souffrances qui s'accentuent: un appui-
1éte, une souris d'ordinateur plus facile & manipuler, un coussin qui menage ses fesses,
un matelas dair...

1l faut aussi étre assisté dans les soins, car I'étal de Maxime demande une surveillance
constante. C'est en montant des dossiets et en réitérant des demandes qu'on réussit a
arracher au (LSC des heures supplémentaires en assistance personnelle.

Maxime continue daller 3 I'école, bien que selon des horaires réduits et avec des
périodes de repos. Il est encore capable de parler et dactionner son fauteuil avec
la manette. Cela lui suffit pour développes une passion pour le cinema! Il passe tout
son temps libre 3 'ordinateur et cherche & tout cannaitre sur ses films préférés. Il a
une collection de six cents DVD. Et il dime discuter de politique. Apres tout, Maxime
3 16 ans.

Entre fe travail, les soins et les luttes, il n'y a plus grand place pour soccuper du
couple. Inévitablement, c'est la rupture. A la méme époque, Mélanie part étudier
et vivre en couple dans une autre ville. Cest dire que 3 relation mére-enfant se
referme. Maxime est lrés anxieux et réclame toujaurs la présence de sa mere, qui
est épuisée.
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Pendant deux ans, Marline obtient un congé de maladie, compensé par une assurance
salaire. Sa vie est centrée sur Maxime. Elle s'est cestes fait un nouvel ami, mais ils ne se
rencontrent qu'une fois par semaine... pour parler la plupar! du temps de Maxime.

La tache s'alourdit, malgré lallacation accordée par le (LSC de 40 heures d'aide, qui
passeront graduellement 80 heures. Cela prend deux heures pour le préparer pour
I'écale. [l faut surveiller sa respiration controlée par le respirateur pour ne pas que le
ventre devienne trop tendu et pour évites qu'il sempoisonne au €0,. Il faut le changer
de position pour soulager les douleurs, il faut réduire encare plus sa noufriture en
«purée lisse-lisse-lisse » pour ne pas qu'il s'éloutfe, il faut placer sa main sur ka souns
pour qu'il puisse se distraire, il faut utiliser une sonde quatre fois par jour, piler toutes
les pilules, i faire la lecture...
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Tantdt Martine assume ces taches elle-méme, tantot elle supervise les personnes
engagées et, au moindre trouble de Maxime, elle accourt. Elle recrute, forme, établit
des horaires, congédie au besoin. Elle réussit 8 combler sa grille hebdomadaire en
employant <ing a huit personnes, ce qui lui donne I'impression de diriger une PME.
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Comme Martine ne trouve personne qui acceple 8,608 I'heure, le salaire maximal
accordé par le CtsC, elle offre davaniage, jusqu'a 13§ selon lexpérience et la
disponibilité de nuit. Cela l'oblige a tenir une comptabilité en plus des formulaires a
templir pour lallocation. Son budget est trop serré pour qu'elle puisse faire adapter |a
salle de bain qui lui complique tant la tache, d'autant plus que t'assurance salaire ne
lui accorde que les deux tiers de son revenu habituel.

Et puss, il y a tous les rendez-vous & coordonner: le pneumologue, l'ergothérapeute,
I'inhalothérapeule, le psychologue, le psychiatre, la diététiste, la travailleuse saciale,
le cardiclogue, l'orthopédiste, le dermatologue, le dentiste e1 les intervenants
de I'écale.

Il arrive un moment o0 Martine doit retouener au travail si elle ne veut pas perdre
son emploi. A ce moment, I'état de Maxime est relativement stable. Elle sait que son
emplayeur et ses collégues comprennent sa situation: cest un milieu de femmes,
dira-t-etle. Mais combien de fois doit-elle quitter le travail parce que Maxime ne va




pas bien! £ile améne ses dossiers 3 la maison et y travaille dés que I'état de Maxime
présente une accalmie, le soir ou au réveil fe matin.
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Maxime atteint 21 ans et il devra quitter I'école. il est dirigé vers te centre de jour
du centre de réadaptation. Il y reste peu de temps, ar son état se dégrade encore.

Cela fait déjd deux ans que Maxime es) admis téqulierement 3 I'épital, pour une
pneumonie, pour des douleurs au ventie, pour de la fidvre... Martine doit montrer
au persennel hospitalier les sains particuliess 3 Maxime pour lui éviter des douleurs:
les techniques de déplacement, le contiole des purées, des pilules, du respirateur. ..
A chaque changement de « chiffre », elie répéte. Finalement, i est préferable quelle
reste 24 heures suf 24 et quelle amene tout son équipement.

Combien de temps Maxime peut-if vivie encofe ? Six mois, un ar, trois ans, les médecins
ne peuvent le prédire. Cela reduit les chances davoir droit 3 des soins médicaux et
intirmiers 3 (3 maison qui poutraient élse dopnés par V'équipe des soins paltiatifs.

Mortine arréte de nouveau de travaitles. Elle 2 tenu bon pendant neuf mois le double
emploi tamille-travai, mais I'41at de Maxime empire.

Grace & 59 1énacité, 1a travailleuse sociale réussit & laire inscrire Maxirme sur 13 liste du
service de soins palliatifs, qui s'engage & une visite toutes les trois semaines. Mélanie
revient réguliérement de sa égion et soutient sa mére. Eile fait des nuits de veiffe
3 'hopital, puis, quand ¢a va mieux, repart vair 3 ses études,

De plus en plus, Maxime souffre atrocement du ventre, et if doit subij une gastrostomie’
vour évacver lair foge dans Yestomac 3 cause de Vinsuffisance duy diaphragme.
Les complications artivent rapidement: I’lhémortagie, les douleurs intenses. Maxime
est au plus mal, el Martine sent que e sera bientdt la fin. Elle peut sappuyer sut
Mmétanie, qui est deja & ses cotés, et elle appelle aussi sa sovur, une infirmiére &
la tetraite. Maxime ne veut plus aller 3 'hépital. Les trois femmes font tout pour
soulager ses douleurs.

* 6 i i i 4 ¢1adbr une P de Yestomag, permetiant ainsi lapport
duect de novnilure quand la pamic supéneure du tube digestil esl obstiude {inspiré du Grand dictionngire
termnologique). Note  dans (e (as, fe tube mséed st & ovacuer Tair dévie dans Yestamac ssus lelfgl
du tespitatpur.




Une nuit, il fail un arrét respiratoire puis un arrét cardiaque. Puis voila qu'il revient
3 lur apr@s une minute. On appelle Tinfirmiéce des soins palliatifs, qui recommande
daller & F'vrgence, car elle dit ne rien pouvoir faire vu que le dossier est incamplet,
sans protacole de non-réanimation, sans prescription de morphine. Maxime, qui ne
veul pas aller 3 I'hdpital, supplie sa mere:

«Vowm, wmon. waman. Mawman, vais aanrdten. vads
arndten. gz vais arndten Cdecespirerd. »

Cest fe lendemain que les souffrances de Maxime arréteront avec I3 fin de ses jours.
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ere et de ses deux fils Quand it rencontre Linda, Fiancais n'a pas de mal a la
coﬁvaémm de s'engager dans le projet dagriculture, car celui-ci peut aller de pair
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aractenstiques des annees 90,

(G sl msu _qu'ils constivisent feur maison, & 0té de celle des parents de Francars, el
fquies Nu(olas nait deux ans apres Jeur manage Le projet familial semble se réaliser, et
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Le medecinde familleles dirige vers e (LSC, lequel les adiesse au centre de réadaptation
en déficience intelfectuelie. Les services s'arganisent: une éducatrice spécialisée visite
la tamille et quide Linda dans des exercices de stimulation & pratiquer avec Nicolas.
Mais Nicolas await bessin égatement de services dergothérapie et dorthophonie,
lesquels sont offerts, dans la région, seulement par le centre de réadaptation en
deficience physique. Ces sesvices sont donnés pendant quelques mois, mais le centre
y met fin car Nicolas, €tant donné ses limiles intellectuelles, ne correspond pas a sa
chentele. I taut dire qu'il a un comportement difficite et fait souvent des crises.

Linda et Frangois, qui désirent d'auties enfants, subissent des tests génétiques pour
tenter d'identitier la cause de ia déficience. Toute (ause génétique est écartée, mais
cela n'empéche pas les patents de s'intersoger sur forigine de la déficience afin de
mieux cibler leur action.

Linda entre en contact avec lassociation pour les parents d'enfants ayant une déficience
intellecluelle de sa région et, bien quelle ne soit pas intéressée a participer aux
rencontres, elle demande de l'aide pour faire adapter un tricycle pous son gargon,

Nicolas a 4 ans quand le couple entend parles d'un programme intensif dactivités de
stimulation sensoriefle, matrice ¢t intellectuelle, et il décide de suivre la formation.
Linda s'engage a fond dans ce programme, malgré les mises en gaide de son
¢ducatnce. Frangois lappuie. ’
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Alars que Frangois naurrit de pius en pius de doutes, Linda persévére pendant sept &
huit mois dans cet exigeanl programme de réadaptation jusquau jour ou tant la mere
que Fentant a'en pewvent plus.
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Linda tombe malade et abandenne le programme. Elle fait aussi une fausse couche.
Ses parents viennent souvent garder Nicolas pour lui permettre de se reposer.

Quand Nicolas arrive 3 I'dge de 1a maternelle, it est admis 8 I'école du village, mais
accompagné par une éducatnce engagée par la commission scolaire, L'éducatrice du
centre de réadaptation en déficience intellectuelle propose alors de fermer le dossier,
ce qui convient a Linda parce que Nicolas rechigne de plus en plus 4 faire des exercices
aprés I'école, Cest a cette époque que Linda reprend ses aspirations professionnelies.
Elle décide de suivre une formation en massothérapie, car c'est un métier quelle peut
exercer 3 13 maison toyt en répondant aux besoins de son enfant.

Uannée suivante, Nicolas intégre une école spécialisée dans la ville voisine. # apprend
3 son rythme. Les parents ont confiance dans les professeurs, mais ils nourrissent
encore l'espoir qu'il parle un jour et apprenne 3 utiliser un oedinateur. Or, I'école n'a pas
de services d'arthophonie ni dergothérapie comme en offrent les écoles spécialisées
des grands centres.

tes parents poursuivent la recheiche d’un programme qui améliorerait les capacités
de lenfant. JIs essaient un programme de 40 traitements de stimulation par la
musique. Plus tard, (e sera 75 séances de thésapie hyperbare?, {ls ont aussi consulté
en ostéapathie, puis fait quelques essais d'équitation thérapeutique 3 30% I'heure.
Ity a eu d'autres approches dont les parents ont méme oublié le nom, par exemple,
une technique basée sur Vimitation et utilisée surtoyt pour les enfants autistes?,
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Heureusement, Linda s'est trouvé un empici dans un supermarché. Sans ancdienneté,
elle n‘a pas de choix d'horaire. Elle fait d'abord des remplacemnents de vacances tout
en poursuivant son travail de massothéiapeute. Puis, ses horaires deviennent plus

‘le d'oxy th ie hyperbare consiste & placer un patient dans un casson ou 13 pression
atrmosphénique es1 augmeniée de fagan i lui faie 1espiter une concentration elevée doxygéne pendant une
periyde déterminee. Ce trailement sest iéyvelg efficace pow cerlaines allections comine Un EMPEISONIeMent
au monoxyde de carbone ou 13 gangréne {inspiré de: Sociéte de medecine hypeibare et subsgustique ¢y
Québiec, www.hyperbateca) Son elficacité pour i staitecnent de la paralysie (érébiale na pas eté démonirée
scaenufiqueinent 4 e jout, dapies I'Agence d'évalualan des technolagies et des modes dinterventiun en
530t¢ {AETMIS).

* Autisme- détachemient de |a réalile el repli sur so1 avec predommance de lo vie inténicute (6rord dichonnane
tesmingiogigeue).
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réguliets, mais de saic et de [in de semaine. Frangois travaitle une fin de semaine
sur deux 3 la ferme, en alternance avec son frére. Ce sont les pasents de tinda qui
viennent garder quand Frangois n'est pas disponible.

étass guand méme bien ewfounéde de wa famddie.

allas’ sowent Cher waa wbne. Aance sue wew pene
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Alors que Nicolas a 8 ans, le projet de giande famitle est réanimé, et Linda accouche
d'une fille. Les parents trouvent beawoup de réconlort dans le fait de voir se
développer lew petite fille sans qu'ils aiemt besoin d'y mettre beaucoup d'efforts.
Méme i I'anivée d'un deuxieme enfant change considérablement [a vie de |a famille,
Linda poursuit son travail au supermarché. Quand ses pareats ne sont pas disponibles
pour garder, elle recoust 3 une jeune gardienne, et méme & deux en méme temps,
3 I'époque ou les deux enfants ont besoin d'une surveillance constante. .

Quand ils sont libres, les parents organisent des activités famihales: patner, se
promener en véla ou en aute, glisser, aller au cinéma. Certaines activités demandent
d'adapter I'équipement, 1l faut parfois renoncer & dautres, car il est difficie de
maintenir I'intérét de Nicolas plus de quelques minutes. It arrive que le touple se
sépare paur que chacun accompagne un enlant. A I'occasion, tes parents utilisent les
services de répit, surtout dans les périodes d'activités agricoles intenses, bien que (3
mere préfere avoir ses enfants autour deile.

Guand 2 e feux pas amenen Nicodas. ca me brse
2o ceeul a cAaZue D‘oa.

Il 'y a deux ans, le pére de linda est décédé accidenteilement, Ce fut une pésiode
difficile pour toute i3 famille et particukérement pour Nicolas. C'est que Nicolas
est entré dans I'adolestence, et il a tendance 3 s'isoler, faute de pouvoir sexprimer.
Son pére doit user d'autarité dans les perades de crise.
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La mére de Linda a développé des pioblemes de santé, et C'est maintenant au tour
de Linda d'oMrir du soutien. Comme c'est devenu de plus en plus difficle de trouver
des gardiennes prétes & s'occuper d'un adolescent, tinda a dO aféter de travailler.
Le couple vit désormais de 'insécurité économique. Comment faire face au tiaitement
520005 que le dentiste recommande d'i six mois ? Quelles autres dépenses faudra-
t-ii assumer pour Nicolas en vieillissant 2 Les imites financires ratentissent aussi les
1éves d'atteindre une plus grande sutonomie paur Nicolas.
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Heureusement, 'amous renforce le couple. Parfois, I'idee d'un lroisieme enfant leur
sourit. £t Yespow d'uae plus grande autonomie pour Nicolas tient 1oujours.
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Wquend Edouard est veny au Québec dans les anaées 90, ¢'étmt pour un temps
d termme pat la durée des études universitaires, Ses succés lui ont assuré un emploi

S un institut de recherche. Comme sa famille est dispersee dans ditférents pays,
i thequcrnmenl en France vorr des parents, et c'est |3 qu'it rencontre téonara,
qnp éludlanle en droit originaue d'Afrique, comme lui. Ils décident de se maner el
] 3 eiablu Ay Québec. Is maitrisent tous les deux 1 fangue frangaise. dls ont bon
spolﬁ‘de pouvoll mener une carmere tout en ayant des enfants. lls désirent méme

Q:()Sse famille.

(ms son atrivée, Léanara s'inscrit & 'universite. Elle se retiouve enceinte l'année
utv( nte et suspend ses études pour les derniers mois de grossesse dans I'nlention
FRdeYlespeprendre § [a session suivante. ("échographie de 32 scmaines dévoile une
ai or&nalion cardiaque.
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pas bient Elle amene ses dossiers a la maisan ety travaille des que I'étal de Maxime
présente une accalmie, le soir ou au réveil le matin.
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Maxime atteint 21 ans el 1l devra quitter I'école. Il est dirigé vers le centre de jour
du centre de réadaptation. Il y reste peu de temps, car son etat se dégiade encore.

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

Combien de temps Maxime peut-il vivie encore ? Six mais, un an, {rais ans, les médeins
ne peuvent le prédire. Cela réduil les chances d’avair droit 3 des soins médicaux el
infirmiers 3 la maison qui pouriaient étre doanés par I'equipe des soins palliatils.

Martine arréle de nouveau de travailler. Elle a teny bon pendant neuf mois le double
emploi familte-travail, mais I'état de Maxime empire.

Grice 3 sa ténacite, 1a travadleuse sociale réussit 3 faire inscrire Maxime sur la liske du
service de soins palliatifs, qui s'engage a une visite toutes les trois semaines. Mélanie
revient régulierement de sa région et soutient sa mere. Elle fait des nuits de vellle
3 I'hopital, puis, quand ¢a va mieux, repart vour a ses €tudes.

De plus en plus, Maxime soulre atrocement du ventre, et il doit subir une gastrostomie’
pour évacuer lair logé dans ['estomac a cause de linsuffisance du diaphragme.
Les complications arnivent rapidement:: I'hémarragie, les douleuss intenses. Maxime
est au plus mal, et Martine sent que ce sefa bientot la fin. tlle peut s'appuyer sur
Mélanie, qui est déja & ses cotés, et elle appelle aussi sa sceur, une infirmiece a
1a retraite. Maxime ne veut plus aller 3 I'opital. Les trois femmes font tout pour
soulager ses douleurs.

* Gaskiostomie : pperation consistant & établir une ouverture permanente de I'estomac, permeltant ainsi lappot
duect de naunilyre quand 3 partie supérieyre du tube digestit est ubstruée (nspie du Grand dichionnaire
terminalogique). Nole dans ce cas, le ube nseré sent 3 Svacuer lair déwié dans l'estomac sous [effed
du respuateur

une nuit, il fait un arrét respiratoire puis un arrét cardiaque. Puis voila qu'il revient
5 lui aptés une minute. On appelle I'infirmiére des soins palliatifs, qui recommande
daller a l'urgence, car elle dit ne sien pouvoir faire vu que le dossier est incomplet,
sans protocole de non-réanimation, sans presciiption de morphine. Maxime, qui ne
veut pas aller a I'hdpital, supplie sa mére:

«Vow. mon. maman. YAaman. g vais eAnbfen g«. vadis
anrdten je vais arntten Cderespier) »

Cest le lendemain que les souffrances de Maxime arréteront avec la fin de ses jours.

"as
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E£rancois a su trés vite qu'il voulait faire comme son pére: elre agriculteur. Il a's yue
L16 ans quand Ja ferme endosse le vocable de «et his», officialisant lassociation
®du pere et de ses deux lils Quand il rencontre Linda, francois n'a pas de mal 4 la
convaincre de s'engager dans Je projet dagneuliure, o celui-ar peut aller de pan
uvc( le réve gu'elle caresse davou quatie enlants. Elle veut tout de meéme occuper un
ernplm a l'exténieur de la ferme pour assurer & la famille de quor satisfare les besains
aracténstiques des annees 99
stiainsi qu'ils construisent leur maison, & cot¢ de celle des parents de Francois, et

icolas nait deux ans aprés leur mariage. Le projet familial semble se réaliser, et
on:ne s'lhqul(‘IC pas de ce qui pourrait arriver.
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es disparaissent quand il 3 enviran un an, el le médecin se fait rassumnr :
5|x mois plus tard que les doutes s'amplifient, €1 on ne sait pas trop & qu01
Saltendre. Puis, le diagnostic de deficience intellectuelle tombe.
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Le medecinde famille les dinge veis le (1S, lequel les adresse au centre de réadaptalion
en délicence atellectuelle. Les services s'organisent: une éducatiice spécialisée visite
la famille et guide Linda dans des exercices de stimulation & pratiquer avec Nicolas.
Mais Nicolas aurait besoin egalement de services dergothérapie et d'orthophonie,
lesquels sont offerts, dans 1a region, seulement par le centre de réadaptation en
deficence physique. Ces services sont donnés pendant quelques mais, mais le centre
y met fin car Nicalas, étant donné ses limites intellectuelles, ne correspond pas 4 sa
lientéle. 1l faut dire qu'il a un compartement diflicile et fait souvent des crises.

Linda et Francors, qui désicent dautees enfants, subissent des tests génétiques pour
tenter d'identifier la cause de la déficience. Toute cause génétique est écarlée, Mais
cela n'empéche pas les parents de s'interioger sur l'origine de la déficience afin de
mieux cibler leur action.

Linda entre en contact avec Fassociation pour les parents d'enfants ayant une déficience
intellectuelle de sa région et, bien qu'elle ne soit pas intéressee 3 participer aux
renconires, elle demande de I'aide pour faire adapter un ncycle pour son gargon.

Nicolas 3 4 ans quand le couple entend parler dun programme intensif dactivités de
stimulation sensorielle, motrice et intellectuelle, et il décide de suivre la formation.
Linda sengage 3 fond dans e progiamme, malgré les mises en garde de son
educatrice. Francoss l'appuie.
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Alors que Frangois nourtit de plus en plus de doutes, Linda persévére pendant sept 3
huit mois dans cet exigeant programme de réadaptation jusqu'au jour ou tant la mere
que V'enfant n'en peuvent plus.
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Linda tombe malade et abandonne le programme. Elle fait aussi une fausse couche,
Ses parents viennent souvent garder Nicolas pour fui permetire de se reposer.

Quand Nicolas arfive a I'dge de la maternelle, il est admis 8 I'école du village, mais
accompagné par une éducatrice engagée par la commission scolaire. L'éducatrice du
centre de réadapiation en déficience intellectuelle propose alors de fermer fe dossier,
ce qui tonvient a Linda parce que Nicolas rechigne de plus en plus 3 faire des exercices
apres I'école. Cest 4 cette époque que Linda reprend ses aspuations professionnelles.
tHe decide de suivre une formation en massothérapie, car c'est un métier qu'elle peut
exercer 3 la maison lout en répondant aux besoins de son enfant.

L'année suivante, Nicolas intégre une école spécialisée dans 3 ville voisine. tl apprend
3 son rythme. Les pafents ont confiance dans les professeurs, mais ils nourrissent
encose I'espoir qu’il parle un jour et apprenne 3 vtiliser un ordinateur. O, I'école n‘a pas
de services d‘otthaphonie ni d'ergothérapie comme en offrent tes écoles spécislisees
des grands centies.

Les parents poursuivent la secherche d'un programme qui améliarerail tes capacités
de l'enfant. Ils essaient un programme de 40 traitements de stimulation par la
musique. Plus tard, ce sera 75 seances de thérapie hypesbare’. Ils ont aussi consulté
en ostéopathie, puis fait quelques essais d’équitation thérapeutique a 305 I'heure.
Iy a eu d'autres approches dont les parents ont méme oublié le nom, par exemple,
une technique basée sur I'imitation et utilisée surtout pour les enfanis autistes?.
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Heureusement, Linda s'est tsouvé un emploi dans un supermarché. Sans ancienneté,
elle n’a pas de choix d'hosaire. Elle fait d'abord des remplacements de vacances toul
en poursuivant son ravail de massothérapevte. Puis, ses horaires deviennent plus

' le tratement doxygenothérapie hyperbare cunsisie & placer un patient dans un caisson oy 13 pression
atmosphénque est augmeniée de tacon 4 Iui faire respirer une concentration élevée doxygene pendant une
periode déteuminee. Ce hatement s'est révelé efficace pour cerlaines affections comime un empoisonnement
au monoxyde de carbone ou 1 gangréne (inspité de: Soaeté de médetine hyp el sub du
Québec, www.hypeibare.ca) Son elficaate pour le tai de la paratysi n'a pas elé démontrée
scaennfiquement 4 te jour, d'aprés Pagence d'¢valuation res technologies el des modes d'intecvention en
santé (AETMS).

2 Aulisme - détochement de lo réafue ¢t reph sur sai dvec prédi e de lo vie i (Grand dn (4
tenninologrque)
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réquliers, mais de sor el de fin de semarmne. Francois ravaille une fin de semaine
sur deux 3 la ferme, en alternance avec son frére. Ce sont ies parents de Linda qui
viennent garder quand Francois n'est pas disponible.
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Alors que Nicolas a 8 ans, le projet de grande famille est réanimé, et Linda accouche
d'une fitle. Les parents tiouvent beaucoup de réconfort dans le fan de vois se
développer leur petite fille sans qu'ils aient besoin d'y mettre beaucoup dlefforis.
méme si l'arrivée d’un deuxiéme enfant change considérablement Ia vie de 1a famille,
tinda poursuit son travail au supermarché. Quand ses parents ne sont pas dispanibles
pour garder, elle recourt 3 une jeune gardienne, et méme a deux en méme temps,
3 'époque ob les deux enfants ont besoin d’une surveillance constante.

Quand ils sont hibtes, les parents organisent des activités familiales: patiner, se
promener en vélo ou en auto, glisser, aller au cinéma. Certaines activités demandent
d'adapter I'équipement. Il faut parfois renoncer 3 dautres, car 1l est difficile de
maintenir I'intérét de Nicolas plus de quelques minutes. If artive que le couple se
sépare pour que chacun accompagne un enfant. A l'occasion, les parents utilisent les
services de répit, suctout dans les périodes d'activités agricoles intenses, bien que la
mere préfére avoir ses enfants autour delle.

Ghuand ne /aux Fa5 amenen Nicodas. ¢ca we bhise
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Iy 3 deux ans, le pere de Linda est décéde accidentellement. Ce fut une périede
difficile pour toute la famille et particuliérement pour Nicolas. Cest que Nicolas
est entré dans l'adolescence, et il & tendance a s'isoler, faute de pouvair s'exprimer.
Son pere doil user d'autorité dans les périndes de trise.
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La mére de Linda a développé des problemes de santé, et c’est maintenant au tour
de Linda d'offrir du soutien. Comme c'est devenu de plus en plus difficile de trouver
des gardiennes prétes & s'occuper d'un adolescent, Linda a du arreter de travailler.
Le couple wit désormais de I'insécurité économique. Comment faire face au traitement
320005 que le dentiste recommande d'ici six mois > Quelles autres depenses faudra-
1-il assumer pour Nicolas en vieillissant? Les limites financieres ralentissent aussi les
réves dalteindre une plus grande autonomie pour Nicolas.
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Heureusement, I'amour renforce le couple. Parfois, I'idée d'un troisieme enfant feur
sounit. Et I'espoir d’'une plus grande autonemie pour Nicolas tient toujours.
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whind Edovard est venu au Quebec dans les années 90, ¢'¢tait pour un temps

. nin par la durée des ctudes universitaires Ses succes lui ont assuré un emplol

A ' un institut de recherche. Comme sa famitle est dispersce dans differents pays,

y frequemment en France voir des parents, €l c'est 15 qu'il rencontre Léonara,

& atudiante en droit origingife d’afrique, comme lui lls décident de se mariei et

[ “atablic au Quebec. ls mainsent lous les deux la langue fran¢ase. lls ont bon

R poifl de PouvDIl menej une cameére tout en ayant des entants. lls désirent meme
»-, Pineorosse famille.

[alop son amvée, LEoNard $nscrit a l'université. Elle se retrouve enceinte lannce
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Uattachement s'est construit dans les épreuves, el |a petile (Iémence a méme réussi
3 gagnei le ceeur d'une infirmigre qui est devenue sa marraine et, encore aujourd hui,
une amie de la famille. Aprés dix mois de séjour a I'hopital, les médecins autosisent
des sorlies pour (lémence, de facon & habiluer les parents & assumer les soins.
Le conge prendra effet quelques jours avant son premier anniversaire. Qu'est-ce qui
attend la famille?
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C'est une année oU on n'a pas eu le temps de penser au développement psychelogique
de l'enfant tellement les soins physiques ont pris toute 13 place. Elle était trap faible
pour participer a des activités de stimulation et elle avait toyjours les mains attachées
pour éviter quelle n'enléve le tube du respirateur artificiel. Apres s’étre inquiétés
pour sa vie, on s‘inqui¢te de son développement, et ¢‘est ia plus grande incertitude.
&n effet, le diagnostic de 3 paralysie cérébrale’ qu'elle 3 recu ne permet pas de
prédire 3 quel point vont étre affectées ses capacités physiques et intellectuelles.
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Le couple se familiarise peu a peu avec les services gouvernementaux et apprend
quelle aide est offerte. Pendant trois ans, (lémence sera suivie par le centre de
réadaptalion. Une évaluation en audiologie demande un grand nombre de rendez-
vous, car il est difficile de juger par ses réactions si elle entend. Elle sera tout de
méme apparelllée sans qu'on soit certain de son degré de capacité auditive. Elle sera
munie d'orthéses aux jambes, d'un corset, puis le fauteuil roulant fera sen entrée.

‘G tarni 6rali 3 établir une de e ainsi Fapport
direct de nourmuve quand a partie supéncure du lube du;esm ost obstruée, (msplre du Grand dickonnate
terminologique)

! Trachéotorme - opération qui consiste § pratiquer une ouverture de la trachée de hacon & élabli, a I3ide dune
<anule, un courant lespm)lone direct. (inspire du Grand dictionnavce terrminologrgue)

* Patalysie bral aon el non tureble des Lissus céi¢braux, survenant avant, pendant o

peu de temps aprés 1a naissance et se manilestant entre Julres par des wwoubles moteurs (Grand dichonnaire
temimologique).

De plus, tes sains de santé sont exigeants. Eile est gavée jusqu’a I'age de 2 ans et
sous respirateur jusqu'a 3 ans. Elle gagne des forces en vieillissant, mais $3 santé
demeure fragile. Quand elle tousse, elle peut ¢’etauffer dans ses sécrétions et, durant
son sommeil, un moniteur la relie & ses parents, qui se levent plusieurs fois par nuit.
glle fait des crises d'épilepsie’, des pneumonies a répetition, des gastroentérites.
S sa mére ne réussil pas a contrbler sa ligvre, clest lurgence qui 3ccueille.
Un protocole est établi avec I'hopital pour accélérer les procédures d'admission.
A 4 ans, elle passe un mois aux soins intensifs, sous un respirateur.
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pendant les deux premiéres années, fe (LSC soutient Léonara en lui envoyant deux
fois par semaine de laide & domicile pour faire du ménage, préparer un repas ou
méme susveiller C(lémence pendant que sa mére fail une sieste sur le canape.

Léonara, qui nourit toujours des ambitions de carrere, réussit a se réserver quelques
heures 3 la maison pour terminer son baccalauréat par téléuniversité, puisqu'elle peut
difficilement laisser sa fille.

Les difficultés n'empéchent pas le couple de vouloir davtres enfants, et cest avec
confiance que Léonara tombe enceinte alors que C(lémence a 3 ans. La fatigue
la quette, et le CLSC viendra de nouveau I'épauler une fois par semaine pour les
dernieres semaines de grossesse et les premitres semaines de vie du nouveau-né.
C'est un gargon, un beau Laurent! Deux ans plus 1ard, un petit Benjamin naitra dans
Ia familie.

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

Les parents commencent 3 s‘inquiéter pour Laurent, qui semble s'étre développé
noimalement jusqu'a 2 ans, mais qui ne manifeste aucun intérét pour la parole.
Une évaluation poussée confirme un trouble envahissant du développement (TED)?.
U'hopital les adresse au centre de réadaptation. Une travailleuse sociale aide la
famille 3 trouver une place & temps partiel dans un service de garde pour Laurent
afin de lui procurer des occasions supplémentaires de stimulation. Plus 1ard, Benjamin
fréquentera le méme service de garde.

" tpilepsie: affection neurclogique chionique caracténsee par des déchaiges extessives de neutones (frébiaux
(Grand dictionnate tenninalogique).

* Trouble envahissant du développement: désordre de lentance et de fadolescence dorngine neurobiochimique
associé 3 un probleme génctique el qui se diclare dans les premidres années de la vie (inspiré de Fédéiation
queébécaise de I'autisme el des autres troubles envahissants du développement, www.autisme.qc.c3)

%
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Quant a Clémence, a § ans, elle ne marche pas, ne parle pas ni méme ne se tient
assise quand vient le moment de son entrée 3 I'école. Dés s maternelte, elle est
admise dans une école spécialisée. L3 plupart des suivis de réadaptation se feront
désormais a I'école.

La famille tisse des liens dans la communauté. Ainsi, au moment oii Clémence doit
étre hospitalisée d'urgence, Léonara fait appel & une compalriote pour garder les deux
garcons alors que son conjoint est en vayage pour son travail. C'est aussi dans cette
communauté qu'elle trouve des jeunes filles capables de garder les enfants pour une
sortie. (1 y 3 également la marraine qui visite la famille et qui veille sur (lémence
pendant les hospitalisalions, ce qui permet 3 Léonara de retouiner 3 13 maison pour
s'accuper des gargans. Et puis le couple se sent moains isolé depuis que des parents
ont récemment immigré au Québec, méme s'ils ne se sont pas installés dans la
méme ville.

Léonara a obtenu du CtSC une allocalion de gardiennage. Elle I'utilise pour envayer
Clemence dans un centre de répit pendant les congés pédagagiques ou 3 l'occasion
durant V'été. Elle peut aussi payer des gardiennes plus expérimentées avec ce
budget.
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La vie de couple s'organise autour des enfants. Le papa assure 13 «subsistance» de
I3 famille par son emploi. Les yours ol leur fille est & I'école et leurs garcons 3 la
garderie, la maman fait les courses, le ménage et prépare les repas. Elle est aussi irés
occupée par les rendez-vous & prendre, les dossiers 3 monter. Elle est régulierement
convoquée par I'équipe de professeurs et de spécialistes 3 I'école. Puis, elle va chercher
les gascens 3 1a garderie et doit étre & la maison 3 quinze heures pour le retour de
I"école de Clémence. La fin de semaine, £douard prend la releve avec les enfants pour
donner des moments de 1€pit a Léonara. Les décisions se prennent & deux,
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Léanasa réve encore d’une vie professionnelle, méme si elle se contenterait d'un
emploi 3 temps partiel. Cest déjs une vie mouvementée avec trois jeunes enfants
el leurs incapacités de surcroil. Dernierement, le sesvice de garde a sonné l'alarme
pour le tratsieme enfant, qui a deux ans et demi. Une évaluation a été entreprise, et
le diagnostic de trouble envahissant du développement est de nouveau lombé. De
nouvelles démarches sont entreprises.

Il est arrive quelques fois que te couple saccorde une fin de semaine pour recharger les
batteries ou méme pour prendre des décisions importantes en piofitant de l'allocation
de gardiennage.
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Outre les moments de répit, il y a des moments de grande joie, par exemple quand
Clémence a fait ses premiers pas a 6 ans. 1y a aussi des moments de bien-étre quand
toute 13 familte regarde un film a la portée des enfants. Ce n'est pas la famille dont
le couple révait en immigrant au Québec, mais cest Ja famille qu'il assume et défend
avec énergie,
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pendant quelques mois, un centre de réadaptation amene l'enfant deux fois par
semaine en ergothérapie et en physiothérapie.
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t'enfant ne se développe pas et n‘engraisse toujours pas. Peu a peu, ses parents
apprivaisent a solution d'une gastrastomie. Ils craignent que l'opération n'entraine
des camplications et une perturbation de la vie familiale. Un couple dont I'enfant
est passé pas celte épreuve accepte de répandre a leurs questions. Comme Amélie
n'engraisse toujours pas, ils prennent rendez-vous avec le chirusgien.
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Ameélie subit donc une gastrostomie vers I'dge de 3 ans. Le premier mois demande
beaucoup d'adaptation, car l'enfant n'est pas 3 laise, et il taut nettoyer le tube et
changer es pansements. L'alimentation est désormais basée sur un lait vitaminé qui
est acheminé 3 I'estomac au compte-gouttes directement par ce tube. Pour conserver
le réflexe de mastication, les parents continuent de donner des aliments en purée par
la bouche en complément.

L’état de sant¢ d'Ameélie s'améliore. Les parents peuvent souffler un peu et poursuivie
leurs occupations professionnelles. Un rythme de vie s'installe dans la famille,
Eric travaille de nuit et Sophie, de jour. £lle prend des congés I'été, alors qu'il ne
prend pas de vacances. L'un s‘accupe de lalimentation, l'autre, du bain. Pendant que
l'un veille, l'autre récupére. C'est que le sommeil d'Amélie est perturbé et quelle dort
rarement une nuit entiére.
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Heureusement, 1} y 3 quelques moments de répit ou les grands-parents soffrent pour
garder ou invitent toute la famille pour un repas. 1a pelite est toujours heureuse
de voir ses grands-parents et ses cousines. Les loisirs, bien quoccasionnels, sont
salutaires. Eric bricole, et Sophie joue aux quilles.

Des I'age de 4 ans, amélie fait son enliée & I"école. Un intervenant du centre de
réadapiation les a guidés pour quelle sail inscrite dans une école spécialisée de leur
localité. Ce n'est pas I'école révée pour les parents, qui se rendent compte a quel point
leur enfant est handicapée.
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les parents ont I'heureuse surprise de voir I'écale bien adaptée aux besoins de leur
enfant. Ils font confiance a V'equipe, car ils savent leur enfant aimée et acceptée.

Il devient difficile de transporter leur fille maintenant dgée de 7 ans chaque jour avec
son fauteuil roulant aloss qu’ils habitent un logement non adapté et situé au dernier
étage d’un triplex. Ils veulent acheter une maison de plain-pied et laire effectuer les
adaptations nécessaires. La seule qui convient 3 leurs moyens est a 25 km, ce qui les
¢loigne des services. Aussitot le déménagement effectué, on fait une demande au
programme d'adaptation du domicile. Nl faut aussi ouvrir un dossier d'allocation pour le
répit et les couches au CLSC de la localité et s'inscrire sur les listes d'attente.

'y a longtemps qu'Eric et Sophie entendent parler des bienfaits de i thérapie en
chambre hyperbare’ par des parents qui ont un enfant ayant la paralysie cérébrale.
Certains soni méme allés en Angleterre pour obtenir ces traitements. Une clinique
vient d'ouvrir ses portes dans une localité voisine.
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“Le traitement d'oxygénolhérapic hyperbare consiste 3 placer un patient dans un caisson ob Ja pression
atmosphéngue ¢st augmentee de lagon 3 lui faire respirer une concentration élevée doxygéne pendant une
pénode déterminée. (e traiternent sest 1évélé ellicate pour cerlaines alteclions comme un empoisonnement
au monoxyde de carbone ou la gangréne (inspiné de: Soucté de médecne hyperbare et subiqualique du
Québec, www.hyperbare.ca). Son elficacté pour le iraitement de 1a paralysie (cébrale n'a pas éi¢ démontriée
suenliliquement & ce jour, d'aprés I'Agence d'évaluation des lechinologies et des inodes d'inlervention en
santé (AETMIS).
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Amélie recoil 36 traitements de thérapie hyperbare, sans grand résullat cependant.
La déceplion n'est pas trop grande, car les parents n'y metlaient pas tous leurs espoirs.
ls sont heureux que le sommeil de teur fille se soil améliore.

Rélas, elle aengraisse toujours pas malgré la gastrostomie. Pendant huit ans, son
poids sest maintenu 3 27 livres (12 kg). Le moment des repas est stiessant, voire
frustsant, tant pour les parents que pour l'enfant, car elle peut garder la nourriture
teente minutes dans sa bouche avant de l'avaler. Cela rappelle sans cesse les risques
pour la santé el le développement de Fenfant.
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Les parents n'en peuvent plus. fls renoncent 3 ia nourrir par 13 bouche pour augmenter
les doses de gavage.
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Du cdté des services, 13 situation évolue. Lallocation de répit a été facitement
accordée, mais 1l n'en 3 pas é1é de méme pour tes couches et I'adaptation du domicile.
Les travaux pour une rampe d’accés et une salle de bain adaptée sont fails quatre
ans apres la demande. Les parents ont di se contenter daménagements inférieurs 3
leurs besains, et 1a subvention ne couvrail que 60 % des (olls. Heureusement, une
fondation a compléte le montant manquant.
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11 2 é1é plus facile d’'obtenir une subvention du CLSC pour un appareil de positionnement
au lit qui colte environ 30005. Cel appareil maintient le corps de l'entant en place
et lui évite des spasmes el un malaise. Un meifieur sommeil pour Yenfant et
ses parems!

Le prochain défi est dobtenir Iadaptation du véhicule. Le fauteuii roulant comporte
des adaplations qui lalourdissent et il ne peul étre soulevé facilement pour &lre
placé dans un véhicule, La demande 2 €1¢ faile un an avant lachat planifié de
minifourgonnette. Les parents, pour qui l'atlente est loujours une source de stress,
craignent de ne pouvoir se déplacer avec leur fille pendant quelques mois.

Entre-lemps, Eric @ 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 lamille.
Le couple s'est méme accordé une fin de semaine de camping, ators que la sceur de
sophie est venue garder Amélie. Le cellulaire était toujours 3 poriée de main.

Chaque été, Sophie prend un congé pour loute la durée des vacances scolaires, soit
dix semaines, pour s'occuper d’Amélie. Elle n'a pas d'autre solution, car il coterait trop
cher de V'envoyer tous les jours dans un cenlre de répil Heureusement, le nouveau
balcon amenagé avec la rampe permel de sortir le fauteuil et de profiter du beau
temps. La lectute, la télévision et Inlernel occupent ses moments libres.

Dans un prochain avenir, Amélie devia subir une opération pour une scoliose’. Malgré
un corsel et des orthéses, sa colonne s'est déformée, el elle devient de plus en plus
mal a ['aise dans son fauteuil, Cela limite les sorties en famille.

Cest une vie tranquille, diwont les parents, mais combien poncluée de stress et
d’attente! Une vie de famille malgré tout, qui trouve sa source dans la beaulé et le
bonheur de enfant,
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* Scohose: déviation latérale de ta colonne vertebeale {Grand dictionnaire teiminciogique)
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Il y a aussi que William est souvent 3 I'hépital. Rien de grave, des petites opérations
d'enfant, pour les olites, le strabisme, les adénoides, les testicutes. Ce sont les nsques
de convulsions qui commandent 1a prudence el rendent I'hospitalisation nécessaire
pour quelques jours d'observation. Margaret est tiraillée entre I'hopital et la maison,
ou deux autres enfants l'attendent.

Il'y 3 des contrdles réguliers pour les médicaments anticonvulsifs. Il y a surtout le
pragramme de stimulation. William est vu en ergothérapic et en physiothérapie
chaque semaine. La mére en ressort avec des exercices a faire tous les jours. Personne
ne peul dire si l'enfant a des chances de marcher, de patler ou de compier. La famille
apprivoise I'incertitude et ne peut sappuyer sur sucun expert pouf la rassurer.
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U'hdpital recommande & Margaret et 3 Robert de consulter I'associalion de parents
d'enfants ayant une délicience inteliectuelle de leur localité. Les parents participeat &
un groupe de soutien et profitent pendant quelques mois de services de stimulation
donnés par une éducatiice qui rencantre V'entant 3 domicile une fois par semaine. ils
se sentent encouragés. William participera a des aclivités de groupe deux fois par
semaine jusqu’a son entrée & I'école.
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vers 'age d'un an, l'enfant est dirigé vers un centre de réadaptation en déficience
physique de langue anglaise. Pendant trois ans, au gié des consuliations en
physiothérapie, en ergothérapie e1r en orthophonie, ses parents trouvent des
appuis solides.
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Au moment ol William atteint I'dge d'entrer 3 Vécale, il monire le développement
intellectuel d’un enfant de & 3 10 mois. Ses parents, qui ne visent pas I'écale réquiiere
paur lui, font tout de méme face a la déception qu'il ne correspond pas 3 la clientele de
Iécole du centre de réadaptation si familier. Il est dirigé vers la seule école spécialisée
qui donne des services en langue anglaise.
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Margaret a désormais quelques heures de libres. Elie les consacre & I'école de ses
aings en participant au comité d'écale, en tenant le manasin scolaire et en assistanl
les professeurs dans les activités spéciales. Elle suivia méme ses gargons 3 I'école
secondaire, ol elle emménera parlais William, Cest son engagement qui lut 2 valu
d'élre employée comme surveillante du diner 3 I'école du quartier depuis quelgues
années,
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Cela ne lempéche pas d'étre présente dans I'école de Witliam et d'établir des relations
avec les professeurs et les intervenants en réadaptation. 1l lus asiive de suggérer des
activités qui pourraient intéresser son enfant.

pendant ce temps, une éducalrice du centre de réadaplationen déficience intellectuelle
suit william toutes les deux semaines. Elle fait des activités de stimulation et guide
I'école dans son plan d'intervention.

Les besoins de William occupent beaucoup le quotidien de la famille. i a son propre
menu et mange & des heures rés réquliéres. Tout esl reduit en purée. il faut le
nourrir 3 la cuillete, mais il peut boire dans une tasse spéciale avec de lassistance.
puis, C'est le temps de préparer le repas de la famille, de le prendre... et de sallaquer a
la vaisselle, qui est en double. William doit ensuile étre occupé et, comme sa capacité
d'attention el sa compréhension sont limuées, il faut disposer d'une variété d'activités
simples. Qui est disponible pour prendre une marche avec lui en fauteuil roulant, le
stmnuler avec un jovet ou lui lire une histoire? A tour de role, Yun de ses parents ou
de ses fréres s'en charge.

Cost des nesgowsabidités ew famille Des fois, Lun dot
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Le couple altache beaucoup d'importance 3 ne pas priver dallention ou daclivités
les autres enfants, qui poursuivent maintenant des études supérieures. Si Robert
a partiapé aux activités de lassociation el de I'école de william au début, les
besoins d’accompagnement dans les activités sportives des ainés ont graduellement
monopolisé ses temps libres, Mais soccuper de William ne I'effraie pas. I a prouvé en
restant a la maison pour s‘occuper de William tandis que Margaret faisail un voyage
dans te Sud avec les deux plus vieux. Pous une lois, ils ont pu faire comme les lamilles
avec qui ils sont amis. )l N’y a pas que le fait que les ressources soient plus limitées
avec un seul salaire. Cest aussi qu'il est devenu difficile de voyager avec un grand
gailiard en fauteuil roulant.

Béaldisez-vous ouon wme ut Pas chanaeh fa couthe
d'un adolescent dans un awé:’ ?

Les fins de semaine, Margarel et Roberl alternent les soins & William pour laisser
I'autre dormit. L'un des deux l'emméne généralement 3 la piscine, bien que ce soit de
plus en plus difficile de le déplacer avec une voiture qui n'est pas adaptée.

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

Wls aimeraient bien trouver un centre de répit qui seit comme une deuxieme famille
pour William. C'est que les garcons onl de plus en plus d'occupations et, dans leus
maison  paliess, les grands-parents ne pevvent plus prendre William, qui devient
{ourd. Durant I'éte, maintenant, le grand-pére se contente de venir chercher Fenfant
pour prendre une marche dans le quartier avec son tauteuil ou pour qu'il regarde les
oiseaux pendant qu'il tond 3 pelouse. Les grands-meres envoient tégulidrement des
petits plats 3 13 famille. Il y 2 méme des amis du couple et des voisins qui s'offrent
pour une activité avec william. C'est un bon seutien pour les parents, qui reconnaissent
encore 3 cela leur chance.

JIs Fenvoient aussi une semaine & un camp d'ét¢ el ils apprecient le ravall dévoue des
aducateurs. Il est diflicile cependant de lrouver un camp de jour qui acceple les enfants
ayanl  la fois une deficience physique et une déficience intellectuelle, et anglophone
de suscroit.
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Quand les ainés étaient petits, 1a préparation pour I'école des trois garcons en méme
temps représentait une cousse folle. Margaret a alors sollicite I'aide & domicile offerte
par le CLSC. Une préposée venait une heure les matins de semaine pour le lever de
william : changer sa couche, I'habiller, lui mettre les arthéses, le placer dans sa chaise,
lui donner 3 déjeuner, le nettoyer, I'habiller pour V'extérieur, le conduire 3 l'autobus.
Margarel n'en a plus eu besoin quand les ainés sont devenus autonomes. Mais, avec
la fatigue et les maux de dos, le service a repris il y a quatre ans. Et quand Robert a
eu une opéralion qui l'a empéché pendant six mois de soulever san entant, une heure
de service a €té ajoutée vers 17 h 30, cing jours par semaine. Margarel profite d'étre
3 deux pous donner le bain ou faire les étirements avec les orthéses.
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Certes, la vie avec un enfant handicapé a changé le parcours de 13 famille. Cependant,
elle a mis toutes les chances de son cdlé pour sadapter 3 la situation et elle se
considere comme chanceuse d'étre entourée de ressources et de pouvoir mener une
vie «nofmale ».
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Mina a environ un an et demi quand Sandra quitle son emploi et s'engage dans la
réadaptation. Trois fois par semaine, elle se rend 3 I'hopital de la ville voisine pour
un rendez-vous. Elle prend le minibus de la communauté, qui offre quelques trajets
par jour 3 des horaires fixes, ce qui fait que, méme si le rendez-vous dure 45 minutes,
elfe peut attendre quelgues heures avant de retourner 3 la maison. Apres 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
meére et elles seront réduites a deux fois par semaine. On lentraine a Ja marchette et
méme au tricycle, malgré qu'il y ail pev d'espoir qu'elle marche un jour. On fait aussi
beaucoup d'exercices pour quelle puisse utiliser ses mains.
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On se rend compte peu a peu qu'elie a aussi des problemes de langage Elle recevera
donc des services dorthophonie.

Maigré tous les etforts tant de la famille que des intervenants, il faut renoncer & une
certaine aulonomie. Ses jambes sont capables de mouvements, par exemple pedaler,
mais elles ne sont pas suffissmment fortes pour supporter san corps, el ses membres
supérieurs ne peuvent compenser en lui permettant de s'appuyer sur une marchelte,
vu son bias paralysé. Vers ses 3 ou 4 ans, le fauteuil roulant est donc¢ introduit dans
sa vie.

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

Sandra va habiter avec sa fille chez une avtie de ses seeurs. Celle-ci et ses deux
entants un peu plus vieux que Mina deviennent sa familie. ils jouent avec elle, la
gardent parlois. Sandra est toujours aupres de sa fille pour répandie a ses besains,
mais elle peut compter sur leur assistance ainsi que sur celle de 53 mése, qui vient
souvent donner un coup de main, pour I'habillage, le bain et surtout les quinze a vingt
transferts® dont elle a besoin chaque jour, <ar elle commence a devenir lourde.

* Convulsion, conttacion nvelontane ¢t nstantanée, déterminant Jes mouvements iocalisés 3 un ou plusieurs
groupes musculaires ou généralises 3 tout le cotps (Grand dictionnane terminologique).

? Epilepsie affection neurologique chronique caraciénisée par des decharges eacessives dt neurones ¢érébiaux
(Grand dictionnane terminofogique).

* Assistance a une personne poul son déplacement du fauteuil au Iit, 4 ls toilelte, ou bain, eic.

we x pas Lasse . wa fidde Comme Ca. e
wx 245 Pewen «Ah. g we’ vais Ve newfren dewain
matin e bouun va sew occuge A Fout wd » Viow. jai
une ob&'?a%'zxm, A faut que ay_ *moccu,oo_ de. wa glle.
Fux. b5 Be font pas de’ La dmme waamibhe gue” ol
Cost ewncone Comme ¢a. Cesf fou dam.s ma /A;o/zdé
O 05t vaaoment colbées

1a mére et 13 fille sont ensemble dv matin au soir, le plus scuvent dehars, l'enfant
en tricycle ou dans une brouette. 1l faut lui faire bouger les jambes pour éviter les
spasmes. 5andra l'emmeéne méme dans le bois en la porlant sur ses épaules. Elles
fent de 'artisanat aussi.

Le milien nest pas habilué 3 inferagic dvec un enfant handicapé. Heureusement,
l'enttée & V'école a été prepaide. Une éducatrice a été engagee, et les professeurs
sont accueiltants. Tout du long du cheminement scolaire de Mina, les intervenants du
tentre de réadaplation guident |'école dans e choix dactivités et d'aides techniques
propites & son développement. L'accessibilité des lieux est minimal: il y 3 bien une
rampe d'accés et un ascenseur, mais (e n'est qu'avec les années que I'école aura une
torlette adaptée. Il y a aussi l'autobus qui tardera a étre modifié et qui obligera la
mére a poster f'enfant jusqu'a son siége. Avec |'gjout de quelques enfants handicapés,
l'école a mis une classe-ressource & leur dispositien pour répondre 3 leurs besoins
particuliers, Cela convient 3 Mina, méme si elle n'est pas toujours disposée 3 faire ses
exercices tant & I'école qu'avec sa mere, alors qu'au centre de réadaptation elle sent
qu'elle n'3 pas le choix, C'est que Mina - tout comme sa mere - tient 3 étre considérée
comme une fille normale de son age, méme s'il faut que sa meie a porte sur son dos
pour qu'elle puisse suivre sa classe pendant une visite 3 13 feime !

sandra a trouve un emploi, du travail d'entretien journalier. Les rendez-vous au centre
de réadaptation se poursuivent 3 raison de deux fois par semaine, ce qui oblige 3
négacier des ententes avec son employeur ainsi quavec I'école, Paifols, elle reprend
ses heures de travail 3 un autre moment, parfois, C'est $a sceur qui va au rendez-vous
avec l'enfan.

La maison n'est pas adaptée, et il y a des marches qui rendent difficile l'usage du
fauteuil roulant. La jeune femme ne se sent pas préte 3 vivre seule avec son enfant,
mais, peu 3 peu, elle se laisse convaincre par ses proches qu'elle pourait obtenir du
Conseil de bande' une maison adaptée pour elie et s3 fille de 7 ans. 1a demande
de Sandra est accepiée, et on lui offre méme de discuter avec larchitecte des plans
d'aménagement en fonction des besoins de Mina. Elle prefére s'en remettre 3 ses
seurs et 3 son nouvel ami de cceur, qui travaille dans la construction. Avec ce dernier,

Cest Tavtonit polilique de la réserve, ic Conseil de bande, qui plamfic des phases de dévefoppement résidentic)
et fait construire Jes maisons. Un comité de sélection les octrote aux familles dont 13 demande & €1¢ inscate suc
une lsle dattenle par ordre de priocité érablien lanchian ilefa taille des Iamilles et de feurs canditions pariculiéres.
Les 1esidents parent 25 % de leurs revenus et, au bout de plusicurs anages, 1a maison leur appartient
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c'est donc une nauvelle famille de trois personnes qui emmeénage 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 campréhension du langage est remarquable,
méme si elle ne dit que quelques mots et des phrases élémentaires. Elle réussit a
exprimer ses besoins et peut guider ses proches qui Vaident.

Place—toi ice. MWets Fa wacn fa

La mére de Sandra conlinue ses visites presque quotidiennes pour répandre aux
besoins de Mina, méme si elfe a plus de difficulté 3 la soulever. De méme, Mina passe
de plus en plus de moments chez sa grand-mere, et méme s3 maman s'y retrouve
fréquemment. La maison adaptée savére moins fonctionnelle que prévu, et Sandra
ne s’y sent pas vraiment A V'aise. Mina est maintenant équipée d'un fauteuil ¢lectrique
quelle peutmanipuler. Il faut composer avec les bris d'équipement (fauteuil, ascenseur).
La maison de la grand-mete est alors dotée d'une rampe.

La grand-mére gate beaucoup Mina et a établi avec elle une relation particuliece
qui a beaucoup changé sa vie. ta spiritualité s'est développée, et la vie est devenue
précieuse. Elle trouve sa fille Sandra admirable de si bien voir 3 tous les besoins de
J'enlant et elle aimerait 1an1 pouvoir la soulages.
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Quand l'enfant retaurne chez sa mére, elle dait se plier de nouveau aux régles, comme
celles de faire des exercices, de hmiter son temps 3 l'ordinateur, etc. $andra veut
tellement que sa fitle devienne autonome ! Elle 1a pousse et |a surprotege 4 la fois, ce
qui provoque des conflits. A fa suite d'une période difficile, une amie de la famille a
pris soin de Mina pendant trois mois en demeurant dans 1a maison adapiée, alors que
Sandra était partie vivre ailleurs. Plus d'obligations pour un temps, mais I'ennui a é1¢
trop fort pour toutes deux, et elles se sont retrouvées.

Depuis, 1a confiance s’est rétablie, mais on se ménage des pauses. Mina fiéquente
occasionneltement un centre de répit 3 la ville, ce qui est subventionné par le Conseil
de bande. Deux & trois jours par mois, elle 3 aussi la passibilité d'avoir a la maison une
gardienne qui donne les bains et range sa chambre.

Avec les années, I'augmentation du nombre de personnes 3 mabilité réduite a incité
la communauté & ameéliorer iaccessibilité de certains lieux publics: I'aréna, le centre
d'affaires (banque, restaurant, bureaux) et le dépanneur ont été equipés d'une rampe
ou d'une porte automatique... souvent défectueuse, sien n'étant parfait! Méme si on
a appris & saffirmes, on se fatigue a la longue & demander des améliorations et on
finit par se débrouiller ave¢ ce quion 3. Socialement, Mina demeure hmitée, car elle ne
peut pas suivre ses amis comme elle le voudrait et les visiter. Heureusement qu'elle
peut « chatter », ¢e qut ia rive par contre souvent & l'ordinateur.

Mina a 13 ans, et il vi reste tant d’apprentissages a faire avant d’étre autonome!
53 mere se demande si elle n'aurait pas plus de chances de se developper dans un grand
centre. Les incapacités de l'enfant ont engendré au depart une situation d'isolement,
mais I3 famille s'est adaptée jusqu’d maintenant en tirant parti des services el du
soutien qui lui étaient offerts. Comment relever de nouveaux défis d'autonomie sans
provoquer la rupture entre la famille el s3 communauté ?
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Les soms au bébé demandent une attention constante : if est gavé, médicamenté, sous
oxygene. Les premiers mois, le nsque d'infection le confine a la maison, sauf pour les
retours hebdomadaires 3 I'hopital universitaire qui le suit de prés. Une infirmiére du
CLSC visite le bébé et apporte les seringues nécessaires au gavage.

Guylaine est une femme épuisée... et de nouveau enceinte. L3 routine familiale s'est
établie, mais i} n'y a pas d’évolution. A la svite dun moment de révolte, elle est
dirigée par I'infirmidse au centre de réadapiation en déficence intellectuelle (CRDI).
Une évaluation des besoins est faile alors que Jonathan apprache 2 ans, et Guylaine
découvre que des services existent pour les familles dans sa situation: un programme
de stimulation précace, des allocations pour enfant handicapé¢, dautres pour le
rembaursement des couches et du gardiennage. L'espoir renait. Bien oy, il faut étre
patient: le nom de Jonathan n'atteindra la téle de la liste d'attente pour tes couches
que dans quatre ans, el les gardiennes capables d'assumer des soins complexes ne
courent pas les rues, encore mains les rangs! Heureusement, il y 2 Y'éducatrice qui
vient conseiller [a mere en vue de stimuler son enfant.

Un pelit Michaél vient s‘ajouter 3 la famille et les parents sont heureux de le voir en
santé. Trois enfants en tiois ans, il y 3 de quoi occupes lesparentst Quandil y a des courses
A faire ou un rendez-vous 3 I'hopital, c'est Christian qui est contraint de délaisses son
tiavail pout s'occuper des enfants. Parfois, 1a mére de Guylaine vient prendre 13 reléve.
Les sorties sont limitées bien sor par le rythme des vaches pour [a traite, mais surtout
par la difficulte 3 déplacer Jonathan avec I'équipement nécessaire pour le nourrir.
1l faut faire quelque chose.
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Cette victoire encourage les parents dans 13 stimulation: les voila qui rampent avec
lui. lls ont trouvé enfin vne gardienne fiable qui, de bon gré, sest engagée dans les

exercices; elle garde souvent I'été, alors que Guylaine aide Cheistian aux champs,
et celui-¢ci a méme installé des barres d'appui autour des batiments pour exercer 13
marche. Cest ainsi que, vers I'age de rais ans et demi, jonathan commence 3 marchet,
Ses parents sont guidés par le CRDI, et une nouvelle éducatrice suil Jonathan.
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Plus conliants en |3 vie, les parents se demandent s'ils vont agrandir la famille ou
non et passent des tests. Les resultats n'indiquent rien de geénélique, ce qui leur
permet d'entreprendre une quatrime grossesse. La naissance de Patrick sera sulvie
moins de deux ans plus tard de celfe d'Olivier. Ces derniers semblent se développer
normalement, quoique avec un léger retard pour la marche et un peu de difliculté
pour l'apprentissage de |a propreté.

t'éducatrice poursuit ses visites chaque semaine 3 la maison pour le piogramme de
stimulation de Jonathan, puis elle introduit dans les activités son frére Patrick alors
agé d'un an et demi. Quand jonathan commence I'école, elle continue les exercices
avec Patrick ety intégre méme Qlivier. Elle s'inquite 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 tiaits dautisme?. L'enfant est inscrit sur la
liste d'attente pour des services d'orthophonie, et le CRDI poursuit ses interventions.
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jonathan fait deux années de maternelle & I'école du village, mais, comme il est
dérangeant avec ses cris, il passe beaucoup de temps dans un petit local seul avec
I'éducatrice. Lécole propose plutét une classe spéciate pour que Jonathan poursuive
des apprentissages dans un contexte plus adapté & ses besoins. Le piobleme, c'est que
c'est 3 50 km de fa maison et que l'enfant n'a que 7 ans. Comme le trajel d’autobus
dure une heure et demie, ses parents obtienneat qu'il quitte plus tot la classe.

" Dysphasie trouble structurel inné et durable du langage oral {Grand dictiannaire tesaunalogique)
 Autisme  détachement de I3 réalite et repl sur so1 avec prédominance de 13 vic ntérieute (G/2nd dictionadire
lerminolagryue).
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Pour Patrick, on pausse I'évaluation aupres des spécialistes dun grand centie
universitaire. Un retard intellectuel est également diagnostiqué.

Quand & Olivier, if progresse, mais peu du c5té du langage: 4 3 ans, Il ne prononce
encore aucun mot. On consulte plus iapidement, et le pédiatre pose le méme
diagnostic que pour Patrick. Un nom de plus sur Ja liste dattente pour {'orthophanie.
On deécouvrira plus tard que ieur pelite taille est due & un manque d’hermane de
croissance.

Patrick commence I'école maternelle au village, il recoit I'équivalent de quelgues
heures par semaine d'aide de la part d'une éducatrice, surtout pour s’habiller. I} répete
la maternelle Fannée suivante. Il s'intéqre bien aux autres enfants, mais les difficuliés
de communication f'empéchent de suivre le rythme dapprentissage du groupe,
daprés I'école, qui recommande aux parents une classe-ressource dans un village
vaisin. Méme parcours scolaire pour Olivier.

Enfin, on propose des services dorthophonie, un bloc de seize semaines tant pour
Patiick que pour Olivier... mais 3 des jours différents. Ces sérres d'interventions,
répétées chaque année, font en soste que Patrick et Olivier s'expriment par des
mots simples el apprennent méme 3 communiquer avec l'aide d'un apparelil.
Voil3 tout de méme une soixantaine de kilometres qui sajoutent au parcours deux
fois par semaine.
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i faut dire que, quand est venu le temps de remplacer un tracteur, la famille a prefére
un camion sur lequel on peut installer des équipements. Ainsi, 'été, quand Guylaine
partiape aux travaux des champs, elle peut embarquer Jonathan, Patrick et Ohvier.
Pas question de les laisser seuls 3 la maison ni méme sous la surveillance de Cynthia
el de Michaél, qui ne sont pas assez vieux pour assumer la responsabilité des trois
fréres en méme temps.

Justement, ces deux enfants ont appris trés tat a renoncer 3 des activités pour eux-
mémes: pas de hackey ni de valley-ball, pour lesquels ils démontraient pouriant des
aptitudes. Les colts d'inscription et le temps exigé pour recanduire l'enfant, assister a
Factivité et le ramener, font comprendre 3 la famille I'ampleur de son délicit en temps
el en argent.

leurs amis sant choisis selon leur capacité d'interaction avec leurs freres, et ils
constatent que la plupart des jeunes se sentent mal 3 I'aise devant un enfant handicapé,
encore plus devant trois. Si leurs copains acceptent de rentrer dans [a maison, Cynthia
et Michaél leur enseignent comment réagir.

Pour Cynthia, c'est devenu une vocation. Elle sest engagée béneévolement aupres de
la classe d'éleves handicapés au secondaire, puis elle sest fait offrir un empioi d’'éte
pour accompagner des enfants handicapés, dont ses fréres, dans les activités du terrain
de jeu. Elfe poursuit ses éludes au cégep, en techniques d'éducation spéciafisée. Quani
a Michael, il n'est pas facile pour lui d'accepler d’étre te seul des quatre garcons de la
famille & travailler autant aux champs,

Et puis Cynthia et Michaél sont passablement occupés a participer aux travaux de I3
maisonnée. Entre seize heures et vingt heures, c'est le branle-bas dans la famille:
un s'occupe des devoirs, un autre {ait Ia lecture. I faut préparer deux ou trois menus
pour chaque repas. Il y a trois adolescents 3 faire manger, il faut couper leur viande,
les inciter & terminer leur assiette. Puis, ce sont les bains 3 tour de role: deux ont
besoin seulement de supervision, mais il faul laver le troisiéme el supporter ses ¢ns,
car 1l n'aime pas ¢a. On brosse les dents des 1rois, on voit & ce qu'ils s’habillent. Il ne
faut pas oublier les exercices d'orthaphonie. Un peu de téléwision ou de jeu de cartes
pour retiouver le calme, mais entrecoupé de rappels 3 I'ordre pour celui-ci qui n'arréte
pas de taper des mains ou celui-la qui change continuellement de chaine, ce qui fait
crier {es deux autres. Les vaches ont méme di s’habituer 3 avoir une montée de lait
plus 1ot pour libérer Christian 3 ces heures critiques. I doit tout de méme commencer
son travail 3 |'é1able 3 4 h 30 du matin pour que ia traite du soir se fasse plus tot.
Cest dans son cas 'emploi qui s'est adapte, comme il le décrit lui-méme.
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La maison aussi a été adaptée. Pas question de subvention, car ils ne sont pas
considérés comme des handicapés physiques. Mais l'escalier a é1é refait pour que
Jonathan puisse le monter sans aide. il 3 fallu fe mettre seul dans une chambre pour
qu'il ne dérange pas les autres. Guylaine avait des maux de dos 3 donner les bains, et
un organisme les a aidés financiérement pour adapter la salle de bain.

Hs ont pu se sentir enfin une famiile comme les autres, le jour oU - incroyable! - ils
ont gagné un voyage 3 Disneyland pour quatre personnes grace & un billet de tirage
contenu dans une boite de céréales. C'est la sceur de Guylaine qui 3 gardeé Ies trois




garans pendant gue Cynthia et Michael accompagnaient leurs parents pour leurs
premieres vacanges, il y a cinq ans.

Heureusernent qu'il y a un service de répit offert par le CLSC! Le budget octroyé
sert tantot pour payer une gardienne qui vient & la maison, 1antdt pour envoyer
Fun des garcons dans un centre de fépit une journée d'é1é ou de fin de semaine.
Ce centre cependant ne peul admettie en méme temps les trois garcons, ce qui limite
les activités familiales, car il y en a toujours un qui ne participera pas.

Le réve de Guylgine et de Chnstian d’avoir une famille nombreuse réunie aulour
du projet de la terme sest modifi¢ en route. Mais le fait de s'occuper des enfants
handicapés en lamille, de surmonter les obstacles qui se présentent jour apres jour,
a aussi un effet rassembleur, tel que Fexprime Cynthia, maintenant adulte.
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.'femme qui est en lrain de réaliser ses aspirations de pratiquer un sport

foulnivea olymplque réve-t-elle aussi d'avorr des enfants? France, qui vient d'une
am|llé“de six enfants, en veut assurément et elle les imagine aussi actifs qu'elle,
Voirelcompetitifs Elfe sunit avec Mario dans les années 80, et le sprint commence :
lelravall: 'achat de |a maison de campagne, un premrer enfanl, Francis. Le parcaurs
obstacles, et l'union ne dure pas. France demeure seule 3 la ¢ campagne

fovedson)fils. pendanl ang ans.

n ami de longue date. Une relation amoureuse s'établit en douceur, et
[femmenage chee elle. La nouvelle famille se construit & peine que France est déja
fenceinteYQuand Charles nait, il a des bleus sur tout le corps, et on détecte un souffle

’dceins de I'hopital specialisé ol il est enyoye dissipent les inquictudes
faelialfamilic’ ca va se, replacer. Elfectivement, le souffle se selerme aprés un mois.
[CestTenYolls il be que france découvie chaque four des signes alarmants: un
des épaules haules, puis le fait qu'il dort beaucoup, puis quil est
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conge de maternile prend fm;et les horarres de travail sont négocies pour que ce soit
toujours un des deux parents qui pfénne soinde l'enfant. France fait exarminer son bébe
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A la naissance de la belle petite Laurie, France fait une hémorragie qui la laisse
affaiblie, malgré le bonheur de voir sa fille parfaitement en sanié.

La routine reprend a travers les soins aux trois enfants, le travail et la réadaptation de
Charles. Les parents appliquent les exercices fecommandes et vant jusqu‘a fabriquer

des jowets et du motériel pour stimuler l'enfant ou rendie ses mouvements plus
sécuritaires.

Le rythme est souvent bnsé par les haspitalisations de Charles, affecté par des
pneumonies, des otites a répétition et V'épilepsie qui n'esi toujours pas contrdlée.
Maintenant, il west plus question d'attendre que Iambulance se rende dans feur
E (ampagne et les meéne a I'hapital. Les parents préférent prendre Iy voiture, laisser les

enfanis chez leurs proches et, en vingt minutes, ils sont & l'urgence. Cest ainsi qu'ils
ont sauvé Charles & I'age de 4 ans d’un arrét respiratoire,

La peur de perdie Charles les poursuit et entiave jeur vie pesonnelle et conjugale.

tes retours a la maison sont maiqués par l'insécunté davantage que par le
soulagement attendu.
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vers 5 ans, a la suite d'une pneumonie, Charles fait un épanchement pleural .

Plus l'eau sur les poumnans augmente, plus I'enfant saifaiblit, et on craint lamort. Il n'a
p.us quun fragment de respiration. 1l est hospitalisé un mois, sous oxyqgene, alimenté
Par gavage. Franus et Laurie sont envoyés dans la famitle. Comme Charles ne peut
se faire comprendre s'il est Jaissé seul, les parents prennent wngé et se relaient 3
son chevet. Ni les ponctions I'apérauon pour poser un drain ne semblent réussir,
et Charles depéiit. Sa mere le tient quand le chirurgien fait une intervention délicate
pour faire disparaitre Je calllot qui faisait obstruction.
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* €panchement pleural: présence de fivide dans |o cavite¢ pleurale Plévie: membrane des poumons consliluée
de deux leullels (inspue du Grand dictionnaye teirminologique).
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Clest & ce moment-1a que France accepte le « handicap ».
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Charles pese vingt livies 3 la sortie et it refuse les purées qutle nourrissaient auparavant.
Son menu se iésume a moins de dix aliments, et ce sefa ainsi pour les dix prochaines
années, maigré toutes les tentatives pour mieux lalimenter. Il faut I donner des
suppléments alimentaires qui codtent 300$ par mois et lui faire des lavements.

Cette année-ly, Charles ne va pas & l'école, il est trop taible. France et Richard se
sentent dépassés par le stress et les problemes qui s'accumulent. 11 ne peuvent plus
sappuyer I'un sur l'autre. Ils se séparent 3 1'6té. France conserve la maison, et ils
décident d'une garde partagée pour Charles et taune: du lundi au vendred chez
maman, samedi et dimanche chez papa.

Cest la grande rentrée scolaire pour Charles, qui a déj3 6 ans. Son intégration dans
une école spécialisée a été bien préparée. France, qui n'a jamais fait garder Charles,
craint le chac de la séparation.
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Elle 3 convenu avec la directrice quelle passera une semaine 3§ suivre I'enfant pour
favoniser son adaptation Elle ne fera quun seul jour puisquelle est terrassée le
lendemain par un infarctus. Bien avant ses 40 ans.

Elie passe un mais 3 I'hépital, et Richard soccupe des enfants. Pendant deux ans,
son ¢tat de santé n'est pas bien cantrdlé, et elle se retrouve souvent 3 I'hépital; elle
fait de Iangine' et est toujours épuisée. Elle décide de déménager en wville pour se
rapprocher de sa famille, qui la soutient.

' Angne de poittne  douleur consinctive, ang te, ressentie principal 1t d;xn‘s le thorax, derritre e
sternum, forsque le cceur ne re¢it pas asser doxygene (Grand dictionnaire terminologique)




Avec trois enfants & nourrir, france a besoin de travailler, ce qu'elle fait 4 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 Chartes ne dart pas
encore une nuil entiére.

Les traitements en physiothérapre et en orthothérapie ont cesse avec l'entrée
4 I'école de Charles. Celui-ci sest bien adapté a son nouvel environnement.
53 mere est sécurisée par l'accueil du personnel et le dévouement qu'il manifeste.
£lle prend réqulierement <ongé pour participer aux activiiés et aider les autres enfants.
La communication avec les professeurs est réguhére, et plusieurs trucs sont échangés
pour faciliter les apprentissages de 'enfant.

France a toujours refusé que Charles ail un fauteuil roulant. Elle aimerait que {'école
poursuive les exercices de stimulation 3 la maiche, mais il y a peu de personnel pour
le faire et elle-meéme ne s'en sent pas la force.
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Une forme dentraide s‘installe entre elle et Mario, son premier conjoint: elle cuisine
ses repas, el il vient s'occuper de Charles pour faire des exercices el I'amener dehors.
Cest que Charles devient lourd et quil y a des marches pour entrer dans la nouvelle
maison. France s'adresse au CLSC pour une demande d'adaptation du domicle,
quelle obtiendra un an plus tard. Le C(SC iui offre €galement une allocation de répit-
gardiennage.

France ne reprend pas le dessus maigré tout le soutien de sa familie et les progrés de
santé de Charles, dont les crises d'épilepsie ont cessé grace 4 un nouveau médicament,
Le cardiologue lui recommande daréter complétement de travailler. Pour une femme
performante comme elle 13 ét6, c’est une lourde décision. Renoncer 3 un statut soaial,
3 de la recannaissance représente pour elle un deuil important. D'un autre col€, laide
saciale lui permettrait de couvrir entiérement les dépenses, comme les médicaments,
les cauches, les orthéses, quielle a tant de mal a assumer. Elle sent qu'elle n'a plus le
choix et démussionne. Elle décide aussi de prendre du temps pour elle-méme: faire
de 13 peinture, s'entiainer, reprendre contact avec des amies.

Charles a encore grandi et 3 10 ans il est deveny beaucoup trap lourd pour je dos
de sa maman. Le fauteuil fait linalement son entrée dans la maison, méme s'il est
rangé dans un coin sitot le retour de I'école, car Charles peut se déplacer en rampant.
Le fauteuil est davantage utilisé dehors et 3 ['école. Mario, le premier conjoint de
France, déménage au-dessus de san logement et poursuit les exercices de marche.
France a méme obtenu qu'il soit payé sept heures par semaine par le C1SC dans le
cadre du programme d'side 3 domicile. Cest & 13 ans que Chailes lait ses premiers
pas. Il peut traverser une préce sans aide, mais a besoin d'appui la plupart du temps.
Ses progrés sont encourageants,

Lainé, Francis, 3 poursuiv ses études e est maintenant un jeune adulte 3ulonome,
mais il revient chaque semaine visiter sa mere et inviter sa seeur pour une sortie.
Laurie est maintenant a I'école secondaire. Elle s'esi engagée dans le groupe dentraide
et fait aussi du benevolal le midi auprés de la classe d'éléves handicapés. Elle veut
devenir psychologue pour enfants. Méme si elle est plus jeune que Charles, elle fe
garde volontiers, le porte, le berce, change sa couche, lui donne san bain. Elle l'aime
et voudrait que tout Je monde l'aime aussi. Cest méme un critére pour faire partie de
son ceicie danms, et efle n'en manque pas! Charles est en effet un enfant sociable et
facile & aimer

Malheureusement, il n'en va pas aussi bien pour Richard, le pére de Charles et
de Laurie. Il 3 fait un accident vasculaire cérebral' 'an passé et est resté avec des
séquelles. i ne peut plus prendre ses enfants les fins de semaine. Cela a inuté France
3 eavoyer Charles dans un camp d'été paur enfants handicapés Un petit miracle
s'est passé: Charles s'est mis a manger comme tout le monde ! Fini les suppléments
alimentaires et les lavements.

Lan passé, les amies et les soours de France ont formé un comité pour ramasser des
fonds pour lui procurer un véhicule adapté. Des soirées-benéfice sont organisées, et
les femmes se sont réparti les taches : vente de billets, recherche d'un concessionnaire,
organisation des soirées (danse, jeux, prix), demande pour I'adaptation du véhicule.
Un concessionnaire leur a fait un irés bon PrixX pour une minifourgonnette usagée et il
s'engage 4 Fentretien pour toute I3 durée de vie du véhicule le montant nécessaire
sera bientdt atieint, car ces soirées sont devenues populaires dans leur petite ville,
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Aveclarrivée de Charles, le rythme de vie de la famille est passé du sprint au marathon,
France prend soin d'elle et évite les situations de stress afin de vivre le plus longtemps
passible, car elle sait que Charles aura toujours besoin d'aide.
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" Acadenl vasculaire cerébial: alfection subite dy terveau consécutive d une occlusion arténelic ou pre hémoragie
(Grand dictionnane terming, logiaue)
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victona rencontre le pere paur lui demander de laide financiere 3 tause des besoins
particuleers de ('enfant. Elle I'informe que Jacob est trisomique. Il demande aussitdt &
rencontre Jacob. Cest le début d'une relation qui se poutsuivia par des vistes et des
jouinées de garde.
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Elie sounaite travailler & temps partiel aprés son cangé de maternite, pour faire face
8 tous les rendez-vous médicaux. Elle demande doric 3 Dany de Vaider davantage.
Les conditions sont établies par la Cour, on Dany reconnait sa paternité et accepte la
pension alimentaire déterminée par le juge. Les droits dy pére sont fixés a une fin de
semaine de garde sur deux et un soir de visite par semaine

De retour au travail, Viclaria fait garder Jacob pendant un an chez une dame qui 2 une
expérience avec des enfants handicapés, puis six mois dans un autre milieu familial.
Soucieuse de dévetopper la socialisation, Victoria obtiemt une place en gatderie privée
subventionnée ol Jacob est intégré dans un groupe deux jours par semaine, tout en
conlinuant avec une nouvelle gardienne les autres jours. La garderie est guidée par le
centre de réadaptation en déficience intetlectuelle (CRDI) pour favoriser Iintégration
de I'enfant.
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Lannée suvante, fes parents sont approchés par un centre de la pelite enfance (CPE)
dont une nouvele instaliation développe une vocation de services aupies d'enfants
handicapés. jacob passe donc deux jours par semaine au CPE €1 trois jours & la
gardesie privée.

La famille est suivie par une travailleuse sociale du C1SC qui la dirigée vers un
groupe d'entraide pour les mamans qui ont un enfant avec des besoins particuliers,
Une éducatrice du CRDI vient a la maison une fais par semaine pour stimuler Fenfant
et conseilier Victoria. Celle-ci travailie de nouveau 3 temps plein, mats, comme elle
a fa possibilité de faire du télétravail, elle reste a la maisan. Elle participe egalement
aux aclivités d'une association de parents d'enfanis trisormiques.

La vie professionnelle est ponctuée de ralentissernents suivant Féiat de santé de
Jacob. A un an, il est hospitalisé durant ang semaines, cas i {ait une pantréatite? et

* Pancéatite snfammation agus vi chromgue du panciéds (Grnd diclionnone fermnologique)

dail étre réopéié pout le duodénum. il est opéré aussi & un an et dem pour le palais.
Ses deux parenis sont auprés lui, trainant leur portable et leur travail A U'hopital.

Les médecins ovaient conseillé de poursuivre Valimentation de jacob 2 la purée
jusqu'a ce que tout tisque d'infection soit écarté. Le passage 3 ta nourriture solide se
fait ditficlement, dautant plus qu'dl vormt fséquemment.
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C'est 4 ce moment Qu'un suivi en ergothésapie est offest par le centre de 1éadaptation
en déficience physique ol Victoria s'est inscrite sur la liste dattente i y a plusieurs
mois dé&)a. Le professionnel cherche des solutions avec Jes parents, et le probteme de
l'alimentation se résarbe aprés un an d'efforts.

Comme jacol a un tonus un peu faible, it ne fait pas toujours les apprentissages
3u meme moment que les autres. Cest 3 3 ans qu'it commence & marcher el fail
lapprentissage de la proprets,

Par le canal d'internet, Victona fait {a connaissance de Roman, up Européen immigré
depuis ¢ing ans au Québec. Ils se fréquentent pendant un an, et Roman emmeéne sa
future familie en furope afin de fa présenter a ses parents. Ils se marient et révent
d'avoir deux autres enfants, fe plus ot possible.

Un mois aprés le mariage, ¢'est la catastiophe ! On apprend que Jacob a la feucémie,
e qui, semble-til, est plus fréquent et plus difficite 2 teaiter chez les teisomiqyes,
Lenfant est hospitalisé pendant cing semaines pour un traitement intensif qui seta suivi
dun traitement de maintenance d'un an pour lequel des hospitalisations pétiodiques
seront pécessaires. Trop faible pour manger suffisamment, il recoit des suppléments
alimentaires par up tube nasal. Victoria, Dany et Roman se relaient aupres de lui et
s'absentent réguiierement du bureau. Les parents de Roman sont venus d'Europe et
prenneni soin de Fenfant quand fe couple est au travail.
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Pour ajouter aux émotions, Victoria est déjd enceinte. ils Tont appris deux semaines
avant Yannonce du diagnostic de facob. Les prochains mois seront dominés davaniage
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par 1a lutte contre 1a mort, ou du moins la matadie grave, que par la préparatian de
[a vie.
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Jacob retoucne a ses deux services de garde apres trois mois. If na plus de cheveux et
prend des médicaments pendant 13 pésiede de maintenance. Deux mois plus tard, il
est expulsé du CPE: it a continue A tirer les cheveux et, par ailleurs, [a médication I'a
rendu agressif. It retourne & temps plein 13 gaiderie privée, ou le probleme persiste,
miais est mieux géré par un personnel plus experimenté. Cette garderie cependant
demande, 3 cause d'un manque de personnel pour 13 saison estvale, de recruter
un accompagnateur et de le rémunérer. Victasia fait des pieds et des mains pour
dénicher une fondation qui poureait subventionners ce service. £ite en trouve deux,
mais l'argent est epuisé 3 {a fin de V'été. Encore des pieds, des mains et des doigts
esoisés pous abtenir un atcompagnateur, condition posée par la garderie. Le (RDI et le
€15C s'umssent pows fournir un budget.

victoria fait du diabete de grossesse. Bien sur, elle a eu dioit 5 une amniocentése et
a toute une batterie de tests. L'accouchement se termine par upe césarienne, Le petit
Malik fait |a joie de ses parents. Aprés le départ du nouveau papa, le pédiatre entre
dans la chambre.
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La maman appelle aussitét te papa, qui accourt. fls sont consterngés. Quest-ce que
j3i> Quest-ce quon 3 fait pour mériter ¢a? Leur pius grande crainte est qu’il ait une
déficience inteliectuelle associée 3 certaines formes de nanisme Seuls les tests
généliques peuvent le prédire, mais Ia liste d'attente pour les passer est de six mois.
Une personne de leurs relations leur obtient un rendez-vous bigis mois plus tard,
et un résultat rassucant leue est communiqué au bout d’un mots. Pendant Yattente,

U Aehesrrroni.

Al . atfection hérédilaire qui se i par un nanisme, appaient dés la ndissance, causé pat
un defaul de dévetoppement des cartilages responsables de 1o cioissance des os longs (Grand dictionnane
tetminologiquel.

fes parents se documentent, consultent des spécialistes el prennent contact avec
|'association des personnes de petite taille.

La vie sembie vou'oir rejailiir avec Jacob, qui gagne des forces, et Malik, qui s'avere un
bébé attachant et en santé. Tout n'est pas patfait pour le couple quin'a pas eu le temps
de se consalider, pris depuis deux ans dans le tourbillon de la maladie, du programme
de stimulation, des problémes d'alimentation et de gaiderie. Sans compter que les
intéréts professionnels de chacun se sont estompés avec les absences. Le couple veut
profiter du f3it que Victoria est encare en tongé de maternité pour concrétiser enfin le
projet dont il avail iévé poui sa nouvelle vie: s‘acheter une maison.

Tout emballer, taire le ménage, peindre, chercher un service de garde pour les deux
enfants, tsansiérer fes dossiers... Tros jours avant le démeénagement, Roman perd son
empiot. Cest I3 crise. Victoria, épuisée, tombe malade. Le couple lance un SOS 3 une
travaitlese sotiate du CLSC de ieur nouveau quarlier qui avait pris contact avec eux
avant feur démenagerment pour ouvrir un dossier, sachant qu'ils avaient deux enfants
handicapés, Elle leur abtient de I'3ide domestique sous forme dallocations directes et
elle trouve deux places dans un CPE.
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Ce n'est quun an plus tard que Victoria réintégre son emploi. Raman de son coté a
lancé une entreprise, mais les résultats sont décevants. Les enfants évoluent bien au
service de garde, leque! est guidé par le centre de réadaptatian. Les parents pianifient
l'adaptation de l'environnement nécessaite a 13 petite taille de Mailik. La santé de
facob se maintient. Victoria, aidée du papa Dany, prépare alors son entrée a I'école.
tls souhaitent I'eavironnement le plus normal possible et, si cela ne fonctionne pas,
il sera 1oujours ternps de J'envoyer dans une classe spéciale. La troisieme école visitée
sembie celle révée.
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La directiice, en femme d'expérience, a voulu deés le début de Vannée rassures les
autres parents qui pouvaient manifester des craintes de voit te groupe de leur enfant
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retardé pas la présence d’'un enfant tsomique. Elte fait tes convotations pour le plan
d'intervention: ifs sont dix ou douze personnes autour de 1a table: Victeria, Dany,
Roman, l'enseignante, latechnicienne, le psychologue, lasthopédagogue, I'intesvenante
du centre de réadaptation, la conseifiére en adaptation scolaire, ta directrice.
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En cours d'année, Jacob est en rechute de leucémie. il est hospitalisé durant six
semaines et, cetle fois-ci, il n'a que 25% de chances de s'en sortir. Les parents sont
placés devant le dilenme de ie faire traiter ou non, lls consultent un éthicien, un
psychologue ainsi qu'un spécialiste pour un deusieéme awis medical, Victona suit les
recommandations de son entourage et prend un conge de maladie pour traverser
cetle épreuve. 1l faut assurer une présence auprés de Jaceh au moins douze heutes pat
jour. Elle orgamse les tours de garde entre elle-méme, Dany, Roman, des bénévoles
de I'hopital, {2 pecsonne reciutée pous Faide 3 domicie ains gu'une infirmiére privée
qui peut étre engagée pour quelgues heures grace au plan d'assurances des patents.
Le budget famulial doit assumer une part des sataises, en plus des $rais supplémentaires
de transport vers Yhopital spécialisé et ceux de gardiennes pour Malik, alors que
les revenus ont diminué avec le congé de Victoria. Heureusement, Roman 3 trouve
un nouvel emploi dont il tire satisfaction malgsé les trois heuses de route qu'il lui
occasionne chaque jour.

Pendant huit mois, Jacob allerne entre les séjours 3 Fhopital et 3 3 maison,
La chimiothérapie est beaucoup plus agressive que la premiere fois, et i fait des
pneumonies 3 fépétition. (e petsonnel de Vécole savere un soutien significatif,
envoyant des petits mots et offrant des services & domicile quand 1'état de jacob le
permet.

C'est une période pendant laquelle Victoria et Roman se sont perdus de vue a détaut
de pouvor se séserver du temps un pour l'autie. Les conflits se sont étendus, si bien
que le couple envisage de se séparer.

Non, ce n'est pas tout a fait comme ¢a que ¢a devait se passer.
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oannn:‘e' e feul (NAnage N'élonna personne, puisque josce et Bengit se fréquentaient
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Les voyages sont exigeants, dautant plus que cest le grand-pere qui les conduit 3
I'hépital, puisque 13 mere n'a pas de permis de conduire. Comme if y 3 aussi beaucoup
de stress pour Benoit accasionné par le fait qu'il esten aHaires et tiavaille des heures
impassibles, le couple prend une nouvelle orientation professionnelie: Benoait se
trouve un emplor salacié, et Josée seste 3 la maison. Ils se demandent comment ils
vont assumer toutes leurs dépenses, mais le fait davoir des revenus fixes les sécunse
4 la longue.

Cost san ouau début on a deot. «AA. comment on va
AR A, Comment om va faine”» Mals quand tu fe
weds & deweh a Foutes B85 dégpewses que’ Fu fas dawms
wne puhwée  Avanf. om dégnsait sans thol compten
sauf Sue wes valeuns ont complétement chaval.
Ce"ollown faif. on fe fait ew /Aév.’j.’.o'v\ N 85 emfants.
Cest Sih que. 2 we x pas wme pageh wn v:;\a?a.
éaua' Zu’é we dgue /a/d', ce Zu'cm vit ‘avec danah.cest
comme Jlus Aumnadin. /i’us tenne a fenne

L'enfant réagit plus ou moins au programme de réadaptation. Elle pleure souvent,
Les intervenants demandent 3 sa mére de consulter dans sa région. Josée don insister
pour que I'hapital spécialise continue ses interventions jusqu'a ce queelle ait une
place au centre de réadaptation de sa région. Celui-ci oblient enfin des ressources
supplémentaires, peut-élre gidce aux pressions de Josée. tlle recait finalement des
services de physiothérapie mais reste encare en attente pour l'ergothérapic, que le
grand centre continue de fourair.

avant que Sarah ait 3 ans, ses parents veulent savoir si ses incapacités peuvent étie
attribuées 3 une erreur medicale, Les résultals de tests spécialisés ne montrent pas de
preuve, etils préferent réserver leur énergie a laréadaptation de leur fille. [y a le bien-
stre de toute la lamitle A considéres, et Josée prend soin de ne pas négliger ses deux
filles ainées. Elle fait aussi du bénévolat a '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 sonl
3 la recherche d’approches qui pourraient la faire progresser vers plus d'autonomie.
L'urgence d'obtenir des ésultats avant 6 ans grandit. Le couple assiste 3 une conférence
sur l'oxygénotherapie hyperbare' et décide de s'engager dans un programene
expérimemal. A cette epoque, |e service nest pas offert au Québec.

* e trallement doxygénolhérapic hyperbare consiste a placer un pahient dans un caisson oy 1d pression
aimosphenque est augmentée de fagnn a tui Jaue respirer une coneentiation élevée doxygéne pandant une
péliode déterminée (e teaitement sesl revélé effitace pow centaines affections coMmMe un cInPosONNEMEnt
au monoxyde de carbone ou 13 gangrene {inspire de  Suaiété de médecine hyperbary € subaqualique du
Quéticc, www.hyperbare.ca). Son etlicaciié pour le trartement de I3 paralysie cérébrale 13 pas éte démeonirée
suentitiquement 4 ce jour, d'apres I'Agence d'¢valuation des technolugies et des modes d'intervention en
S3Nté (AETMIS).

Au moment ol les traitements doivent cornmencer et ov le séjour dans une autre
région est organisé, le projet est annulé. Les parents entreprennent alors des
activites dappui pour relancer 1a recherche. lls sollicitent des dons auprés de leurs
famitle et amis, mais aussi du public et de personnalités politiques. Un debat sur
la reconnaissance du traitement s'élend jusqu'a I'Assemblée nationale. Le piojet de
recherche redémarre, mats Sarah est exclue de la liste des sujets admissibles. Josée
le vit comme un geste de représailles. £n guise de compensation, on lui propose
que Sarah serve de sujet dans le cadre du plan de formation du personnel. Aprés
une quinzaine de traitements, les parents ebservent des changements significatifs:
F'enfant se met & manger 3 la fourchette sans aide, elle rampe davantage et essase
méme de grimper des marches. Veila enfin une source d'encouragement aprés toules
fes bataitles qui ont €té menées jusqu'ic.

Les parents sont suffisamment convaincus pour sengager dans une série de séances
de therapie hyperbare, méme s'il faut déplacer la famille dans une autre province
pows ¥n Mais. Les vacances y sont consacrées: on Jait du camping et on tisse des liens
avec dautres familles vivant Ja méme situation par des gestes dentraide et des mots
dencouragement. Le projet de vacances se répete I'e1é suivant. Comme on sent que
sarah est sur le point de marcher, on lui fait fare de I'équitation thérapeutique afin
dexercer son équilibre.

Ce qu'Dn ne pouvait prédire av départ, ce en quoi on nosait plus croire, arrive enfin av
cent seizieme traitement, alors que Sasah a cing ans et demi.

Mo, g me disas «at-edle dFre foute sa v dans
wn fatewd” » Guawnd edle Sest wik & manchen,
capotais. Wen chum étaif ganti travacllen (?éf'a:;s
ave mmes Frois fbles. gm' dit «Sanah. vens. on va
éama Zua!z?ua ose » EL0 avait sa wahchette. elle
est f//a‘ﬁéa' o elle ost pantie. Aec mes anandes,
on / leundit tades des 60(.5 wn ewnfXack dans
2a waison. on i wonFaoit. et Fout fe wonde /iaumzc*.

Quand un centre d'oxygénothéapie hyperbare s'auvre au Québec, la famille sengage
dans 1a poursuite de deux séries de traitements chague année. Sarah sera évalu¢e
avant el aprés chaque série afin de mesurer ses progres s'il y a liev. les résultats
sont traduits en graphique, el les courbes ne cessent de monter. Cest pendant les
périodes de traitement, qui durent un mmois, que Sarah fait les gains d'autonomie Jes
plus importants chaque année. Les apprentissages petsistent.

Les seances de thérapie hyperbare ne sont pas nécessairement 3 1a portée du budget
familial: chaque série de quarante traitements colite 50005. Josée fail appel & des
organismes de charité el a des fondations. Elle ait la tournée des clubs sociaux de
sa région. Elle se lance dans des activités-bénéfice: lavathon, quillothon, vente de
hot-dogs... Elle devient experte en organisation d'événements, et tous ses proches
y participent.
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En depit des résultats peu concluants de fa cecherche sur la thérapie hyperbare, des
membees du corps médical F'encouragent 3 poursuivie les traitements tant gue Sarah
manifeste des gains d’aulonomie. A 9 ans, elle alleint son 300° traitement, et 38 000'$
ont été investis. Il nest pas question aon plus de reldcher les pressions politiques
pour faire reconnaitre les Lraitements. Josée écrit au premier ministre, envoie des
coursiels  son députe, sollicite des appuis sur Internet aupres de parents qui onl un
enfant handicapé.

Convaincus que la stimulation est prioritaire, les parenls retardent lenliée 3 I'école
de leur enfant et obtiennent une dérogation. Lergothérapie el Ia physiothérapie se
poursuivent au cenltre de réadaptation en déficience physique de la région. Comme
Sarah commence a dire des mots, Josée revendique aussi des services d'orthophonie.
Le centre de réadaplation, qui n'en olfre pas, convienl avec elle de payer des servites
privés, pourvu quielle en trouve, car ils sont rares. Elle s'inscrit donc sur des listes
daattente et finit par obtenir des services 3 une cinquantaine de kilométres de chez elle.

A la maison, on fail également des exercices, mais les parents veillent 3 ne pas
accabler I'enfant ni |3 famille avec un surplus d'obligations.

Tout ce 9ue Sanah Ofa‘f & L{aw‘ Jue ca newfne dawns
mon guoFidien, dans wofae vie “de a‘awd}e i?¢ we

vais Jas & dewcontne de s capacites vow plis fai

we oles fois fane tFellevmemt thaualllen Les’ enfants

o i85 vomisemt daws fes Lavabos. $a wa pwmais €46 wom
Rimeige de sn-stimulen Lenfant 1 % a wn mgzue,

“poun Ba famidle puis e e aussi. 1A faut gue
newmtae dans wmon guotidien et que Serch Samwuse

I? we faut pas E4ne Fox punS e auehre Contne
1am5am+ pance Zu'auz e lj‘ad- s ce ju'ox«\ veut

Pour préparer I'entiée a I'école, Josée sadiesse 3 la directrice de I'école du quartier,
quelle connait bien. Comme les tests révelent une déficience intellectuelle moyenne,
elfle refuse Vinsceiption, alléguant que I'école na pas les ressources necessaires, et
l'adresse & une ¢cole spécialisée. Josée visile cette école en compagnie de I'éducatrice
du centre de réadaptation et elles en sortent découragées, convaincues que Sarah
a plus d'acquis que les enfants quielles y ont vus. Elle s'informe auprés de parents
dont l'enfant handicapé est intégié dans une école régulidre et essaie d'évaluer les
avantages et inconvénients des deux options. L3 vaild qui se lance dans une nouvelle
bataille aupres de la commission scolaire, Fimplorant de donner une chance 3 Sarah
de lawe ses preuves. Elle obtient gain de cause, et l'enfant fail sa maternelle a I'école
du quartier 3 6 ans, accompagnée d'une éducatrice. Une complicité s'éablit entre elle
et Josée et, ensemble, elles réussissent avec Sarah le difhale stade de I'apprentissage
de Ia propreté.

pour I'année suivante, 13 direction de V'écale réquliére reste sur ses positions. Josée
se sent imposer I'ecole spécialisée, et sa seule consolation est que I'éducalrice de sa
fille y sera transférée. Le centre de réadaptation fournit des services & I'école, et Sarah
peut en bénéficier .. mais elle n'en profite pas souvent, el les services de stimulation
précoce ont pris fin avec I'entrée a I'école. Les ressources limitées sont réparties entre
taus les éléves de Vécole, et Sarah est trop avancée pour cadrer dans les priorités.
11y a pourtant le langage & travailler, la marche 3 faire progresser... Elle reste deux
ans a cette école.

Ca fonctionmad passablement biew La prewére
année. 4 4 avait une éducatnice a fenn, dein.

La deuscewe awwée, b5 ont cou Féducatrice oe
woiFid LA, 5 éFaent hulF ewfants avel uwm /onoﬁ'es\seun
& Fewgs plein et une éducatnice @ wmi-fewm

EF vaman west e contewnte, eFf maman lj'a&

des Pressions.

Le mandat de I'école change pour une clientele ayant une deficience intellectuelle
profonde. Les éléves comme Sarah doivent étre envoyes ailleurs Cest finalement dans
I'école du quartier de Sarah que deux classes speciales sont ouvertes; une éducalice
partage son temps enlre les deux. Une orthophoniste fait de la siimulation du langage
en prenant les enfants par sous-groupes une fois toutes les deux semaines. josée
reclame plus de services.

Deux sénes de seances de thérapie hyperbase reviennent chaque année. josée peut
consacrer un peu maoins defforts a la collecte de fonds, car son réseav de donateurs
est hdele. Elle désire toujours le maximum d'autonomie pour sa fille el refuse de
se laisser limiler par un diagnostic, mais elle a plus confiance en ses capacilés de
faire avancer les choses. Elle est souvenl approchée pour parler de son expérience
4 d'autres parents qui se liouvent dans 13 méme siluation. Sans leur faire croire au
miracle, elie les encourage 3 essayer les traitements en lesquels ils ont contiance.
Elle a commencé 3 lravailler 3 tlemps partiel & V'école de Sarah. Quant & Benoit,
en dehois de ses longues heures de Uiavail, il participe aux taches de la maison el
s‘occupe de ses liois filles.

Les ainées arrivent a l'adolescence. S'il leur est arrive dexprimer des déceptions en
raison des incapacités de leur seeus, elles n'en demeurent pas moins profondement
atlachées & elle. £lles font preuve de maturite el se maolrent sensibles  la situation
des enfants dilférents.

Les parents savent qu'ils deviont défendre les intéréts de Sarah toute leur vie et
ils anticipent déja les prochaines batallles a mener. Mais n'ont-ils pas fait preuve
de détermination et de persévérance depuis leur rencontre amoureuse a k'age de
13 ans?
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“ i pas, fait quelques sons 3 peine. Il fait fréquemment des otites et pleure beaucoup. Que aire lorsqu'il passe une nuit 3 rire ? Danielie va parfois se coucher aver Anthony l
_|] l Il ne dort pas la nuit. (Is sont adressés & différents specialistes pour des examens pour fendormir et, 3 force de patience, elle réussit 3 lui faire prendre I'habitude |
. plus poussés. du sommeit. Que faire quand # se feve le matin et mel sa chambre sens dessus l
H1 tes inquiétudes perturbent fe quotidien des parents, et Guy, qui est moins productif au dessou§ en défaisant les draps, en tirant sur fes rideaux Une.am'e couturiére [aide 2

U ‘ ! confectionner des diaps que i'enfant ne peut défarre. Que faire guand il se proméne

travait, se fait recommander pat son supérieur de consulter pour son enfant le CLSC.
Celui-ci les dinige vers le centre de réadaptation, qui leur offre des interventions de
stimulalion précoce une fois par semaine 3 domicile.

partout la nuit et qu'on ne sait pas 0L on va le trouver? Ses parents mettent une
barriere a 12 porte de sa chambre et apprennent 3 sécurisel (3 maison. Que faire
quand il mange des herbes, des pisseniits, des wréiles, mais aussi des aiguilles de
sapin ou de cédre ? Le surveiller constamment... ou soigner ses diarthées.

N Ifs se rendent compie de pius en pivs qu'Anthony est enfermé dans son monde;
il s'occupe 3 faire tourner des objets, des cordes, une bouteille. 1l ressemble & une

petite fille handicapée quils ont vue 3 1a télévision tes otites reviennent a répélition jusqu’a ce qu'on lui pose des tubes dans les oreilles.

Quand it est hospitalisé, la maman doit rester a ses cotés, car I'autisme semble effrayer

S ——

i} A deux ans et demi, il doit passer trois semaines dans un centre hospitalier universitaire. le perspnnel. Elie accompagne aussi sa mere, qui doit élre hospitalisée & loccasion
I . N . . .
C'est en ariivant gu'ils apprennent qu'Anthony est autiste’”. pour son asthme. Les parents se font également du souci pour Kevin, qui 8 commencé l
e - - . o vl ~
[ﬂk l 196 § I'écale et qui ne semble pas s'y plaire. Lo t.r-
LI . . . . . - -
np 2 avact fo miédecin, S wm atne. 15 wous Daniefie a obtenu du €LSC wne aliocation de gardiennage pour deux heures par \

‘”‘* che ca comme ca e Cimg onutes 1hs ont dif semaine, fe lemps de faire ses courses ou d'aller 3 des rendez-vous médicaux. R

A4 «C'esf' 5 ol Ma & woih. Cest W aubistioue. » Aus cest L& ] ’
I-‘li l e de g .h”\ emdant. A dz;,/xada 185 doewt A 4 ans, Anthony est admis 3 la pr¢maternelle 3 Fécole d'un vitlage voisin. Dife quil

| *fom‘ ce. 3,,‘ J e O.M 25 we dise bt niew de ce fréquerte V'école serait une exagération: it nest aularisé 3 y aller que queiques fois .,

II I Zuo‘a\ /m/umci /v_u%‘—é%ha ﬁ‘ama. P, o,m‘e Lo mal. dans l'année dans ‘e but d'entamer s3 socialisation. C'est que ['école nest pas en '

X mesure de répondre 3 ses besoins, L'année suivante, il fréquente quotidiennement
fa matetnelie, et une accompagnatrice est toujours avec lui, mais aucun objeclif n'est
poursuivi si ce n'est, semble-t-il, de le surveiller. Ses parents récdlament qu’il ait un
programme de stimulation.

Danielle ne peut croire que cefa fui arrive apres tout te qu'elie a vécu. Guy est tout
autant abasourdi devant 1a sombre description d’avenir qu'ils ont recue, Quand s vont
. chercher fentant, les médecins leur redonnent Fespoir d'un développement possible
‘1| avec de [a stimulation. Il leur faut maintenant annoncer Ia nouvelle 3 leurs proches.
Parmi eux, il y a des gens qui contribuent 3 les décourager en levr cansejliant meme

Cest & cette époque gue fa grand-mese détdde. Danielie hérite de la maison et doit
s'orcupes de la sutcession, avec tous les risques de tensions gui peuvent survenir dans
) 1 de placer leur enfant. une famille dans ces circonstances.

Les services scolaises sont mieux structurés l'annee suivante: Anthony est envoyé

Cest pos ca que javais evwve dentendne. Cest comme ; o o o
pout toute 12 durée du primaire dens une autre localité, ob une éducatrice soccupe

e ———— -

! se des handi&apis étaient tous des aewms Mé(‘_/\av.-f's ) ) ’ i
1 Cdangereuxd MWioi, ce womdle-4d, om W avait des besoins particutiers de trois enfams en les emmenant presque toujours dans un
' ! s w lewx e sas e Got em aw" 2. 2 fait petit focal. 13 coliaboration entre fa famille et i'étole permet [apprentissage de la
¢ ML . . . . . . .
. Fid Ca we faf de fa me Q.. ; 'p ot iy vec propreté ainsi que la résolution de piusieurs problémes du quotidien qui surviennent
(9 o 9 o 2 .
/ 6 couramment chez ies autistes: 'habiliage, Jes manies a contrdler, les ceis, etc.
)

if - Cest wotre enfamt.
) Quand vient le temps du passage au secondaire, une classe spéciale peut Yaccueillit,

La slimulation se poursuit, el I'éducatrice joue en méme temps un rdle de soutien
pour les parents. Elle n'a cependant pas 1outes les réponses qui pourraient les sécuriser
devant le troublant comportement de leus fils. £n fait, Anthony est le seut enfant
auliste de ia segion. t'heyte hebdomadaire que Véducatrice consacre a la famifie
n'est pas suffisantle poutr surmonter toutes les difficultés. C'est suitout en discutant
ensembte du quotidien que tes parents finissent pat trouver leurs propres solulions.

* Agteme  dotachement de 1a 1éalité of reph sur soi avec prédominante de |a vie mténevre {Grad dirtonnaire
Lterminolagique)

et une éducatrice veifle 3 ses besoins particuliers. i faut tenis compte de la réaction
de Kevin, qui craint fes 1aitleries si Anthony fréquente 1a méme école que ui. 1l a déja
subi des semarques du type: « Ton frére, te débile ». if fui arrive davoir 3 défendre son
frére, ce qui monwe un certain attachement, malgié que leur relation soit trés limitée.
U'gcole prend les choses en main et fait de la sensibilisation aupres des éléves.

tes parents obtiennent la possibilité denvoyer Anthony dans un centie de répit.
C'est un service qur'ils apprécient matqré les conditions difficiles: if faut aller le
conduire et fe chercher selon un horaire déterrming, c'est & 45 minutes de route, et



Jeur fils en revient parfois malade. s y ont droit une fin de semaine par mois. Ils en
ont particulierement besoin quand (s ont une activité sociale ol ce serait difficite
d’emmener Anthony, un mariage par exemple.

Mis ne festent jamais longtemps dans les réunions de famille, et leuss loisics sont
limités. Heureusement, le pére est un amant des bais et, 3 l'occasion, il eameéne s3
famille en motoneige relever ses pieges de tappage. Il y va le plus souvent seul, et
oanelle est réconfortée de voir son homme sevenir fequingque.

ﬂe Saise pRHOF mon chum allen chenchen de la fonee
S men donmen a//z.és

L'enfant connait parfois des périodes de téqression; non pas qu'il soit agressif, mais
il devient agité, perdu. Il peut alors oublier de se rendre aux toilettes. 1) arrive 3usst
quon lui tende un pantalon et qu'il ne sache quen faire. Cela afflige beaucoup sa
mére, qui craint la perte des apprentissages durement acquis. Les parents s'appliquent
a trouver ce qui peut perturber l'enfant, qui na aucun Jangage pour communiquer
son malaise. Est-ce qu'il se passe quelque chose 3 I'école? A-t-on changé un élément
de sa routine a 1o maison ? £t si ¢'était que le chauffeur de taxi qui famene 3 l'école
2 fumeé dans la voiture, ce 3 quoi Anthony est particulierement sensible? Les objets
de 1a maison ont chacun leur place, et i} faut prendre bien des précauvtions, caf toul
changement dans son environnement le déstabilise.

S'ily a des difficultés, il y a aussi des périodes de progies auxquelles s'accochent les
parents, comme quand Anthony 3 commencé 4 manifester de T'affection en allant
s‘asseoir spantanément sur les genoux de ses parents ou méme de son lrere.
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Danielle trouve du soutien aupres d'une association pour les entants autistes et aupres
de certains intervenants, bien que l'attitude de certains autres ne soit pas WoUjours
favorable.

Les parents souhaitent depuis longtemps qu'Anthony ait accés 3 des services
dorthophonie, mais Il ne tombe pas dans les priorités étant donné qu'ii ne prononce
aucun mot. ls ont tout de méme obtenu une consultation a 2 suite de laquelle s ont
entrepris avec les intervenants de I'éccle la communication par des pictogrammes.
Les représentations des mots bain, pipi et brosser fes dents sont parrm la dizaine de
pictogiammes qu'il peut reconnaitre.

La période des vacances scolaires est particuliérement exigeanle, puisquil faut alors
vellles sur lenfant sans relache. Il n'y a pas de camp de jour ou de maison de répit
qui pourrdit le prendre quelques heures. Depuis quelques années, le CLSC octroie
une vingtaine d’heures de gardiennage par semaine et offre |a tache & un étudiant
comme emploi ¢"é1€. Si cet arrangement pesrmet 3 Danielle de vaquer un peu plus 3
ses occupations, il exige tout de meme d'elle d'encadrer une jeune fille sans formation

dans le choix d'activités et les attitudes a adopter avec Anthony, sans compter qu'il lui
faut I'accueillir dans 53 maison.

Cest fance que cest sowent dans £a waisown, dans mes
cf\osas, aussi. Yew ac panké sovent aee des parewnts
cest da wdvne choel cest wothe cwFimcte. Aus, (;Md
La flle e c:rm//w_mol Fas ce ow veuf E..'e.i’ie asse.,
on devient éﬂ.«‘_sé, Ow a Adte gre fLécole “necommence .

Guy et Danielle sappuient 'un sur I‘autre pour traverses les moments difficiles et faire
face aux défis qui les attendent.
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D'EMBLEE, LA FAMILLE PERCOIT LE DIAGNOSTIC COMME UNE AGRESSION. ..

L'analyse des récits des familles rencontrées nous permet d'observer difiérentes
réactions au constat d'une deéficience chez un enfant, sans quil soit toutefois possible
d'en dégager un modéle. En effet, st des parents se sont épanchés sur les moments
critiques de I'annonce d'une déficience ou d'une maladie grave, d'autres en ont évogque
peu de souvenirs. Les circonstances sont en effet irés différentes d'une famille & l'autre,
selon I'age de 'enfant a I'apparition des symptomes, |'évidence ou non du diagnostic,
Ia situation familiale. Nous explorerons une gamme de réactions rencontrées.

Plusieurs enfants ont présente des anamalies 3 la naissance, sans qu'on puisse prévoir
une incapacité persistante. Cest plutdl en observant le développement de Jeur enfant
que la plupart des parents ont graduellement soupgonné qu’il pourrait étre handicapé,
e qui les 3 amenés & consulter un médecin.
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Méme si les parents le pressentent, l'annonce du diagnostic provoque un choc qui
peut parfors se traduire par un déni.
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Les parents ont besoin de temps pour absorber f2 nouvelle. Désorientés, ifs sant
poufsuivis par {3 question du pourquoi, taquelle s'étend 3 la recherche d'un coupable.
Une calese seut les habiter, tournée tantét ontre le corps médical, 1antdt contre
eux-memes.
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Parfois e diagnostic - comme encéphalopathie, paralysie cérébrate - indique
vaguement un 1e3ard de développement sans que la cause ait pu étie déterminée
par les evaluations medicales. |l laisse place a toutes sosles de doutes et d'incestitude.
La plupast du temps, on ne sait pas comment I'enfant va évoluer. Alors que certains
parents vaccrochent 3 un espoir de «guérisan», d'auties se voient condamnés 3
Iimpuissance et a la dépression pas un sombie pronostic.
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\l semble que quelques années soient nécessaires pour traverser un certain deuil et
trouver une quiétude. les parents disent qu'ils a’acceptent jamais le «handicap»,
mais qu’ils apprennent 3 vivie avec fui. (ependant, la coidre, la déception et
I'insecunte sembient revenir pénodiquement a [a charge. Plusieurs parents rapportent
des répercussions de cette période de stress intense sut lewr santé physigue ou
mentionnent des problemes de santé mentale qu'ils n'ant pas encore compléternent
sUrmontes.
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K puIS, LES PARENTS FONT TOUT POUR SURMONTER LA SITUATION

pous faire face au diagnostic de feur enfant et surmonter ies réactions négatives
qui les accablent, les parents mettent en ceuvre différentes stratégies dont nous
exposerons les plus courantes, ta premiére pesmet de lutter contre la déceplion
et consiste & rechifier ses attentes : se concentrer sur le bien-étre de Fenfant plutét
que sus sa réussite, étre attentit 3 tautonomie fonctionnelle, etre satisfait du
moindre progres.
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Le meilleur moyen d'avoir de iemprise sur un événement qui sembie bouleverser sa
vie est de passer 3 laction: se renseigner, observer, décider, essayer. La famille doit
atre autoname et laire sans tardes tout ce qui est en son pouvoir, s3ns compter sur
fes autres. £n corollaire, fes parents semblent attendre des intervenants, en tant que
substituts d'eux-meémes, qu'ils ne ménagent pas leuts etforts et donnent & Yentant
{outes les chances de se développer.
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Devant I'incedtitude, des parents onl adopté 13 stratégie de suivie leus instinct et de
se fier 3 I'enfant pour donner des signes. Comme il ny a pas de recettes miracles,
6n avance par essais et erreurs en suivant ses ntuitions, sans femetlre en question
I'orientation générate qu'on a choisie pour f'enfant. On vit au jour le jour en abattant
un abstacle 3 la fois.
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Eafin, devant fa déception, on observe chez des parents une stratégie qui reléve de
la rationalisation et qui consiste 3 se consoles: voir les aspects positifs, iacher pnise,
apprécier son bier-@tre, prendre soin de soi, accepler que le chemin ne soit pas droit
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LE PROJET DE FAMILLE EST TROUSBLE ..

Une portion importanie des couples ayant participé 3 l'étude avaient nousi e projel
davoir au moins trois enfants, et 13 plupait les ont eus eflectivement. I fayt dire
que cing des enfants handicapés sont nés au dernier rang de la familte tetle que
souhaitée. Cependant, Il y a tout de méme des famiiles qui nont pas eu le nombre
denfants désue, et c'est génératement quand i'enfant bandicapé acrive au premier
rang que le couple, avec le sentiment d'échec qui se lorme, remet e guestion son
projet famulial.
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\ Queiques pafents nont pas eu dautres enfants apreés ta naissance d'un premier ayant
des incapacités importantes, pas choix ou 3 cause de Ja situation conjugale qui a
changé. Les regrets sont toujours possibles, mais ne nous ont pas pary tigs vifs dans
l'ensemble.

Ce qui est pius courant, C'est que la paissance d'un premier enfant handicapé pravoque
un setard dans ta conception d'un deuxigeme enfant, et ce, pour piusteurs raisons: en
premuer lieu, ies problémes de santé vécus par certains enfants dans les premiéres
années de vie occupent entierement «l'espace faritle » et font mettre tous fes autres
projels en suspens; il y 3 aussi fe processus d'adaptation, qui peut oppresser la vie de
couple, interrompant méme dans quelques cas les telations sexuelles ou engendrant
des tensions de natuse 3 compromettse 1a susvie du couple; entin, le questionnement
sur 1a cause des déficiences et Ja crainte d'étre porteur d'une «tace» qui pourrait
aftecter toute 1a descendance du couple, incitent & 13 prudence et occasionnent un
certain délat, 3 cause de la démarche d’évalyation génélique.

Quand fe deuxieme entant est conqu, la crainte qu'it soit lui aussi handicapé dornine
la grossesse, malgré qu'avec les années le couple ait été rassuré pas les médecins et
encouragé par ses proches.
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Cet enfant cadet apporte ua grand réconfort dux parents.
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Ainsi, la présence d'enfants non handicapés concourt 3 I"équilibre de la famille. Si elie
constitue une source de stimulation et d'affection pour I'enfant handicapé, elle insutfle
dynamisme et espoir aux parents. De plus, ces derniers peuvent puiser un certain
sentiment de sécunité dans teurs relations avec les autres enfants, particuliérement
avec les filles, car ils peuvent généralement campter sur lews soutien physique
e1 moral.

La ‘cohabitation avec d'autres adultes peut avoir un effet semblabie: une sceur,
un beau-pére, une colocalaire, un nevey peuvent contribuer & alléges le fardeay
des parents ou 3 les en distraiie. ils fournissent de Yattention aux autres enfants
de la familie et soulagent les parents du sentiment de culpabihié de les négliger.



Cependant, si ¢es proches sonl eux-mémes handicapés, tel un parent en peqie
dautosomie, la chasge familiale s'en tiouve considérablement augmentée, et les
parents se sentent coupables alors de négliger les enfants.

enfin, I'impensable peut arriver: un deuxieme enfant handicape. Le projet {amilial
prend alors fe visage du mauvais sort ou d'une condamnation.

... MAIS SE METAMORPHOSE

Avet le désie d'enfant vient souvent une représentation de la vie de famille et des
roles que les indwidus veulent y jouer. Ainsi, plusieurs fernmes de {a préesente étude
avaient imaginé poursuivee une vie professionnelle tout en élevant des enfanl_s,
piojet qui était partagé par leur conjoint. Toutefois, avec un enfant handicapé f’” feln
de la famille, 1a plupart des méres onl i renoncer 3 une partie de leurs aspirations
professionneiles et en manifestent encore awjourd‘hui des regrets.
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Quant & ceux qui avaient développé le projet d'une enlieprise familiale, une ferme
dans le cas des sujets de ¥étude, ce qui les 2 masqués davantage mest pas tant Ia
déception que l'enfant ne puisse prendre leur releve lorsqu’ils seront & un age avancé,
mais V'impossibilite de partager un réve avec lui et d'y travailler au quotidien.
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Ces parents ont dU se résigner & un repli de leurs aspirations pour redefinir leur
projet. Le confort matériel, 1a séussite sociate, I'épanouissernent pessonnel ont fecuié
dans leurs prioriés. Le nauveau projet situe Jenfant handicapé au coeur de Ja vie
de familie.
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Le domicle, comme ¢lément du projet de la famille, est également repensé.
La moitié des familles ont adopté un nouveau heu de résidence en raison des besoins
de l'enfant lies a ses incapacités. Une famitle qui vivait 3 1a carnpagne s'est rappiochée
des services el de son (éseau social. Une autre est préte & s'éloigner pour avoir
une maison plus adapite au fauteuil routant. Les projets de sénovation ne sont pas
arientés vers le rajeunissement des piéces maitresses selon le gout ¢u jour, mais
visent essentiellement a faciliter les soins aux enfants handicapés. Dans ceftaines
famulles, 13 résidence ne répond pas aux besoins actuels des pareqnts, mais ifs hésitent
4 déménager au y renoncent justement parce qulelle est adaptée aux besains de leur
enfant handicapé.

L'UNITE FAMILIALE RESISTE...

La majorité des enfants handicapés de I'échantillon vivent avec leur pére et leur
mere, ce qui est assez inhabiuet si on se fie & la plupast des éiudes quantitaiives
qui ont relevé une tendance 3 I'éclatement des familles. Sewlement deux couples
se sont séparés quelques années apres fa naissance, et Jes peres ont maintenu une
refation avec leur enfant en assumant une partie de la gasde. Dans quatre cas, le pére
naturel n'était déja plus en relation avec la famille au moment de la naissance ou de
V'apparition des mcapacités, mais un d'entre eux a resurgi dans 1a vie de Yenfant en
apprenant son diagnostic et il a assumé par la sune son role parental. Globalement,
it semble donc que, chez fes familles ayanl participé & I'étude, les incapacités
importantes n'ont pas été une cause d'abandon parental et, bien qu'elles alent été
source de tensions, elles ont rarement provoqué la séparation du couple.

- ALORS QUE LES FAMILLES RECOMPOSEES VAVENT PLUS DE PERTURBATIONS

Dans cing des familles ayant participé 3 V'étude, 'enfant handicapé vivait ou avait
vécy avet s mére et le conjoint de celle-¢i, qui n'était pas son péie, Dans un ¢33, le
nauveau conjoint avait déja un enfant d'une union précédente et, dans un autre as,
<est 3 mére qui avait déja un enfant quand i'enfant handicapé est né de la deuxieme
union. Aucun de ces couples ne s'est maintent. Pourtant, tous ces nouveaux conjoints
ont manifesté leur soutien au parent et prouve leus capacité 3 prendre soin de I'enfant
et & constiuire un lien significatif avec fui. Cela souléve des questions sur la faculté
du lien conjugal de se déployer en assumant la responsabiiité d'un enfant handicapé
de meéme que sur les hmites du lien datlachement enire le co njoint non parent et
lenfant handicapé

SOUMIS'A DES TENSIONS EXTREMES. ..

La force de 1a famille repose souvent suf le soutien mutuel des conjoints. Cependant,
Cette capacite est mise 3 I'epreuve 3 la découverte d'incapacités impartantes chez
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I'enfant. En effet, les deux parents se retrouvent déstabilisés par I'insuffisance de
leurs ressources pourtant habituellement efficaces pour faire face aux eévénements
steessants de la vie. Chacun lutte contre un sentiment d'impuissance et Fimpression
d’un échec de son projet de vie. Chaque jour, I'importance des incapacités pose des
deéfis d'adaptalion aux parents,

L'annonce du diagnostic el encore plus les épisodes de maladie grave de l'enfant rendent
le couple particulierement vulnérable et ils pravaquent tantot un rapprochement des
conjoints, tantot leur éloignement. Le choc de I'annonce, I'incertitude du pronostic, la
peur de perdre l'enfant, le manque de sommeil, lapprentissage des soins 4 prodiguer,
le chambardement des projets, 13 prise de décisions ditficiles, sont des occasions de
divergences qui testent la solidité du couple. Ces périodes peuvent durer plusieurs
mais, volre quelques années, pendant lesquelles 1l arrive que la vie de couple soil
mise en veilleuse.

Le couple 3 besoin dintimité, donc de temps a se consacrer pour échanger et se
ressourcer. Or, le temps est plus hmité quand la situation de I'enfant handicape
nécessite des soins ou des interventions complexes et une attention constante.
Les parents se sentent toujours sur 13 corde raide. Les sorties de couple se font rares,
¢at on ne trouve pas tout le temps une gardienne adéquate, et il est difficile de laisser
un enfant malade pour aller se distraire.

wais on Svact oucd allact vhaoment E+Re wald apnés
Se on avait da ‘possibidité cle fane wne sont.. owm

SOt NQit A dews hewnes Le Fe s d'adden a gueldyae
ant et de nevewin Tout dum coug. o faut gue’ Fusols
hewneus daws ces dewx hewnes-24. b faut que i hedasses
ta vie et gue Fu aies biew du bowheun . biew du wfinr
ewdant Hewux hewres Uwn. +u we sais 2 guor te’ dene..

Dewr, +es chevd.

Nothe, emﬁav# adlait been pendant Z«eifue.s Aeunes.,

Pour réduire l'anxiélé devant I'inconnu, les individus, poussés & leurs limites,
peuvent adopler des stralégies inadéquates qui pourraient avair, a long terme, des
conséquences néfastes sur eux-mémes et leur famille, telles 13 violence, 'alcoolisme
et la toxicomanie. Dautres sont précipités par 'impuissance dans la dépression, ce qui
laisse fe conjoint seul & prendre en charge la famille.
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-~ LE COUPLE PEUT SE RENFORCER DANS L'ADVERSITE. .
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Quand 'un est envahi par le probteme, I'autre I'aide 3 s'en sortir
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... A CERTAINES CONDITIONS

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

En premier liey, 13 siuation exige que chaque conjoint contribue & faciliter les
conditions de vie familiales. Eile fail ainsi ressorlir des lacunes individuelles qui étaient
tolérées auparavani, mais qui deviennent inacceplables tellement elles amplifient le
fardeau familial.
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Outre les valeurs familiales, le couple doit aussi partager une méme vision des
possibilités et des difficultés de l'enfant, laquelle oriente le role paremial. Il nest
pas nécessaire que tous deux s'engagent avec une méme intensité, mais ils doivent
y croire autant. Ox, il arrive que des conjoints adoptent des positions <ontraires el
développent une rivalité. Le manque d'intimilé ne parvient pas a réduire leur ecart.
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Par ailleurs, il y a un certain deuil a faire de la vie conjugale 1déalisée ou l'un vit
pour l'autre. Si l'unité du couple a résisté dans la plupart des ¢as, <ela ne s'esl pas fail
sans difficulté.
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Ainsi, un couple s’est senti dans une impasse, ce qui I'a mené 3 une séparation.
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Il semble que les hommes trouvent particulierement dilficile de renoncer 3 celte
vie de couple, alors que les femmes sentent généralement qu'elles n'ont pas le
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Enfin, i igati
in, le soutien reqy comporte des obligations de récipracité qui peuvent s‘avérer

difficiles a remphr quand |'attentian est centrée sur l'enfant handicapé.

10 4 s da
2 a;f @ Sois .J’a N Mmom Con pent Sl wWavact
pas eté g N wacden ne RAQS pas g N

;ch?. "hue 3 X 3
b M:Wyndl\ Lui ausle, 2 a des Phoblivaes

1 i
m:/ at deng des condttions qui font que le couple tient: se soutenir mutuellement
€ taut son possible pour ia famille, &tre sur la méme langueur d'onde en ce qu;

concerne 3 perception de son 1ole t ort 3 l'enfan If
le de parent par rappor h i 2
. P Ll dICBDG, se

LES MERES SEULES HESITENT A VIVRE EN COUPLE...

Viyr & ' e J
y e‘seul peu:_e(re préférable a une vie de couple défaillante : en se retirant d'une
Ituation malsaine, des femmes ont retrouvé du pouvair sur leyr vie
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ll‘n’esl pas faciie pour une femme seyle d'assurer la sécurité financiere de la famill

dautant plus quelle se sent fragilisée par [a tharge physique et émotive "‘"I:i
assu_me. Les femmes professionnelles s'en tirent mieux, bien quelles aient be q"J ede
soutien affectif. Elles se rendent donc disponibles pour une nouvelle relation conjj;:;e )
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Alors qu'une recomposition du ménage apparte habituellement une sécurité, pour
une femme qui s'est cetirée du marché du travail et vit de f'aide sociale, Yengagement
dans une vie conjugale est probléematique, cat elle signifie 1a perte de prestations et
une dépendance financiére envers le nouveau conjoint pour elle el ses enfants.
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D'autres «amis de ceeur» offrent un soutien moral 3 13 mére, mais ne sont pas
préts & participer a la prise en chaige de l'enfant, ce qui peut rendre la relalion

plus vulnérable.
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.. ET LE NOUVEAU CONJOINT N'Y TROUVE PAS TOUJOURS SON COMPTE

Les conjoints qui se sonl mis en ménage €n connaissance de cause se sont
effectivement engages aupres de l'enfant, pressés par la necessité: les besoins de
T'enfant sont si grands que le nouveau conjoint ne peut laisser la mére seule 3 tout
taire. Par ailleurs, il peut ressentis de lambivalence: il aime I'enfant, 11 construit une
relation avec lui, mais il peut avoir I'impression d’en faire tiop pour lui, plus que pour
ses propies enfants ou plus que le pére naturel. En outre, ses eflorts pour répondre
aux besoins de I'enfant ne sont pas toujours couronnés de succes lorsque la relation
est limitée par les difficultés de communication. Certains conjoints sont amnveés a se
situer de fagon plus confortable vis-a-vis de Tenfant.
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LES PARENTS SE SENTENT INVESTIS D’UNE MISSION
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Les abstacles sont majeurs: parfois, L'est le conjoint qui est inconsiant par manque
de conviction, parfors, Cest Ienfant qui s'avere incapable de répondre & la demande
ou qui s‘oppose dux exeroces. Il faul lantdt adapter le matériel 3 fa capacité de
I'enfant, antot affranter un enviccanement hostile qui refuse de taire des efforts pour
favotiser son développement.

En geénéal, les parents rencontrés se sont engages 3 fond dans des programmes
de stimulation avant T'enti¢e a 'école. jusqu'a la fin de l'adolescence ou tamt qu'ils
obtiennent des résultats avec leus enfant, ifs poursuivent leur approche educative
en faisant quotidiennement des exercices. {ette volonté constanle ne les empéche
pas de vivie de 'ambivalence par rapport aux eHorts demandés pour chaque gain
J'autanomie : tantot ils se demandent s'ils ne sont pas en tain de kop pousser leur
enfant, tantét ils se sentent coupables de ne pas en faire assez, mais, regle générale,
ils perséverent tant qu'il y 3 encore un espoir de progrés.

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

sans avcun doute, fa vulnérabilité de Fentant qui a des incapacités multiples gveille
un puissant instinct de protection chez ses parents et donne vne nauvelle dimeasion
3 leur aftection. Non seulement le parent se sent responsable du bien-étre de
Fentant, mais # pressent qu'il détient le pouvoir de réduire ses INcapacités par son
amour el sa stimulation. L3 relation parent-enfant compatte des délis. Les parents
doivent apprendie & s'occuper convenablement de l'enfant en se iaissant guider par
des téactions non verbales trés sommaires. Les problemes de santé qQui perdurent
peuvent leur faire vivre un sentiment d'incompétence. Cest en faisant le deuil de
tout ¢e qutls ne pourtont pas tiansmettre 3 leur enfant ni partager avec tui qu'ils
deviennent en mesure d’apprécier fes plaisics simples de la vie 3 travers tur.
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Cette relation particuliére entre le parent
e i .
épendance, se présente dans les familles rencontrées avec des nuances d'intensit¢,

allant d' iof 3 i 1ati
: | une !us,on{a une certaine distandiation. Ainsi, quelques méres ont construit
ne telle complicité avec leur enfant qu'ils semblent étre en symbiose.
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Il se é i i
(emr:'lblerafn que ce qU.l P(f)voque un lien plus fort, cest 13 personnalité méme de
Que<tzsle=!n ants,dcara(lerlsee par ieur capacité 3 étre heureux. Leurs parents diront
Ut le monde aime cet enfant, qu'd i
. qu'd est toujours content et qu'i
due I le ai ; qu'it leur apprend
uCoUp sur la vie. L'amour circule dans les deux sens. Ce sont des enfants sounants

qui manifestent un intérét pour tout i
] v ! e personne qui entre dans leur ch i
meéme si l3 relation est limiteée. e de vision

Dans les i - i
u;] en!'e> relalllons parent-enfant qui nous semblent moins tluides, les parents decrivent
(alme'am q[un a pn caractere maussade, qui manifeste son oppasition et quon ne peut
par le raisonnement. Ses crses exigent d y
i _ 2 eux une attitude autoritaire qui n'
v n'est
pas necessairement plaisante, dautant plus que leur affection demeure entidre

1l imé

rles.lel que tous les parents ont exprimé leur amour poui leur enfant en se monteant
s s )
»peuja eme‘m _ana(hes 3 une de ses qualités comme sa beauts, sa simplicite, un
intérét particulier, son courage devant la douleur. ‘

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

(l:fsféparents qui ont dautres enfants non handicapés notent généralement des
" re;ses dans leurs relations. its vivent beaucoup de satistaction aver ces enfants
i o

qui se développent naturellement et qui répondent spontanément 3 leur affection
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Ces enfants apprennent tot & preadre soin de leur fiére ou sceur qui est handicape,
meéme s'ils sont pius jeunes que lui ou elle. Non seulement keurs parents leur sont
reconnaissants de toutes les responsabifités qu'ils assument, mass ils admirent leur
maturité et en sont génécalement tres fiers. Les eafants slengagent volontiers dans
ces responsabilités par sofidatie avec leurs parents, et ensemble ils coptnbuent av
ben-étre de toute la tamille, nournssant ainsi leyr sentiment d'appartenance et leur
estime personnelle.

1is ont du plaisir 3 partage! ensemble des conversations el des activités, car clles
leur apportent un certain équitibre, un sentiment d'étie comme toul le monde.
Malheureusement, les activités tamiliales sont mitées: le temps libre est sare, et il
n'y a pas beaucoup de loisirs qui conviennent 3 tous. Les patents se sentent toupables
de ne pas donner 3 teur enfont non handicapé toute l'attention désiée, de ne pas
|'accompagner autant dans son développement.
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Des parents ont (econni stre parfors irritables avet leurs enfants non handicapés,
complant sui eux pour compsendie leur fatigue el ne pas trop exiger. Certans
avouent avoir attendu une certaine performance d'eux pour compenser e gue
I'entant handicape ne peut fauenir. Oe leur <ote, les saeufs qUe NoUS avans rencontrées
se percaivent comime plus matures que les enfants de leur age et disent avoif un
solide sens de la famille. Elles reconnaissent ne pas vouloir causes de problemes a
feurs parents,

LES INCAPACITES IMPORTANTES D'UN ENFANT EXERCENT DES PRESSIONS
SUR SES FRERES ET SEURS...

Dans toutes les familles rencuntrées, les [fréres et saeurs contsibuent aux taches
imposées par les besoins particuliers de F'eafant handicape, quoique a des degies
differents. Des leur plus jeune age, plusieurs ont appris & habiller leur frére ou sceut
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.- MAIS NE FREINENT PAS LEUR EPANOUISSEMENT

Au trave ivati g i
avonj rets des P[IY&IIDHS ‘el des charges supplémentaires, les fiéres et sceurs que nous
pons - fcontres’ ont généralement développé un sens des responsabilités et une
|eade|5h‘wmp?swn; Iez{f estime de sei s’en tiouve grandie. Certains déploient un
génénlelp, ar Iem maturite et leur débrouillardise attirent. Toutefois, ils restseignent
alement leur cercle damis 3 ceux qui )
qui font preuve daisance avec | :

o leur ‘ : eur frere

sceur handicapé. Plusieurs arrivent 3 faire tes études auxquelles ils ont aspiré

m o )
algré les opslades finandiers. Tiois sceurs se reconnaissent méme une vocation ¢
personnel soignant ou d'éducatrice. ‘
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ON SE VOIT COMME UNE FAMILLE NORMALE...

'l: |')’|aLilpal| des freres et sof:ulrs paraissent profondément attachés a Fenfant handicapé
. nlrnem. pbnm ses quafités et font génératement abstraction de ses incapacites, ce
qui mempéche pas les disputes. La relation qui s'établit entre eux est plus souvent
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empreinte de simplicité et de sécunté, car (3 rivalité y a peu de place. Dans quelques Vo .
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(est’djonc le plan huf\wain que ces familles investissent en prorite. Tant les parents
Des fidres et seurs pergoivent feur famille comme étant forte et sofidaire. ils ressentent que fes enfants se décriront les uns fes autres comme étant pius guverts, sensibl
3 reconnaissance de leurs parents pour leur contribution au bien-éte familial. tolerants envers les faiblesses des autres, généreux, matures. Une ‘i -
semble jaillir de Ja vulnérabilité de chacun, ’ - cenane force

Nous. on sentracle Guamd mwes pa;xemfs SonF /Ius dan: Si les relations humaines sont primordiales, efles se canalisent avant 1
um «olowwr, s «Biew VDZQU‘/\S, ca va bew % pasen > famitie. Dans plusieurs familles ¢fargies, Iasoiidarilés'estsoudéeauloz‘:d OIU[ dans‘ .
PNBme o EF om FAEAL. ow SEmCMAQal  «0a vQa dem de l'enfant handicape, avec comme bénéfice poui tous les membre: le am".'am"
adlenn NVas, cest oh i ca va wal davs wn nésubot d'etre plus humains: 1a sensibilité 3 Fautre se développe, et on pra!iq:e fa‘t:?:r::@enl

‘ e,

décate gue wos panewts vowt was dine «On va Faden
wis ca va biewn allen » Cest toutes des Ovi via pas ex de choix o ;
> ix oe oldve do A wn Q?A"'f o
S5 A 2

avel. fown devecn 4
o5 em N 5 C MA ’ul; 50-‘ + of Ae. JDACQ' (_‘aw\éiie. /w/l SaNvevhe, ll éfalt 2 NEWALLN Ja [
X . ‘ 4 . ,-

s Fites emtha de oW L ? " W ow 2 Foud ﬁam‘ /x‘w/l ?u o C[e'/e/?we QU M wAaums .

vel é
Quelques  parents évoquent égalemem un approfondissernent  des  valeurs
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spirituelles.

Les inquietudes vécues par les fréres et sceurs en e Gui concerne tes problemes de
santé peuvent les distaire de leurs projels personnels, patticulierement en période
de crise. Aucun ne fait le projet de soccuper 3 temps plein de fenfant handicapé dans
le cas ou tes parents décédetaient mais son avenir fes préaccupe et its ne voudraient
pas qu'il soit matheureux. Ce qui perturbe le plus leur guondien, cest |3 peur du rejet
sociat, car its hisent frequemment I'intolérance ou 13 pewr dans le iegard des avlres;
il leur asrive d'aveir honte en public, méme si c'est un sentiment doal its ne sont pas
fiers. Par identification 4 feur fsére ou sceur, lls craignent souvent d'étre eux-mémes
rejetés par leurs paus et se sentent obligés de fe ou fa detendre contre les préjugés.
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hve¢ es é:reuveAs, deslmembres de ces families ont découvert une nouvelle
nsion de I_a vie. Plusieurs sapportent aveir un plus grand respect et un attache-

ment pour fa vie,
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Plusieurs parents semblent attribues aux incapacités importantes de Jeur enfant un
vane psgud da dénmibne wonde. cest vmom déoa‘;

protond bouleversement des valeurs survenu dans teut famitle Ainsi, st ta societé de
consommation exerce aussi sof attrait chez les familles ol vit un enfant handicapg, la
diminution de revenus et a limitation du temps de loisis les présetvent de meltre le
plan matériel 3 l'avant-sténe, non sans quelques regeets. Cest donc malgré eux que
plusieurs parents vaient leur familie retirée de la course 313 ressite sociale, mais ils
puisent une satisfaction dans fes qualités humaines qu'its développent.

ON PREND UNE JOURNEE A LA FOIS..

‘l,: gu[ohi:en p‘ose dux parents amplement de détis, si bien que toute leur attention
a résolution des problemes du moment. Il est préférabie pour leur tranquillité




desprit d'éviter de penser d Yavenis €1 aux probiemes gui ne pourront {aire autiemment
gque de survenit. Leur meilleure assurance est Yautonomie que peut encore gagner
leur enfant, <'est pourquai ils misent tant suf ta stimufation.
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tavenis proche hante les parents, <ac chague étape de la vie de leur enfant comporte

de I'incertitude.
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Les parents sont préoccupes par les problemes de santé de feur enfant, lesquels
peuvent mener a des situations dramatiques, vaire 3 son deces.
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Leur propse avenr inquiéte les parents. Certains se sentent pie
injustice, et s'imaginent avoir passe 3 toté de feur vie.
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LE QUOTIDIEN DE LA FAMILLE EST DOMINE PAR LES INCAPACITES

Les enfants ayant pasticipé & I'étude ne peuvent etie laissés seuls en raison de leurs
incapacités importantes. s oat besoin dune surveillance constante paur leur sécurité
et leur confort physique. Leur développement repose sur un programme intensif de
stimulation. Laissés 3 cux-mémes, |3 pluparl ne peuvent se trouver une occupation ni
<alimenier seuls, et plusieurs suivent une didte particuliece. A 1'échetle de ta famitle,
chaque repas demande donc deux préparations de menus, double la vaisselle et tiiple
{e temps du repas, sans compter qu'il y a forcément une personhe qut ne mange $as
en méme teinps que tes autres.

La routine du lever peut s'imaginer awnsi: changement de <ouche, toiiette, transfert
dans le fauteuil et déplacement a la cuisine, préparation du déjeuner, alimentation (au
rythme lent de I'eafant), dépiacernent a I3 saile de bain, totlette (ou ban au besoin),
déplacement dans la chambre, préparation des vétements, ortheses, habillage,
déplacement 3 13 cuisine, préparation du sac d'école et de la collation en putée,
déplacement dans le hall dentrée, enfilage du manteay, du chapeau et des bottes,
jeu avec un objet durant J'attente de l'autobus scolaire, oups ! retour au changement
de couche, thabillage de l'enfant, habillage de ladulte, sortie du fauteuil a Tariivée de
I'autobus, descente de |3 rampe d'acces, placement du fauteuil sur te monte-charge,
baiser. Une heure et demie vient de passer.
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Les soins pradigués & un enfant qui a des incapacités importantes accaparent les
parents plusieurs heures dans une journée. I sera difficile de s'occuper d'un autre
jeune enfant sans aide. €etui-c devra apprendre 10t & se débrouiller, et son hoiaire
sera également déterminé par celui de 'enfant handicapé. Les parents dervent donc
organiser un horaire seré, ar ni lautobus mt Ventant ne peuvent attendre.

Malgré leur sommeil souvent peiturbe 1a nutt, bes parents peuvent jarement (érupeérer
dans la journée. £n eitet, quand leur enfant est & I'école ou du servite de garde, e
temps « de répit » est plutdt consacré 4 une deuxieme routine: le ménage, le lavage,
les cousses, les demaiches administratives (demandes de remboursement, etc),
toutes ces taches qui ne peuvent étre faites en piesence d'un enfant qui demande
beaucoup d'attention. |l est effectivement difficile de pousses 4 [a fois le fauteuif de
I'enfant et le chariot d'épicerie,
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II’ faut aussi compter le temps consacré & Ia réeducation et les journées oi Fenfant
sabsc?ntela de I'¢cole pour aller aux rendez-vous médicaux. L'horaire des fins de
s'emame est plus décontracté, quoique I'heure habituelle du lever et des repas de
ignfant e puisse pas changer. It faut aussi veiller a ce qu'il ait des occu;alions
stimulantes et, comme son attention est généralement de courte dutée, it { &0
une diversité dactivites. e

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

Lartivée de l'enfani handicapé fait réviser I'organisation famuliale. La plupart des
lernm.esA ont occupé un emploi avant d'avoir des enfants et méme aprés 1a naissance
des fnnes, Avec un enfant handicapé qui demande beaucoup de soins ef dont fa
santé est préoccupante, elles ont le plus souvent renoncé 3 leyr emploi. Quelques-
unef Yont conserve, géneralement grace 3 I contribution d'une aide ménégéte aun
Iamenage_rmzm du temps de travail ou 3 un arcé1 temporaire de quelques années:'[)ans
I:z: ::i-',::,emble que la sécurité financiére de la famille reposait principalement sur

Dans tous les cas, le couple redéhnit le partage des taches. En abandonnant son
emplcl ou ses études, la mére occupe le ole plus traditionnel de « reine du foyer »
Si ellg prend seule beaucoup de décisions en ce qui concerne le quotidien de l‘enlam-
les orientations sur sa santé et son développement sont généralement fixées a deux,
Cependant, cest elle qui se fait le porte-parole dy couple. ‘

.. ET LES PERES A PRENDRE PLUS DE RESPONSABILITES

Les peres ne sont pas indifférents & Ia fatigue de leur conjointe et sont conscients du
tavail supplémentaire qui lui incombe. C'est pourquos la plupart prennent le relais,
au moins quelques heures durant les fins de semaine. Oes conjaints ont e’galemen;
am_én_agé leur horaire de travail de sorte partager les responsabilités avec leur
conjointe 4 partit du retour de I'école de l'enfant. Lorsque I'enfant grandit, le peére
prend souvent la responsabilité des bains, car les transterts augmentent te; fisques
de c?ouieurs chraniques au das chez les femmes. De meme, une mére ne fera pas de
sortie avec lenfant si elle n'est pas certaine que son conjoint sera présent au retoyr




pous le sortir de fa voiture. Parfois, le partage des sales [ait en sorte que c'est auprés
des enfants non handicapés que le pére s'nvestit davantage, en les accompagnant
dans leuss activités de loist, en suivant les devoirs, alors que la mére se consacre 3
I'enfant handicapé.

wonie du sort, ce sont Jes méres separées qui recannaissent le plus tirec profit de
moments de répit, quand le pece prend I'enfant une hn de semaine sur deux.

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

Non seulement Torganisation des taches demande une geslion rigouieuse, mais
elle est régulierement menacee. 1 suffit parfos d'un detait ireguher pour bousculer
13 coutine familiale. C'est pourquoi certains parents ne répondent pas au téléphone
entre 16 h et 19 h. Une mére n'envoie plus son enfant a I'école les jouts de tempéte
depuis qu'it lui est atrive de rester quatre heures dans un autobus en panne, sans
étre alimenté, ni changé de couche, ni replacé dans son fauteuil. 13 planification
des congés pedagogiques demande des tours dadresse. Sans cesse, les parents se
mettent en mode de résolution de pioblemes. Le pere au travail est toujours en
alerte, car il peut étre cansulté ou avoir 3 intervenit d'urgence.

Cest la maladie de I'enfant qui est le plus perturbant pour foute da famille. Or, plusieurs
onl une santé fragile et sont fréquemment hospitalises. Avec cestains enfants,
I'hépital exige qu'un parent soit constamment présent, ar Yenfant ne pousra pas ter
la sonnette fi dire qu'il a mal au ventie. Chaque fois, cest e chambardement: il y a
I'ecote et Femployeur 3 prévenis, I'équipement spécialisé & empurter de meéme gue
valise de 1a mere et de I'enfant. Cependant, c'est surtout Ja prise en charge des autres
enfants de la famille qui préoccupe les pacents.
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1l arrive qu'une hospitalisation prolengée exige la contribution de plusieurs personnes
pour assurer les 24 heuies de présence nécessaires: on sollicite faide des piaches,
et on établit I'oraire de garde, quitle & payef la gardienne réguliere de Fenfant pour
combler les trous. Heureusement, <ertains peuvent faire du telétiavail et apporter

feur portable & I'hdpital.

-+ ET LES DIVERTISSEMENTS SE FONT RARES

Dans leur 95 ki ; )
éducaue; ;elservné;: I:I{exnt:;ss p!u;:eurs parents s"lngénieni 4 contectionner du matériel
mements de répit sont '?)L:(uf:ésms:rb IIL: :ZII; U'x’adalrésl e Sofant. Ceder, des
rares sont ; vision, fa lecture, le bricolage, mais
Lo sorties [:m[:;:::seqw legvent ¢ permettie des loisirs organises & l'extérieur.
stress quand lenfant se nmpu fic (restaurant, cinéma, festival, etc.) sont sources de
av2C 501 o féserre, Jetécrvgr eta dé!anger‘ i faut péparer les sorties de couple
fenfant e chorge. po :)r.uslze:{rs jours 3 lavance fa gardienne capable de prendre
famille étargie eﬂ'h o Dl:meurs pafents, le cercle d'amis s'est festreint, mais la
Fentant est sans abiuellement presente, Cest donc cher les grands-parents ol
. t qgnerafement le bienvenu qu'on passe le plus de tem, &

si 13 visite doit parfois étre ecourtee. ps de loisi, meme
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RENDRE UN ENFANT PLUS AUTONOME COUTE CHER. ..

z;e!(c;sroi?;zztsd:?:dlcapgs ne sqm habiiuell'ement pas du genre a réciamer e jeu
vy ler <ri, leurs incapacités entrainent trés souvent des dépenses
momanrt.: d:shg:;r 'I)e; Il-amlllei :oyons-en quelgues-unes avee des exemples de
. ar 'une ou lautre des fami
certains de ces coils sont admissibles 3 un f;'rllisuj::;"e‘;fe;:’f: e:r: U“: e
?:::;;r;egf:\;::,;ma!ceﬂamgs <onditions, dont nous discuterons dans la se?hor:ﬂ;Z
e fonctionnement des services.

Alimentation

;lej;l:::al:i:snt(zlgogfle est trés limitée peut avoir besoin de suppléments
mois}, afors quon compléte lalim i i

; entation de celui qui
ne mange pas suffisamment par du iait de gavage (250% /mois). v

Hygi¢ne et habillement

:.eecrf:lam aux coqches (‘300$_/mois) 3 besomn de nombreux vétements de

yenf:n‘ge _On doit parfois faire confectionner oy sjuster des vétements pour

. fan[ Q‘t;‘ PW(} des prolheses (é‘(harlger forsque Fenfant grandit), qui est
Ulewr 0u qui 3 un physique particulier {obeésite, scoliose).
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fquipement et adaptations

Uintroduction d'un fauteudl commande une adaptation du domicile (construire
une campe d'accés de 36 pieds, agrandii la salle de bain, changer le bain
et ajouter des baries d'appui, poser un sail dans 1a chambre de 'enfant:
total de 26 000%). Uenfant qui nécessite des exercices de physiothérapie
awma besoin dappareils (ex.: «station debout», maichette, velo adapte);
fe deveioppement de son autcromie repose suf du maténiel ¢ducatil et spécialisé,
de la vaissetle adaptée, elc.

Frais de santé
tes medicaments couvefts par un régime d'assurance comportent des frais
de coassuiance et daulies qui ne sont pas adimissibles @ un temboursement.
tenfant hospitalisé qui a besoin d'one garde constante peut necessiter
Yengagement dune infirmitie privée (425/h) pour permellre au parent
daller dormir. les paients ont parlois recours & des services prives de
professionnels (80$/h) loisqu'ls sont  difficilerment accessibles  dans le
public {orthophoniste, ergotherapeute). Pat sécurité, fes dentistes procedent
géncialement 3 une anesthésie générale (trais supplémentaires) pour un
examen el, comme il est difficile d'assurer une bonne hygiene dentate, ¢es
enfants ont bescin plus souvent de traitements (2 0005 pour un traitement
de canal). Les parents qui veulent donner les meifleures chances d'avionomie
3 leur enfant wmvestissent souvent dans des approches alternatives
(oxygenothérapie hyperbare: 5 0005 peur 40 1raitements).

Loisirs et gardiennage

Des parents envorent leut enfant daps un camp de jour vy un centre de epit
pendant les congés scolaires (de 225... 3 80$ par jour) ou encoie dans un camp
d'été spéaialisé {4005 /semaing). lls onl recours & une gardenne  plus
expérimentée {85/h) lorsque Fenfant ou ladolescent ne peut Stte amené avec
son fauteud (courses, sortie de couple ou activite avec un autre enfant).
Les nombreux rendez-vous médicaux exigent de faire garder les autres enfants de
12 famidle (4$/h), sans compter que la dutee, 1a distance 3 parcousir et lonqueut
de I'attente peuvent obliger 3 diner & 13 caléténia de I'hapital.

Transports
Des parents ne peuvent ¢viter Yachat d'une deuxieme voiture, ulife en cas
durgence et pour les rendez-vous medicaux, lesquels occasionnent des frais
dlessence et de stationnerment.
vampleut des coits oblige  une gestion seriée du budget tamilial. On prend l’habitude
de remellre en questian 13 nécessité de toute dépense pour chacun des membres de
1a familie. On achete des équipements usages, on fait un jardin potager. St on se
1ésigne a retarder sans cesse le projet de changer fes meubles du salon, les privations
qu'on impose aux autres enfants peuvent taisser plus d'amertume.
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- ALORS QU'UNE PART DES REVENUS SEvaNOUIT

Plusieurs meres 0 ¢
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e Joune oo ey B ;platioq de i‘enlam demandaient trop de temps (llans
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nveau de salaire. Paur d'autres, le travail devient snaccessible

, .

u:‘ousa “a:::zs? on wmest a8 ca/)aéles d'adlen chenchen

o e \/é‘(-zc?é‘aﬁa amenas biew ¢ca Fravacdlen :ma'i
CQ va wous cokfen Db cl\an.(cle -

aardienne gue y 1
3 e ca fwe : )e. vags 7_(2?'\«&/1 dans Ia vie

Quant aux & vé S
quelques méres qui onit consetvé yn emploi réguiier généralement de:
3

professionnelles, on peut ¢rgi
. on oife que cels 2 816 possi 5 iti
profitent: un ban salaire, des possibilites d 265 Some e nions ot el

des taches inité
witeressantes, des collegues compréhensifs. Neanmoins, au chapitre des

pertes, on com 1] ‘
3 ple un salaire ampute par les absences, des répercussions sur fe régime

reltaite, un en a des ormations et a de l'av. me: i ssement de la

de rel te, f ades | t a ¥

¥ ‘ ! ancement, un refroids 31 L)
amme,; yne stagnation pto ESSIOHHEIIE, en quelque sorte. I ,

£ ? . e

ca e €.. Oume. e 2 RV SN A

gy ‘ ‘ MQLleSe ANCLheme wf 4

La RO A e /35 e a IQ ,?W\or(‘e - MAQCS Qusse A foufe

des promotions

Les pétes aussi s
pre’o‘:-(upalaiz;\? slagsemenl plu{ souvent de leur travail, et e, sans traitement Des
oot "acei des sépercussions sur leur santé peuvent affecter leur renderﬁent
2 uit par une perte dempior pour un d’eux. Le travail aulonome4
2 1

s'il pfocure une SOUP'QSSE d'hora € augmente le niveau de stiess et ['u sécunt
fi
! N igmente é




| 5 o et
Lo btant d wonm Compte. g wme SXS mas _OM\: A
; a wanchen Mow entrépnis vau# “dle 1@?2 ;\V,
- \'/5 ca we downne £0S am aN0s safacne. O vl biev.
WAQL AL,

; de quol 2 pageh
was o4 z} a 1"014‘7,(-\4}‘55 de Z,IOL Y 319

' ; sitigues
La maladie et Fhospitatisation prolongées de Tenfant s‘om des pe(;:ode;ncészam
d'appavvnissement diminuant les revenus des parents qui prennent [e(s;ﬂe,(: o
¢ { tianspor -
2 dépenses en gardiennage, en
{de lout en augmentaat ies ‘ i (ahers erous
:‘: stationnements quotidiens & {'hopital), en alimentation (repas & I'hopital ov
préparés pour Te reste de fa famitle), €.
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parf les enfants sont justifies par réchelle des vaieurs famuiates.

i i y était
Les familles les plus touchées sut e plant financier son celles d(fnl te iEl..ﬂ ;:v::u‘e‘un
temploi que ta mere 3 80 quitter. Le rephi suf le pmgrfamme d'aide sociale 3)
poids et change Ja vision de Vaveair pour toute la famille.
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Differents moyens sont pris selon les conditions de chacun: éplucher la liste
des pragramrnes qouvernementaux, présenter une demande aux arganismes
communautates et aux fondatians, écrire au deputé, solliciter la générosité des gens
daffaires, organiser des activités de collecte de fonds (quillcthon, favethon, souper
de hot-dogs oy de spaghetis, tirages de cadeaux, etc.), créer une fondation et un site
Intermet pour 3 faite connaitre. Malgré leur sentiment ¢'étre redevables aux aulres,
les pacents nhésitent pas a Jccepter les dons de la familte élargre pour eux-meémes

ou pour leurs enfants: argent, meubles, mets préparés ou sacs d'épicerie, sorties,
restaurants.
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LA MAISON SE TRANSFORME AU FUR ET A MESURE QUE UENFANT GRANDIT. .

En apprenant le diagnostic de leur jeune enfant, les parents ne peuvent anticiper
tous les besoins auxquels ils deviont répondre en amenageant leur environnement.
lusqu'a la fin de Fadotescence, ils seront incertains dy degré d'autonomie qu'it peut
3cquérir. Cest dire que la maison achetée a larrivee du premier enfant est sujette

a des modifications réguliéres et qu'il sera difficile de prévoir fes besoins futurs au
moment de rénovations majeures.
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Cest avant tout la nature el la gravité des incapacités de méme que le rythme du
developpement de l'entont qui déterminent les besgins d'aménagements spéciaux
de la sésidence familiale. Par exemnple, un enfant ayant une déficience intellectuelle
avait peur dans un bamn, si bren que les soins d’hygiene personnelle étaient éprouvants
pour toute la famille jusqu’a Yaménagement d'une douche séparée avec un banc.

Retenons que les enfants rencontres tapprennent pas beautoup par eux-mémes ni
pas imitalion et que leur développement deépend notamment de Ia stimulation 3
laquelle its sont exposés. torsque lentrainement a fa marche dure plusteurs années,
l'enfant aura besoin d'appareils pour soutenis ses efforts, comme une marchette, un
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wicycle oy un velo adapté. 1l faut sécuriser fes lieux quil parcoust par des baires
d'appul, des (ampes, des cordes. Il peut éue nécessaite de metlie des barridres dans
1es escaliers et des serrures a ceitames portes. t'epfant ou ladolescent qui 1ampe
3 besoin avant tout despate pour avoir une certaine iberté de mouvement, et les
objets doivent étre & Vabri des chocs. Le fauteuil roulant aussi nécessite de fespace
dans la chambre de Fenfant, 1a saile de bain, autout de la table de cuisine et dans 12
salle familale.
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Cest généralement quand le fauteul roulant fait san entrée dans 1a maison que les
rénovations ou un démenagement s'imposent. Des parents qui louaient un logement
dans un triplex ont d0 monter et descendre trois étages chaque jour par Vescalier
pendant plusieurs mois avant de trouver une maison de plan-pied abordable.
13 présence d'un fauteuil dans une maison exige de réévaluer a disposition des
meubles et denlever les objets décoratifs qui peuvent nuire aux déplacements.
Elie demande beaucoup d'enlietien des planchers, qui se salissent et sabiment avec
Jes saletés que les roues ransportent.

Les patents réservent habituellement une chambre 3 Fenfant handicape, méme si
dautres enfants dans 1a famille doivent partager \a Teur. Pattois, iis se privent de 12
chambie principale de ta maisen pour que Yenfant soit logé plus pres de 13 salle de
bain. Des parents ont aménageé une salle de stimulation avec 1apis de gymnastique,
appareils, matesiel éducatil, de fagon afacilites Vapplication quotidienne du programme
de téadaptation.

On vout ainsi beaucoup d'appareils dans une maison ¢U ity aun enfant ou un adolescent
qui 3 une INCapacite motrice: une «station debout» pour redresser sa colonne, un
feve-personne pout facilitet les transfeits, yne plate-forme élévatrice ou un ascenseur
dans l'escalier ou suf le balon, etc. Tous ces appaseils demandent de l'entretien, des
ajustesments et des évaluations. Sans compter {'espace !
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Les membres d‘une famille évoluent dans plusieurs communautés. ifs sont 3 des
degrés divers en relation avec leur tamille elargie, un réseau sacial immédiat, un
voisinage, un milieu de travail, des organismes communautaires... Comment les
interactions des familles avec leur enviconnement peuvent-elles étre teintées par
la situation d'un enfant handicapé, en particulier quand I'enfant a des incapacités
importantes ? C'est ce que l'analyse des récits tente de déterminer en examinant
les facilitateurs et les obstacles Que rencontrent les familles pour s'occuper de
leur enfant.

LES PROCHES SONT AUSSI BOULEVERSES PAR LE DIAGNOSTIC...

Les proches ont ¢été témoins des projets de famille du couple, ont jeté un regard
bienveillant sur la grossesse, se sont réjouis de la naissance et se sont attaches au bebeé.
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Quand les parents sinquiétent, les proches se font rassurants.

Le wonde we disact gue des Jm wn ewfant ca we
fheanese g FAes, FAes vife des fois.
{/'

Méme si des membres de lentourage percoivent des indices de retard de
developpement, Iannonce du diagnoslic peut les prendre par surprise. Le drame
provoque souvent le rassemblement de o tamille élargie et des amis.
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Clest toute la parenté qui révise J'histoire familiale pour relever la possibilité de «1ares
héréditaires », s'eni défendre ou, malheureusement, chercher un coupable.
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Pris au dépourvy, certains sont conscients de lampleur du drame, mais ne savent pas
comment téagir. lls se faissent envahir par 1a tristesse et Fimpuissance et se montrent
maladroits, ajoutant au fardeau des parents I'obligation de les consoler.
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... EY SE MOBILISENT AUTOUR DE LA PETITE FAMILLE

Comment rester immabile quand it arrive un matheusreux hasard & une personne
quw'on aime ? Forcément, la compassion émerge dans l'entourage de 1a famille et elle

incte a Yaction.
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fait rassuiant, 12 majorité des familles rencontrées sont bien entourées. Les parents
se sentent épaulés, et les enfants développent un sentiment d'appartenance 3 cette
famille ¢largie qui manifeste sa bienveillance.
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Certes, quelques familles ¢largtes fonctionnent en clan, et Venfant handicape an est
un membre central. La plupart du temps cependant, Yenfant est important, quoique
en marge, et la solidarité repose sur des volontés individuelles. Cest ainsi qu'un des
membtes du réseau, ou un couple, devient un pilier.

Un pilier est toujours prét & soutenir. Cest pour cela que les grands-parents sont plus
susceptibles de jouer ce rdle: 3 1a retraite, avec des obligations familiales réduites,
leur emploi du temps les rend généralement plus ouverts 3 étre softicités pour un

coup de main.
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'y en a méme quelques-uns qui peuvent dithalement supporter I3 piésence de
l'enfant, surtout il a des compartements qui dérangent.
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De plus, quand plysieurs enfants ont des incapacités importaptes dans une famille,
inévitablement des portes se ferment.
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Des familles ont plutat un réseay restreint. Une mére vient d'une région éloignée
et n'a pas de conjoint, des parents immigrants voien rarement leur famnille 1estée 3
Fetranger . il est évident qu'ifs se sentent plus isolés, mon sans chagrin.

Das tamilles sont donc feimees sur elles-mémes, et fes incapacités d'un de leurs
membres limitent leurs possibilités de créer de nouveaux liens. Dautres ont des
proches qui offrent un bon soutien moral, mais qui ne sont pas nécgssairement
dispombles pour rendre service malgré teur bonne volonté.
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mome celles qui peuvent compter sur un réseau solide vivent des décep
du comportement de certains membies de leut entourage.
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Le gardiennage de lenfant handicapé est le service fe plus scuvent rendu par les

prothes.
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Dans les péricdes de maladie grave, le gardiennage est presque impossible, méme
st les parents, angoissés, epuisés, auraient un grand besoin de répa. Mais comrment
Jaisser son enfant aloss qu'il peut ommber en cfise ? Les proches pefspicaces comblent
Jautres besoins. Certains se chaigent & long terme d'une tesponsabilité plus

domestique pour soulager Te fardeau des parents.
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est certain que le soutien moral est un grand besoin pour les parents.
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Entre les parents et Jeurs proches, les erreurs du passé sont pardonnées, et la famille
est plus soudée par la solidarité.
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Cependant, reconnaitre un besoin daide a quelque chose ¢’humiliant pour des
individus qui ont su faire preuve d'autonomie auparavant. Non, ce nest pas facite
d'élre toujours dans la position de celui qui recoil. En outre, quand on demande, le
refus est toujours 3 craindre.
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Habituellement, 13 solidarité familiale a ses limites: celui qui donne doit un jour
recevolr 3 son tour. (e nest pas le (as dans ces familles, et les parents se sentent
éternellement sedevables aux autres. Cest pourquoi ils pséférent payer pour certains
services, méme si ce sont keurs proches qui les tendent.
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Si plusieurs parents profitent d'un grand soutien de leur famille, ils peuvent étre
facilement oublies au profit de Jeur enfant. tls ont besoin de se sentir compris et aimés

pouf eux-mémes, d'avoi du piaisir et d'oublier les cbstactes. {e sont généralement
Jeurs amis qui leus apportent les distiactions et les plaisirs inteflectuels. O, tés pey
en conservent. ..
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LA RESPONSABILITE O'UN ENFANT HANDICAPE SE HEURTE
A CERTAINES CONDITIONS DE TRAVAIL...

Comment des parents qu onl un enfant avec des incapacités inpostantes arfivent-
ils & conciber leurs sesponsabilités familsales et leurs obligations professionnelles?
Nous avons vu que e surcrolt de soins physiques et de 15ches domestiques demande
beaucoup de temps, particuliérement 3 |3 mére. En outre, il y a les nombseux rendez-
vous médicaux, le suivi en réadaptalion, les maladies plus tréquentes de I'enfant, qui
entrent en compeétition avee 'horaire de travail.

il y 3 surtout Jes vacances scolatres qui compliquent fa conciliation famiite-tcavail
pour l'une ou l'autre de ces raisons: l'enfant handicapé n'a pas accés aux camps
de jour, les patents ont épuisé leur banque de vacances du fait des maladies de
I'enfant; les gardiens et gardiennes qualifiés pour ces enfants exigent d'étre payés en
canséquence; le budget de gardiennage accordé par le CLSC n'est pas suffisant paur
couvri de longues périades.

On assiste 3 beaucoup daccommodements dans les rapports de tiavail. Ansi, des
parents sont autorisés par lear employeur & madifier leur horaire powr pouvoir se
rendre aux rendez-vous médicaux.
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De meéme, les iravailleurs autonomes peuvent aménager ieur horaice de travait
en fonction du rythme de l'enfant. $°il leur est plus facile de mettie de coté leur
tache pous répondre aux urgences famitiales, ils doivent compaser avec le travail qui
s'accumule.
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Certains parents imposent a leur horaire une gymnastique continue. s emportent
du travail 3 la maison ou 3 I'hopital quand 'enfant est malade, tirant toujours un peu
plus sur I'élastique.
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D'autres parents ne peuvent exercer leurs fonctions, par exemple dans un commerce,
avec autant de souplesse et Ils dovent s'absenter une journée complete. L3 loi
aulorise un certain nombre de congés pour événements familiaux, mais il releve
de chaque organisation d'en spécifier les canditions. Ainsi, un pére 8 eu besoin de
plusieurs congés sans traitement, et il n'est pas complétement sar que son employeur
ne le menacera pas de congédiement. Une meie a utilisé sa banque de congés de
maladie payés.

Cest quand les absences se perpétuent durant I'hospitalisation de l'enfant ou les
vacances scolaires que les difficuliés sintensifient. L perte de salaire peut devenir
importante.
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Les périodes prolongées de maladie ne sont pas prévisibles, et les parents dovent
choisir entre un congé sans solde et I'épuisement de leur banque de vacances.
lIs retournent au travail dés que l'enfant va mieux, mais ils sont dans un éat
de surmenage.
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Quand l'état de santé de lenfont 3 été vraiment critique, deux meres qui
montraient des signes de dépression ont eu droit 3 un congé pour invalidité pour
«trouble d'adaptation», el une parlie de leur traitement a été couverte par une
assurance salaire.

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

Lavie de famille peut étre 1ouchée chez 1ous les parents qui connaissent des conditions
deemplon atypiques telles que le travail sur appel ou les horaires de soir et de tin de
semaine qui ne permettent pas le recours 3 des services de garde structurés.

Dans le cas d'un enfant qui a des incapacités importantes, la recherche de gardiens
compétents est encore plus difiicile et souvent & recommencer En oulre, les régles
dancienneté qui prévalent dans plusieurs milieux empéchent les parents de négocier
des horaires plus commodes. Il est difficile de répondre aux pressions du milieu qui
exigenl de laire du temps supplémentaite Méme l'entente de départ pour quinze
heures par semaine peut se tiansformer en <inquante heures quand I'emplayeur est
3 court de ressources. Le double emploi peut étre invivable dans les périodes de crise,
et les parents craignent toujours d'iriter leur employeur par leurs absences.

La majarite des femmes ayant participé a I'étude avaient renoncé temporairement
vw & jamais 3 leurs projets de carriére, mettant en priorité la sante de leur enfant au
détriment de leurs besoins personnels. Cest 1a un autre deuil 3 vivre.

Quelques meres font des essais de retour au travail quand la situation de l'enfant 3
I'école est stabilisee, mais elles recherchent davantage un emploi 3 temps partiel ou
elles peuvent garder une porte de sorlie paur parer ux IMpPrevus.
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LE MILIEU DE TRAVAIL OFFRE DES MARQUES DE COMPASSION APAISANTES...

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




Le deuxieme salane offre une sécurité en permettant de faire face & tous les besoins
imprévisibles de I'enfant et de Ja famifle. Paur ces parents qui ont un emploi du temps
ne Jeur accordant pas beaucoup de loisis, un métier donne l'occasion de se libérer
l'esprit des problémes et de renconlrer des gens.
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Les collegues sont précieux pour leur camaraderie et souvent ils apportent aux
pacents une forme de reconnaissance de leur mérite. lls manifestent leur intérét
pour Fenfant. Leur compassion s’exprime par des paroles d'encouragement et des
gestes de sofidarité. Les parents se sentent appuyés, reconnus dans leurs difficultés
et moins isotés en faison de 1a situation qu'ds vivent. Cestains sentent méme que leur
expérience cantribue 8 {a vie d'équipe.
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tes patrons et les collegues font geénéralement preuve de tolérance eavers les
absences plus fréquentes des parents. Peu semblent se plaindre de la répartition
inégale des taches qui en decoule, et certains acceptent méme dengager quelques
frais supplémentaires.
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... MAIS N'AUTORISE PAS NECESSAIREMENT D'ECART A LA PRODUCTIVITE

C'est dans les périodes de crise ou de maladie grave de I'enfant que le stress s'alourdit
et domine |3 vie de 1oute la famille. tes normes de perfarmance du milieu de travail
deviennent difliciles a satisfaire.
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Ainsi, dans ces moments, il est pénible pour le travailleur autonome de se concentrer sur
sa tache, spécialement s'il 1ravaille & domicile, ¢ar son enfant demande une attention
constante. S3 baisse de productivité peut méme mettre en péril Fentreprise.
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Des parents sont conscients de fournir une productivité inférieure aux attentes de leur
eroployeur.
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Alars que des supérieurs faalitent la prise de conges et tolerent la perte de productivite,
davtres peuvent réags en montiant de impatience ou en écartant l'employé des
dassiers dans lesquels il puisait une motivation.
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Quelgues paients sont trés trioublés par leus faible rendement, craignant d'étse pergus
comme incompétents ou e briser leur carsiére. s essaient de redoubler d'efforts, et
cettans hidlent 13 dépression. Ainsi, les peres et Jes méres risquent non seulement un
congediement, mais upe perte d'estime de 50i, ce qui ajoute un stress supplementaire
3 feur énorme mquigtude pour la vie de leur enfant. It arrive que Je plan de carfiere
soit remis er question ef, par conséquent, que le parent ait & vivie un auvtre deuil de
son projet de vie.
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Au tetour d'un conge prolongg, centains parents se soat trouvés encere épuisés, ¢ar le
double emploi a perduré. Ils ont cu de Ia difficulté 3 reprendre le fil et 3 rebair leurs
compétences. Canscients des diflicultés causées a l'organisatian et & leurs colleqgues
par feur absence, ils se sont sentis en dette et se sont fait un devoir de redoubler
d'3ardeur, mais n'en ont pas toujours eu 1a capacité, car la conciliatian famille-traval
demeure difficile avec ['état de santé precaire de 'enfant.
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LA COMMUNAUTE N'EST PAS TENDRE A L'EGARD DES ENFANTS HANDICAPES. ..

On sait combien Je fait d’avoir des enfants génére des contacts avec |3 communauté :
fes loisics, fa vie scolaite, tes événements (festivals, parades, arrivée du péte Noel,
etc.), les achats sont des moments d'échange avec d'autres familles el avec des
organisations. Nous nous sommes demandeé si la participation 3 1a vie communautaire
se passe de fa méme lagon pour fes familles ob vit un enfant ayant des incapacités
importantes.

Les déficiences ou les incapacités de la plupart des enfants que nous avons renconiiés
soni faciles 8 percevoir pour tout individu qui les croise. Des indices comme un fauteuil
routant, un faciés tendu, des mouvements non coordennés, des cris inhabituels
entiainent-ils une réponse douverture ou de fermeture aux échanges? Trop souvent,
aux dires des parents, ils provoquent un malaise chez les inconnus, qui réagissent de
fagon inappropriée par des regards insistants, des rires, des remarques de degaut,
des silences.

{omment expliquer ces comportements déplacés? Nous faisons I'hypothese que la
vue d'un corps non conforme aux standards declenche un réflexe de peur qui se
manifeste par [3 fuite, fa curiosité ou le rejet. Paur leur part, tes parents tout comme
les fréses et soeuts deplotent le manque d'éducation de certaines personnes.
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Ce manque de savoitvivie est plus aweptable de fa part de jeunes enfants.
Les pasents d'un enlant handicapé se chargent partois de leur éducation méme st cela
Jeur est pénible car, en farsant cela, is se trouvent dans Ja position inconfartable de
devair justifier te droit de feur enfant d'exister et de pouvorr s'épanouir comme ous
les autres enlants.
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0'autres adultes réagissent par un apitoiement dont Jes parents aont que faire. Vont-
ifs se metlre 3 consoler ces personnes éplorées?
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Certes, te comportement de I'enfant peut étre dérangeant. Les parents le reconnaissent
et ils en sont profondement attristes. 1 semble que la 1éaction des gens lewr renvoie
au visage leur impuissance devant la situatian qui leur a imposé de s’habituer & ces
comportements hors nofmes.
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Cest ainsi que [a plupart des familles rencontrées ne se sentent pas bienvenues
dans fes endroits publics et quieltes y tiouvent difliclement du plaisir. Les barriéres
aichitecturales sont encore nombreuses, et fes sorties demandent beaucoup de
préparatifs (les couches, les vetements de rechange et la diéte spéciale}, sans oublier
les efforts physiques dépensés (mettre le tauteuil dans 13 voiture, el¢.). Les sorties
en fomille sont sksessantes, car il faut empécher I'enfant d'avoir des comportements
dérangeants ou passer son temps 3 s'excuser. Pous se dérober 3 l'opprabre, plusieurs
parents évitent les sorties en public avec leur enfant, sans compter que, plus il vieillit,
moins il rencontre de tolérance.
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Heureusement, quelques enfants artivent 3 frequenter d'autres enlants et 3 participer
2 leuts jeux malgeé leur différence. Il semble que les enfants ayant des incapacités

moins importantes aient plus de chances d'étre intégrés dans une communauté
d'enfants.
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.. ET LEUR FAMILLE EST SOUVENT MISE A [ECART...

La famille cotore des inconnus dans les fieux publics et ne peut ignorer leur malaise
evident qui rejaillit sur tous ses membres. Plus que Yenfant handicapsé, c'est d'abord
eux qui sont irrités par les regards insistants et les remaiques désobligeantes.
Meéme a 12 ans, une jeune fille est trés cansciente de I'embarras que Ja présence de
son frere cause chez les gens.
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La peur de Monsieur et Madame Tout-le-mende se traduit parfois par un message
de rejet signihiant que ce mest pas la place d'un enfant handicapé, ce qui atteint
psolondément la famille.
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Quand l'enfant dérange, C'est de I'hostilité que Jes parents lisent dans le regard public,
oif s sentent quon les considére comme de mauvars parents.

Go. vacs davs wn cemtae. communauant foul unt
actwite de Modd vens 25:}e de X awns. Le /li.lhf
nechiagne . Fout & ondl esF ew attewte. Uwne
damd’ we dit «Faites-dfe cdone wanchen. L{ va N
arnbten de nechiawed » Céfait wa prewene w: 2

) " . ’ -~ - - ;_S ,.a.
covmunaufine arRl Maom 6«{‘& ,«,S“Z)e .“nm”_ S e—jhu&
Aamasen Cest dun. A c/\agme fous pt fu vas quedy
/a/xf, fu we cadhes a5

g 3 i lace
Quand lo dignité de I'enfant handicape est attaguée ou que son dlo‘n 3 a;mr ur:\i’l pu'"s
dans la sotiété est bajoug, les membres de la tamille, au norf\ d-e | atta': e;n: q
ont pour lyi, sestiment personnellement blessés. Ils sont préts a le detendre.
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:werje quand F'enfant handicapé n'est pas en leur compagnie, les membres de la
amullev peuverl-l‘sentn le rejet. De fait, il arrive que des enfants utilisent les déficiences
ou les incapacités d'un enfant pous blesser son frése ou sa soeur.
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A.insi, 13 présence d'un enfant handicapé au sein d'une famille peul avoir des
tepe:cussions sur |a relation de chague membre de la famille avec la communauté
Chacun est désigné comme la scewr de..., le pere de..., et le malaise se prapage a
eux: les gens n'osent pas leur parler. '
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Cest ainsi qu'il y a un risque que toute la fammlle se sente isolée de sa communauté
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Heureusement, plusieurs membres de ces families ont pu participer 3 13 vie
communautaire dans cestaines occasions, en dépit du fait que pour chacun d'eux
les possibilités de loisir sont réduites. Un pere est membre de 1association des
producteuts agricoles de sa localité, une mére fait du conditionnement physique au
g)‘lm, une sceur adore Magasiner avec ses amies, une maman surveille les diners &
I'école du quartier.

Lyes méres, patticulierement celles au foyer, risquent davantage de devoir porter
Identité de parents denfant handicapé dans Teur vie sociale. Leurs relations avec la
ommunaute concernent plus fréquemment P'éducation de Yenfant handicapé pour
les achats et la recherche de services. De plus, elles sant plus souvent accompagnée
de I'enfant dans leurs déplacements. posnees

Les familles se sentent partois méprisées dans leurs droits par Yopinten oubligue. £lles
entendent des gens leur iepracher des aides qui sont pergues comme des priviléges,
tels des allocations (pourtant maigres!) el les espaces de stationnement 1€5erves.
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... MAIS ELLE EST PARFOIS SOUTENUE PAR DES GESTES ALTRUISTES

Si les jamilles som fondamentalement blessées pal les mesquineties 3 'égard de
Fenfant handicapé venant de personnes qu'elles ne connaissent pas, il arrive aussi
réqulierement que des Inconnus fassent preuve de compassion envers elles. Certains
gestes plus que d'auties touchent tes parents et témoignent d'une grandeur d’ame.
Ils sentent que teur sentiment d'étre victime d'un sort injuste est reconnu el quon ne

leur en fait pas porter |a favte.
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QUELQUES FAMILLES ONT TROUVE LE MOYEN DE BRISER L' INDIFFERENCE
DE LA COMMUNAUTE

Nous avons 1rois exemples de familles qui ont sollcité la générosité de leur
communauté pour payer des lraitements ou des équipements adaptés par fe moyen
dactivités de colfecte de fonds. Certes, elles y ont mis beaucoup d'efforts, mais les
resultats, pous deux dentre elles, sont allés au-dela de leurs espérances. Il semble
que non seulement elies ont réussi 8 amasser tes fonds nécessaires, Mais qu'etles ont
gagné ie soutien de leur communauté.

Ces famifies oni tance des appels & 1aide dans les médas locaux, utilisé un réseau de
contacts ou encose c1éé un site Internel présentant leur enfant. Elles ont regu de f'aide
ou de l'argent de la part d'inconnus. Elles sont devenues <annues d'un certain public
ot ont réussi a se taitler une place importante au sein de la communauté. Certains
gestes de compassion s'inscrivent méme dans un mouvemen collectif centié sur

‘enfant en parniculier.
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Le bouche & oreille opére trés bien dans ces mouvements de communauté

La compassion parail contagieuse...
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LE BESOIN D'APPARTENIR A UNE COMMUNAUTE EXCLUSIVE SE FAIT SENTIR...

Au fil de leur parcours, des parents ontressenti le besoin de s'assotier 3 d'autres parents
denfants handicapés, soit pour unif leurs forces devant une situation problématigque
particuliére, soit tout simplement pour trouves de 1a compréhension aupres de leurs

semblables.
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D'autes se sont engages dans un regroupement plus formel sous forme d'un comité
pour défendre les imteréts de leus enfant auprés d'un élablissement.
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Dans ces communautés, les parents courent moins de risques de faire tace a des
jugements defavorables et au rejet. lls se sentent soutenus, compris el compétents.
£n étant solidaires et en se servant de modeles les uns les autres, ils se sentent plus

aptes a défendre les intéréts de leur enfant.

.. ET LES MOYENS DE COMMUNICATION SE VIRTUALISENT

Pour biiser isolement, plusieuts communautés de parents denfants handicapeés se
sont aéces suf Internet. Cest un outil facilement accessible pour les parents qui sonl
confinés a la maison. lls y échangent beaucoup d'infurmation: des parents apprennent
ainsi Fexistence de services et comprennent mieux les rouages du systeme public.
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Clest an{ssu un instrument de solidarité. Des parents exposent leurs ennwis quotidiens
et reqoivent des messages d’encouragement ainsi que des conseils.
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1l sembl_e méme que des parents trouvent une valorisation en mettant leur expenence
au service des autres. Ils donnent ainsi un certam sens 3 leur vie de parents d'un
enfant handicape.
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It?a: ;es. communautés loutefois, les parents ne se sentent pas complétement 3
avn u ;ugemenl d_es autres et mémes des mesquinerigs. C'est pourquoi certans
préferent offris leur aide plutdt qu'en demander.
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DES EFFORTS REMARQUABLES ONT ETE INVESTIS POUR AMENAGER
DES LIEUX ACCESSIBLES...

;a plupart des pa}rents pqleal un progrés dans la praportion de lieux publics accessibles
fux':)er?onnes a mobilité éduite. Les normes légales ont grandement contribué a
aciiter 'acces aux édifices gouvernementaux et
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Méme dans les localites isolées ou peu populeuses et les teritoires des Premieres

Nations, de plus en plus de bati
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Le Aépanneun est newdu accessible 15 ont was uwme
naw A concuwden. 16 4 a pote wn déganneun ice
I Dot dat 14 9 a *rod ox uatne. pehownes 2w
chaise. houdante dagns toute fa Eovmmunantd . @ pant des
abnés. Covme au cewfae dagfaines. cest wne Hatisk.
o d g a des se.nvices ot',(’e.nf a da Jatow ., pan
exemPBle uwne banque . WL; tt nestaunavwt 18 4 a oles

Ates poh hawndicages 'ﬁ’\aé clest sin gue fes E-nfants
e wt lavec U e.Mé‘Z'm", A éa\d' Zue #u” i dises gue

Eest £ 3‘aaf Ve

Régle générale, ces aménagements peuvent profiter a l'ensemble de la aopulation,
comme aux mamans avec un bébé en poussette, aux personnes §gees, aux personnes
en bequilles, aux gens fatigues pat une journée de magasinage, elc. 1l faut savoir
cependant guelle porte de I'édifice a 6té automatisée ou dans quel corridor se trouve
l'ascenseur, car Faffichage tait parfois délaut. Des établissements réservent leur
équipement a l'usage exclusil des personnes handicapées et de leur accompagnateus.
Certains sont meme verroudiés, et on dow se rendre 3 un comploir pour demandes

la clé.

Lanéwa ause est ad,a/ﬂ‘é Mais +u ve fe,ux Jas Lase.n
Fosce-nseun Comme ca, saws fe swunve 2len Cest ewcone
les adnes e.v\tf(n\fs Ju veulent pueh asc 12 faut
allen Chenchen Qa‘cké Moo, rau denandé daoin
Lo e wor-mEme /oun. Fout !é.} fe,w\/is

L'accessibilté est un avantage certain pour les familles, spécalement dans les lieux
queelles doivent fréquenter régulierement, comme un centre hospitzlier ou une
clinque médicale. Au-deld du tpangle oblige école-hopital-domicile, quand un
enfant ou méme un adulte ne peut étre laissé seul, toute 13 famille peut profiter d'un
nouveau circuit libéré grace d Faccessibilité des lieux de loisir En elfet, les parents
de plusieurs familles ont maintenant la possibilite d'emmener J'enfant handicape
lorsqu'ils accompagnent leuss autres entants dans une activité 3 l'aréna ou au centie
communautaite, 3 MoNSs que ses comportements dérangeants ne compromettent

les sorties.

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

Il semble, daprés les familles rencontrées, qu'on soit encore loin de Yacces universel.
La loi ne soumet pas tous les lieux qui accuetlient du public 3 des notmes d'acces.
De plus, méme dans des endroits adaptés, il reste toujours des problemes Jaccessibilité
3 1650udre, et chaque sortie exige une planification pasticuliere. Il faut penser quel
(estaurant choisir, quel tiajet adopter, et méme quel vélement porter, ¢a(, n'est-cc
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pas, les chaussures & talons hauts ou sans semelle adhérente peuvent faire perdre le
contréte du fauteuil quand on descend une rampe mouillée.
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Nul doute que les gens finissent par s’habituer aux pelits obstacles & franchir: un
peu deffort physique demandé pour une rampe plus accentuée, une porte d'acces
arriere mal éclairée, un corridor @ncombré, etc. Par contre, des sorties peuvent étre
interrompues 3 cause dincaidents plus majeurs : dans un centre commesaial, ou changer
un grand enfant handicapé dont Ia couche a déberdé, alors qu'aucune toilette nest
assez grande pour ["¢tendre par terre ?

Meéme lorsque tout est prévu et que les conditions sont connues, des endroits
normalement accessibles peuvent sans averlissement ne plus I'@tre: un bris de
l'ascenseur, une chute de neige sur I3 rampe, des rénovations a l'entrée.
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Méme les lieux ol on s‘attend a plus de facilté, comme les établissements de sante,
réservent de mauvaises surprises.
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Voila un facteur qui peut contribues avec fe temps 3 ce que des familles evitent des
lieux publics, ce qui peut diminuer leur pasticipation sociale.

QUEL MEDIA AURA UIDEE O'ETABLIR UN PALMARES
DES LIEUX PUBLICS LES PLUS ACCESSIBLES?

Des familles ont pris le parti de ne pas sarréter de sortir méme si ellles rgnconlneql
des obstacles. Cest souvent pout permettre aux autres enf.anis dgv‘onr f.tne”we
sociale et de développer leurs habiletés. Leur expérience prauque rnenteran’ d'étre
consignée et elles paurraient donner bien des conseils aux aulorites conceinees pat

yaménagement d'un édifice.
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Les tamilles ont sauligné quelques vices d’amenagement qui‘re1evenl|nc1m p?\s‘
d'une mauvaise volante, mais tout simplement d'une meconna.nssance,_ls ?T(ﬁes
fes personnes handicapees et leur famille a éviter ces endroits plutot qu'a

frequenter.

Pwe Lo statwmmement au o8 1 avm"&vv/‘ 5&1;
commme. wne bosse poun nademton Ze thafe devgm
Lascemeun. Poul Owsh M?,‘Ir\f’ {2 zove /:eav\zizceafe;baéﬁ
Mo Lai une aufo adaptée avel un ‘a‘v\

Al e we /oassa‘s /b‘?us, (}ac’cm:c/\a‘s rires)

Pes abenrnatons comme Ca’




LES PARENTS CONNAISSENT LES ASSOCIATIONS PRESENTES DANS LEUR COMMUNAUTE...

Disons demblée que seulement le tiers des familles interrogées soni engagées dans
les activités régulieres d'une association locale ou nationale vouée aux personnes
handicapées et & leur famille. Toutefois, la plupart onl eu des contacts avec elles, et
toutes semblent au fait de I'éventail des associations exisiantes. 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 eétablissements ont en effet des liens étroits avec des
associations, allant jusqu’a encourager leur création, 8 leur octroyer des ressousces ou
3y accompagnet les parents pour une premiére rencontre.
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Les parents entendent aussi parler d'organismes communautaires par d'autres parents
ou sont informés de leur existence par un depliant distribué 3 I'école ou au centre

hospitalier. Il artive cependant que des intervenants déconseillent la fréquentation
d'associations.
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Cela dit, tous les parents ne ressentent pas la nécessité d’échanger avec dautres.
Quelques-uns disent recevair tout le sautien dont ils ont besoin. Pour d'autres, Cest
une question de mauvais synchronisme, ifs ne se sentenl pas nécessairement préts
3 Intégrer une association au moment ou ils en entendent parler, vu leur motivation
fluciuante les retient de passer a laction. Il se pourrait quon doive apprivorser le
diagnostic pendant un certain temps avant de chercher & §'y assodier.
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par ailleurs, le combat contie un sombre pronostic peul faire que certains parents
refusent 'aide dont pourrait bénéficier leus enfant.
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... ETIL RESTE A SAVOIR LESQUELLES CORRESPONDENT LE MIEUX A LEURS BESOINS

Meme si plusieurs associations adhérent 3 un réseau, a I'echelle locale, chacune se
donne généralement une mission distincte, axée soil suf 13 particpation sociale de
la personne handicapée, soit sur le soutien aux familles, soit sur les deux. Ainsi,
des organismes communautaires ont concu des programmes complémentaires aux
services publics en offrant, par exemple, des activités de stimulation précoce ou des
loisirs specialisés destinés aux enfants ou aux adultes handicapés.
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Les activités de loisw, fréquentées en famille ou plus tard par les enfants seuls, sont
amimées par des bénéveles ou, durant I'éte, des étudiants dans le cadre d'un emplor
subventionné. Il semble que leur qualité soit inégale. Ainsi, quelques parents déplorent
le manque dactivités appropriées ou de moniteurs qualifiés pour des enfants ayant
des incapacités importantes.
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Dautres parents se montrent tiés satistaits des activités offertes. Ils les pef¢oivent
comme de bonnes occasions de socialisation et de développement pour leur enfant
et apprécient le répil pour eux-memes.
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Les activités souiales entre familles permettent d‘échanger et de s'amuser comime les
autres familles dans un environnement adapté a leurs besains et & iabn des regards
ou des remarques hostiles
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aux parents.
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L information peut aussi bien étre trés pratique.
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Des assoc-ahgns ppl elaboré un volet important de services de soutien aux parents:
en groupe ou individuellement, les parents ont accés a des membres gu personnel ou

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

a un 1éseau de bénévales formés pour leur offrir du soutien.
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Dfs.;s' o;gamsanons ont méme des ententes avec des entreprises privées pour leur
offrir a prix réduit des activités leur permett

ant de se ressourcer dan éri
eoroeams s les périodes

Ca dégend de fasociation I8 4 en a guc offrewt
beautoup cle. senvices de soutien ux ganbnts A ﬁe+%a
association-da. 45 offnewt de fa wassothé nape _m
des panewts. 105 oS owt offent dewx AS dam..s e
aubehae. Crn auait SO sunvfes hegpas F ow ne M-f
P35 otne chawbne 1is offremt unm ca de Abpd
s des /)a/xemf-s vy /7L

Oesblfssot{atlcns misent sur fentraide entre les parents qui vivent une situation
problematique semblable. En échangeanl sur ieurs expériences, ils posent avec du
recul un regard sus leur quotidien qui leur permet de mieux sy plonger pat la sute,
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es(ls I:que des parents ont accés 3 une 3ssociation qui par ses ressources bien 0r1ganisees
| ? mesure Ade répondre 3 la plupart de leurs besoins, d'autres sont membres de

plusieurs associalions en méme temps pour combler difiérents besoins.

Les parents qui ont fréquenté assiddment des assaciations en pailent de fagon trés
favorable comme d‘un maoyen de gagnes des forces par rapport aux obstacles qu'ils
rencontrent. lis attribuent <et avantage au fait que les persannes qu'ils y rencontrent
connaissent intimement le probléme, ce qui facilite la communication. Ainsi, ils se
sentent tmieux outillés.
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0ans les renconties dassociations et dans les bullehins d’information, les parents
echangent des renseignements pratiques auxquels les intervenants ne sauraient
atiacher de I'mpartance puisqu'ils ne vivent pas la méme réalité. Les conseils ofterts
par des bénévoles sont inspués des probléemes vécus au quotdien. Ces benévoles ont
tecu jadis de 13 part de personnes plus expérimentées qu'evx el donnent & leur tour,
avec en prime un sentiment que leus expérience est utile.
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11 sutfit pour certains que l'information refléte leur reslité et quelle ouvie 13 voie 3 des
solutions pour briser leur isolement et faciliter leur adaptation.
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Au-deld du savaur, la compr¢hension dont font preuve certaines associations peut
suiprendre des parents qui ont rencontré beaucoup dabstacles ou qui nont pas un
(éseau social 1rés soutenant. Enfin, ils trouvent quelqu’un sur qui sappuyer.
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En outre, au-dela du soutien affectif, la participation a une association poutrait avoir
le potentiel de consolider une identité ébranlée. Cette perspective soffre autant
aux parents qui ont perdu plusieurs points de repere quaux enfants handicapés,
qui affrontent alors un monde plus & leur portée, et & leurs fréres et sceurs, qui
feconnaissent leur «normalité» 3 travers les autres fréres et sceurs. C'est peut-élre
parmi les familles «hots poimes» qu'on peut le plus se sentir une famille comme
tout le mande. En échangeant sur des expériences semblables, en étant témoins de
r€alités communes, les participants se reforgent une identite. Iis semblent reconnaitre
un parcours de vie qui les distinguent et qui prend tout son sens. Le nous familial
devient un nous coliectif. En outre, le regard que l'on porte sur I'enfant handicapé n'a
plus pour référence la « normalité », mais a 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 artive somme toute a maitriser 13 situation ?
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Et, au-dela de I'identité, cest 1a vie qui se manifeste, avec toutes ses potentialités.
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. MAIS COMPORTE DES RISQUES ET DES RESPONSABILITES

Certes, les familles rencontiées n'ont pas vécu que des expériences heureuses au
sein d'associations et nen ont pas toutes retiré les bénéfices escomptés. Comme dans
tous les milieux de vie, des relations de pouvair pevvent sincruster, des coups bas
peuvent étre donnés, des échecs peuvent survenir.
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Il semble que les familles qui participent activement aux activités communautaires
en tirent plus de satistaction. Cependant, ces activites insérent également d§ns leur
vie des obligations supplémentaires: un emploi du temps plus charg‘e’,. des dépenses
supplémentaires de gardiennage ou de loisir. Avec les annees, les panvupgnls peuvem
slre incites 4 animer une activité ou 3 prende une charge dans V'administration.
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Les parents qui ont requ beaucoup d'aide pour traverser des épreuves se sentent
redevables envers I'association.
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0'AUTRES ORGANISMES REMEDIENT FINANCIEREMENT
A DES BESOINS SPECIAUX DES ENFANTS

Des organismes caftalifs exisient dans la plupart des (ommunautég ils se montrent
particulierement ouverts a aider des familles dont un enfant est hqrfdlntapé. s pelfvlent
contribuer 3 payer des équipements, des aménagements domiciliaires, dgs ?ctlvués
ou des traitements non couverls par des régimes dassurance publics ou prives.
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Ces possibilités sont géneralenent moins connues des familles, méme si comme pour
les assaciations elles apprennent Jeur existence par le bouche 3 oreille ou par les
intervenants du réseau de la santé.

Le fait de savor qu'un organisme de leur communaulé peut les aider en cas de
nécessité pour l'enfant handicapé est a la fois securisant et reconfortant pour les
parents. C'est un signe que la communauté reconnait les besoins particuliers de leur
enfant, lesquels ne reposent pas entierement sur les épaules des parents, mais auss
sur la collectivité.

Cette asocwation-2a wiawde suntout ew cas des fos

Zu'ij manguenat de Lanaewt poun du a/\die%mafre
1éts. 18" we Lowt pas fhit evicone, wds Cest wbe guc
+havaidde. o e auoih En tout cas, ids sont /méf'
a wiaiden.

Le principal obstacle vécu par les parents esi qu'il leur incombe de faire une demande.
Les parents ont leur fierlé et ne veulent pas avair & demander constamment pour
obtenir de l'aide de 13 communauté Avoir & justifier pourquoi on ne peut payer soi-
méme ce dont on 3 besoin est humiliant, et des parents craignent d’étre vus comme
vivant aux crochets de la saciété s'ils dermandent de Iaide.
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Néanmoins, certains parents franchissent ces barriéres si les besains de l'enfant se
font pressants et n‘hésitent plus a lfaire appel aux clubs sociaux en utilisant loutes
leurs habiletés pour les convaincre. Les parents qui ont recours 3 des traitements par
hyperbare ant rarement les moyens de payer 5 000 S pour une série de 40 trailements
quotidiens. Si ces traitements apportent des gains d'autonomie évidents 4 leur enfant,
personne ne geut leur reprocher de vouloir continuer.
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Les organismes locaux lraitent au as par (3s certaines situations parfois plutdl
inusitées. Leur souplesse permet de comblet les besoins qui tombent dans les zones
grises des programmes gouvernementaux.
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Toutes les familles ont des rapporls avec les services publics, que ce soit pour
Iéducation des enfants, les soins medicaux, les loisirs... Les famitles oG vit un
enfant handicapé ont-elles des interactions différentes? les services publics
sont tres sollicités pour épondre aux besoins des entants ayant des incapacités
importantes. L'analyse des récits réunis dans I'étude tente de déterminer comment
Jes services publics facilitent lexercice des responsabilités parentales aupres d'un
enfant handicapé et quels obstadies les famifles rencantrent en y ayant recours.
L'exarmen postera sus les relations qu’ont les familles avec les services saciaux et de
santé, I'école, les services de garde et les services d'aide financiere de V'Etat.

L' ANNONCE DU DIAGNOSTIC A LA NAISSANCE LAISSE DE MAUVAIS SQUVENIRS...

pout quelques enfants, une anomalie a été décelée dés la périade entaurant la
naissance. Dans un ¢as, le diagnastic é1ait certes incontestable, mais difficile 8 absorber
dans le contexte ou l'annonce a te faite: le parent ne s'est pas senti respecté 3 (duse
de Uattiude expéditive du médecin qui a aboardé Ieventualité que Tenfant ait des
incapacités importantes.
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Dans les auties ¢as, il n'y avait pas de diagnostic evideat, et Yexpérience des patents
a2 ete dominée par la crainie que {'enfant ne meure et par 1a panique de ne pas savolr

ce qu'il avail.
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Qu'une déhcience ou un danger de mort se moanifeste & la naissance, les deux
sityations pravoquent chez les parents un état de choc. Le message est dramatique,

par conséquent, on peut avoir envie de tires sur le messager. | nen reste pas moins




que le parent qu voit son réve s'écrouler a besoin d'assistance, tel un accidenté de la
route. Alors que le personnel médical est occupé 3 soigner l'entant, les parents vivent
seuis leur detresse, 3 motns qu'ils ne pensent & appeler leurs proches A leut secours.

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

Chez Ia plupart des familles a 1'étude, un probléme dans le developpemert de fenfant
3 e1é graduellement pressenti par la meére, D'un rendez-vous 3 fautre, il {aut souvent
insister poui que le meédecin de famille ou le pédiatre, de prime abord rassurant,
prenne les observations des parents au séneux. Lorsque enfin, il recommande une
consultation aupres d'un spéciafiste, cefle-ci aura lieu quelques mois plus tard et sera
suivie inévitablement de tests avec une altente pour chacun. Le temps s'écoule,
V'enfant n'évolue toujours pas selon les attentes. Les doutes a propos d'une déficience
se renforcent alors que I'angoisse el Iimpuissance s instaltent.
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Poui combalire ces doutes, les parents cherchent de Tinformation sur internel,
consultent les associations, s'intéressent & des approches alternatives tout en observant
fes autres enfants pour les comparer au leur. tls apprennent que la stunulalion precoce
peut Yaider 3 se développer et veulent enlrer en action. lis ont besoin d'élre ofientés
rapidement vers la meilleure intervention possible, et fes délais teur font cramdre
que l3 réadaptation soit entieprise trop taid pour étre efficace. lls entrevoient qu'ils
doivent livier une bataille avec le temps et se senlent incompris du réseau de 1a
santé. Quand arrive enfin le diagnostic, ils ne sont pas surpris, non, pas méme en état
de choc. Tristes, certes, mais en quelque soite soulagés de pouveir enfin passer 3 la
piochaine étape dans la quéte d'autonomie pour leur enfant.

LE DIAGNOSTIC IMPRECIS FT LA CAUSE INDETERMINEE SEMENT LE DOUTE

Les diagnostics dencéphatopathie, de paralysie cerébrale ou de retard de
développement désignent un désordte neurologique dont les symptomes sont
détectés 3 Yexamen clinique du médecin. Il est cependant rare qu'une 1ésion cérébrale
puisse étre techniquement focalisée et que son origine son expliqueée. Clest ainsi
qu'un doute semble s'installer dans 2 tete de certains parents et élever une méliance
envers 13 science et les médecins.
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De plus, au moment d'un événement marquant de la vie, fes victimes d'un traumatisme
partent 3 fa recherche de sens: «Pourquoi mot?» Les parents rencontiés pendant
I'étude ont été ainsi hantes par unt questionnement sur la ause de fa déficience ou des
incapacités de teur enfant. Taptdt ils se sentaient coupables & cause dune mauvaise
habitude de vie ou d'une défaillance génétique igriorée, tantot Hs se mettaient 3
douter de ia qualité des actes professionnels accomphis par les médecing rencontiés.
¢ertains ont ey des soupgens plus solides el ont songé a entreprendre une peursuite
judiciaire. En apprenant les délais a respectes, les rapports dexamens 3 fournr et les
codls, ils se sont rendus compte que ce serait une dure bataille.
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LES PARENTS CHERCHENT DANS LE CORPS MEDICAL UN GUIDE...

Les incapaciés de l'enfant précipitent les parents dans Finconny: Fenfant ne réagit
pas comme les autes, it a besoin de soins particuliers, $a relation ne s'elablitApas
de ta méme tagon, 3u secours, docteur! s aimecaient pouvois s'en remettie a un
professionne! qui sait ce dont Fentanl a besoin pour se développer en santé et qui va
les guider dans toutes les étapes.

Ausse. Fe fact guen me savaid pas ce Zud avait. ca c';.sf
#aes duffinite’ fensonme wétadt capable de gi.'ae i ou
wen. efce guld va fane ca -nohmaigmew+ &M""f“"'
Soun aouS acden 2 EFRbIN wn ,oiam da*‘f‘a/:?u?. iz g
avadt /ﬂaf de a;w.de.

£n oulre, fa plupart de ces enfants ont une santé fragile. Une intervention banale peut
provaquer des réactions dramatiques. Des situations desespeérées incitent 4 tenter des
inteventions exceptionnelles malgre les risques appséhendés. It semble donc qt'ne. fes
medecias comme les parents soient places devant les bimites de la science, dou le
malaise pout les premiers el e désabusement pour les seconds.

De plus, les évatuations et les interventions sont plus hasardeuses du fait que f'enfant
ayant des incapacités importantes ne peut souvent pas exprimer 53 souffrance ou



ses besoins. I} est ditficile de reconnaitre ta maladie ou d'équifibrer la medication;
les rendez-vous ne sont pas donnes durgence, car on ne sait pas st c'est urgent.

Médecins et parents doivent donc assurner Vincertiude et partager Vinformation pour
se guider mutuellement dans les soins & donner 3 l'enfant.

... NON SANS DIFFICULTE A SE FAIRE ENTENDRE

if s'aveére que bien peu de parents ont pu faire entierement confiance aux medecins,
chacun pour une raison propre & son expérience. Ansi, certains seupconanent une
negligence professtonnelle & a naissance ou encore une méconnaissance du
diagnostic.
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D'autres sont exasperes par altente qui laisse Tenfant dans la soutirance et le parent
dans I'affolement. Quand tenfant a frolé la mont, fangoisse revient dés quon en
percoit des indices, et il est difficte de faire confiance & quelqu'un qui e les prend
pas au sérieux, nous semble-1-il.
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Quelques-uns ont essuyé une attitude meprisante de Ja part d'sn médecin leur larssant
croire qu'ls n'avatent aucune compétence et que e n'élait pas leus affaire.
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Dautres ont {'impression que 13 complexité du cas de leus enfant repousse les
médecins. Lenfant est suivi généralement par plusieurs spécialistes qui sembient aux
yeux des parents ne pas avoir un portrait global de son état de santé étant donné
qu’i} faut faire rapidement pour dirminuer fes fistes dattente. Le parent, qut aest pas
un expert, peut se sentir seul, dans la position de devoir concilier des points de vue
qui manifesient pour te moins une dissonance. i faut tenir compte qu'il eedoublersa de
prudence si son enfant a déja frglé la mort. Il faudra du temps pour ke convaincre.
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Cest e lot de plusieurs parents de se sentir 3issés & eux-mémes. Non seulement ds
sont souvent maf informes sur le diagnestic de leur enfant, mais ils ne semblent pas
Quidés vers Je CLSC' i vers Te centie de réadaptation. lis ne sont pas informés de ieur
drait 3 des services ni A des allocations. lis ke sont par dautres parents, non sans un
sentiment d'injustice

CERTAINS LUTTENT CONTRE DES PRONOSTICS DEFAITISTES. ..

Si tous les pareits se questionnent sur les capacités de développement de teur enfant
en bas age, av nsque d'en faire de I'angoisse, il y en a trés peu qui veulent entendre
prononcer une condamnation.
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Les parents comprennent raptdement que 18 scence ne peut predite Yavenit et que
ta stimulation peut faire une ditférence, encourages par 'attitude meme de fa plupart
des médecins. Ceux-¢+ Jeur expliquent que la plasticité du cerveau avant 6 ans laisse
une possibifité de reemodeler des connexions ou du mains dexplarer au maximum le
potentiel existant. Toutefois, plusieurs parents ont crotsé un « oiseau de malhewr ».
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Af seran plus puste de et désigner aimsl, inas, comme (Bs etablissemients conseevent teyr vacaton part tieghese
de premigre ligne pout les (1SC ot de deusitme hgoe pous ks conties hospitalers, nous avons chorst de
poutsuivie nolfe texle en conservant cetle appellaiion famdire qur permet de distngue: les Stablissements et
faur mussron.



Les patents préférent saccrocher l'espoif que chaque enfant esl unique et qu'il
faut lui donner sa chance de se développer en fut offrant de bonnes conditions.
Pourtant, des messages de condamnation leur parviennent ge tous COtés, y compris
de membres du personnel soignant.
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De méme, plusieurs paienis onl requ du corps meédical un message imnplicite oy
explicite disant qu'ils seraient mieux de placer leur enfant. Certains pareats reagissent
3 Vadversité en se mettant au deéti.
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.. PENDANT QUE D'AUTRES TROUVENT APPUI DANS UNE £QUIPE

Malgre cetle réserve 3 endroil du corps meédical, plusteurs parents ont constauit
une relation de confiance avec un médecin en particulier, n pneumologue qui les
questionne sur I'ensemble de V'état de santé de Fenfant pour faire un bilan avec eux,
un physiatre qui leur explique les enjeux... En oulre, certains om Vimpression de
participer réellement au choix des interventions, puisque autoriser fes traitements
releve de leur responsabilité parentale.

tgalement, quelques parents se sont sentis bien informés par le personnel medical sut
les catacteristiques des incapacités et les besoins de lenfant. Des parents dont Fenfant
5 subi une longue hospitalisation 3 la naissance se sant montrés particulierement
satisfaits des connaissances transmises: une relation étroite s'est établie, et ils ont ete
graduellement formés & donner des soins complexes. Cest toute 13 famille qui a été
pise en compie... jusqu'a la sortie de I'hapital’.
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Deux parents ont decrit de fagen particuliecenent favarable leur relation avec les
medecins pour la confiance qui s'est établie entre eux dans un esprit de partenarial.
s forment une équipe qui fait fate & lincertitude, soupesant les risques, partageant
Yimpuissance et sassociant dans (3 décision. La batarlle nest plus l'un contre fautre,
mais ensemble contre 13 maladie.

fan exemple . 2a cAa./wA?Lz A insfallen La
aastrostomie. i fallactquon accepte. Awssi. o a voudu
Qi wStallen wne Fnachlotomie . wouS on Q h(?;éusé
Ca 0114.* G woems X exewmgles de décasions ;u“ a faliu
aiov dowwne wetAb ofinomn ot oue Les médetems €wn
4ievonend compfent Buand o ~ous 0_1/92{. e des
aantaals, 1% ,&_‘aw“ v O 250 auSK des é 2.5 CAunra s,
cost Jas Fou plAs Zﬁu&ii 105 Femaiewt Compte sent

de cé guown st . Ca mous 2 aidés 4 pantcgpen plus.
s /

pour cet enfant souvent malade, un protocole 3 ote établi avec le pédiatre et le
service d'vrgence du centre hospitalier, alin de tui donner un acces immédiat & une
consultation, ce qui lui évite 'attente et l'assure d'une intervention plus efficace.

Dans on autre cas, devant une décision qui mettait la vie de lewr entant en jeu, on a
offert aux pareats de consulter un psychologue et un éthicien du centre hospitalier.
Aprés plusieurs discussions, ils acceptaient mieux les nsques et se sentaient préts a
(aie confiance aux medecins, avec le sentiment d'avoir agi en parents fesponsables.
(1 semble que le sespect des competences patentales soit prapice 4 I'établissernent
d'une relation de confiance entre les parents et 'équipe medicale.

Ainsi, des conditions pourraient soutenir I'emeigence d'un partenariat: un échange
d'information, une vision commune de ['état géneéral de I'enfant, une prise en compte
des risques, une decsion soupesée par taus, un temps pour I'écoute et le partage,
des orientations veis les services en <as de besoin. Permettons-nous cette longue
atation pour lustrer le sentiment de sacurité et d'empowerment quune relation de
partenariai apporie aux parents.

Cue.. 0w €5+ panticagants aur Soowns de Jemgant. Ow west
o s & fdcant ot if wg a pas de aaind wwn de.
e enthe wous et Ze Nsoame d soeqmant

Ca. prewainement. o2 Fhabudite comami //a/wmf.

fante pe Fu 4o s whe! wow! (?a‘ o Abde fue/l




fes Fu Fe nesponsabilises G Fhaens ca et fu as Do aoit
de #informen davawtase pance gu Fu ds «(?e X
panti e cette qupeila. pus wioe aussi ja o
wot a dune. u?p‘am‘ Je F fase ma ant » Ta me te
NS £as L'vx[;'a\«\f‘ Ssée da‘»\.{ iés soivs de fon ewmgant . ce
puc €5t FAES impontant EF fu ag rends a € gfalhe
e nfiance aussi . pance que fu wes gas constaniment
dévunie Lan un YNNG e de soims Dove . fu a fo}l*‘eﬁ
des edwents gue sont écfarants A e /oeAsowAez".
Fu viens & Savocn guest-ce que tu dos sianalen et
LeSF-Ce quc ne e i ntE pas. T apdhemds a faine
Fon pament daws Ffout ca Suntoudt dans Je cds de
walddles anaes. cest ompontant. pance gue ca geut
vodoir diKe que tu Faménes ax dowm fewm S, wste
avant que ca’saaenave s Fue Ca deviernwe {:auc:m

fus LEand A% naveweh & La vonmaldde  Thds
gontant’ cot aspect-da. Fance gue s woi jagpeile
& Info-Santé, A ofm«+ ce ouds /Z«vax«f, naals Bs we
senaldwt pas capables de vae done A won enfant
wontnez -der ou «entrez-fe pgas». ods wont pas ces
connacssances-La L2 faut gue Fu aies accés a e dgu wn

i oSt sciadise dans un domacne. Fe W& oue. Cles*
A fant .uamd. wwn ewnfant Q wae wadade CAnovigue
ou Z«elgua chose. gu ost séheewr . cdaveen acces 2 Iégm‘/Ze

LES HOSPITALISATIONS FREQUENTES METTENT LES PARENTS A L'EPREUVE

Malgré les expéciences frustrantes, les parents s'en remettent 3 l'équipe meédicale
dans les periodes de maladie grave. lls nont guére dautre choix que de se 1gurner
vers I'hépital pour des problemes qui dépassent leurs competences. lls s’y sentirant
plus en sécurité dans la mesure o0 I'enfant est peut-étre en danger de mort.

Cela dit, le téseau de 13 santé leur pose des conditions. Certains enfants ne sont
pas admis au centre hospitalier 1égional dont le service d'urgence n'est pas aquipé
pour les accuerllir. D'autres doivent automatiquement prendre Fambulance pour se
rendre au centre hospitalier surspécialisé (troisieme ligne), ce qui peut représentet
une centaine de kilometres 3 parcourir. Un autre parent part pout I'hdpial avec ses
aides techniques, paice que I'équipement standard n'est pas adéquat pour son enfant
et que, de toute fagon, le personnel J'wtilise peu et donc de fagon mathabile.

1l arcive quun enfant soit admis 3 la condition que ses parents solent constamment
aupres de lui pendant au moins les heures d'eveil. Certes, |a plupait des parents le
font naturellement, assisi¢s par leurs proches et en se réservant des moments de
répit quand I'enfant va mieux. Towtelois, une telle obligation a été imposée a au
moins trois familles sous menace que lenfant sait envayé ailleurs. Parlois, cest 3

l'urgence, sur une Civiere et sans Taide technique nécessaire, que Jes parents passent
la journée et la nuit; parfois, C'est dans une chambre privée s'ils ont des assurances.
Meme aux soins intensifs, la présence parentale ¢st requise, et les soins sont partages
avec I'infirmniere désignée pour l'enfant.
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Voila qui oblige le parent & sabsenter du uavail st est en emploi, 3 engager une
gardienne sil 8 dauties enfants, a mettre & cantribution les membres de san réseau
social il 3 des courses a faire, 3 recruter une inficmiere privée s'il 3 des obligations qui
ne peuvent attendre... Toutes les huit heuses, au moment de la rotation du personnel,
les parents doivent montref comment nourrir lenfant, camment lui administrer les
medicaments, comment taire les transferts, etc.

o0 £T QUAND LES FAMILLES TROUVENT-ELLES DE L'AIDE?

Quand des incapacités importantes se cévelent chez un jeune enfant, les proches de
la famille sont témoins de I'atterrement des parents, du stress qu'ils subissent et de
la complexité des soins nécessaires. Aux aguets pour trouver ce qui pourrait soulager
|a famille, ce sont eux qui le plus soyvent apprennent aux parents que telle autre
lamille regont telle lorme d'ade du CLSC*. De ce fait, tes parents découvrent qu'ils
om aussi besoin daide. exceptionnellement, cest equipe medicale ayant posé le
diagnostic qui 3 infosmé les parents qu’il existe au CLSC des services? poul aider les
personnes handicapées et teur famille en cas de besoin.

(omme personne naime demander de l'aide, les parents peuvent se contenter pour
un moment du soulagement que leut procure ke fait de savoil qu'il existe une solution.

' Ou du centre de santé¢ dans fe cas de la tamulle aulochtone

t Nous avon's Isité plusiedrs sites lalernel Je G1SC, et peu suit exphiates sur fevr offre de service. Nous déduisons
donc des propos recueills Jans I"etude que les CLSC ottient géneralrmcm aux familfes ayant un entant handicapé
los services sutvanls  gardicnage (remboursement de frais de garde 4 domcile en Fabsence des parents),
épt {séjour dans yn cenue de répit gu une autre tessoutce), aide domestique {enliebien ménages, préparation
de i1cpas, lessive, elc.), assistance personnelle {sons dhygienc, aide A Lalimentation, et ), soutien financict
{remboursement des couches €l de cenans appareils). soutien psythosoal. Des CLST oftrent egalernent de la
clunlation precoce




Cependant, 10t ou tard, toutes les familles 3 Vétude ont cogné a [ porte du CLSC.
Ces premiers contacls avec le CLSC se sont situés entre 1989 et 2001, ce qui laisse
beaucoup de place & des changements organisationnels. Nous allons tenter de traces,
du point de vue des parents, 13 trajectowe type quont pns les demandes effectuees
ces derniéres annees,

Lorsque le parent demande tel service dont 1l a entendy parles, on fe dirige vers
une personne fesponsable qui lui explique les conditions du service, lu envoie
possiblement un tormulaire et met son nom sur une liste d'attente pour évaluation.
Cette premigse élape d'attente, oute le délai que le parent sest occasionné entre
le moment ol il s'est rendu compte de son besoin et le moment ou il a fait une
demande, a une durée variable selon le service: elle etat quasi Inexistante au debut
des années 90.

L3 famille attend donc une rencontre d'évaluation. Lofsque celle-ci a liew {guelquefois
par \éléphone), elle semble porter dans la plupart des ¢as sur les besoins en 13pport
avec le service demandé. Si le parent peut ée informé a ce stade des autres
services existants, il y en a plusieurs  qui on nofire pas celul susceptible de les aider
davantage, faute d'évaluation globale des besains.

étals Iafw;séa Oui. phobablewent ZMQ. SEPEuS QUIonS
S de Paide 4 dowmaife & ce mwonenf-4a. W auhads

s fait de dépnession WS wec, pone savais e
as bue ca exitait 12wy avact peisovne i wme da
f1i#0u CLSC Ow dinait §uids = aandext dofsnin
des choses, we. pas dine L ids exestent  1ds weident
Fe o ment pas ew dowien pance quids wont pas
bawcosp de éud:,af. @loNS (XS wen /’a/u?e,vxf 735

Cette évaluation est suivie par une deuxieme élape dattente, généralement courle
(nais variable selon la fongueur du rapport exige de Vintervenant. La tamille attend
la décision s1 elle est admissible ou non au sefvice demandé. Une réponse positive
1a fait passer a |3 troisieme élape d'attente, genéralement |a plus Jongue, allant de
quelques semaines & quelques années. Elle attend qu'une place oy une ressource
se libere.
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Certains setvices sont octroyés 3 I'échelle provinciale, comme 1'adaptation du domicile
ou du véhicule, ce qui peut ajouter une quatneme ¢tape d'atieate pour 1a vénfication
et lapprobalion de dossier.

Une fois que le service a commencé, 1t est évalué périodiquement, et sa poursuite
semble dépendre aux yeux des parents tant des budgets disponibles que des besoins
de Tenfant.
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Ainsi, les parents entendent réguherement parer des diflicuhés des etablissements
3 fournir un service parce gue la demande est craissante, parce que les politiques
ont changé, parce qu'ils ont subi une restructuration qui 3 bloque certaines decisions,
paice que...

QUI PEUT PRENDRE EN (OMPTE |’ ENSEMBLE DES BESOINS DE LA FAMILLE?

Dans le dossier d'une personne ayant des incapacites importantes, on pourrail
sattendre que l'ensemble des besains de |a farmlle ou des difficultés quelle vit soit
¢évalue, quion y réponde avec un centain ardre de priorité et qu'on établisse un plan
de sefvices. En recevant une demande de sefvice d’un parent, le (LSC pratigue-t-il une
telle évaluation ? Les parents sont-is invites 3 participer 3 une encontie de plusieurs
Intervenants en vue d'elabiir un plan de services? Pal ailleurs, une aggravation dans
I'état de Venfant ou 13 situation de 1a famille est-elle davantage un déclencheur dune
avaluation globale des besoins > Un seul parent a rapporté qu'on lui o offert plusieurs
services, mals pas necessairemnent qu'on évalue l'ensemble de ses besoins.
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Les parents rencontrés pergoivent généralement qu'on suit un processus d'évaluation
pour le service demandé, mats pas pour Yensemble de leurs besains de soutien, du
roains ils n'en ont pas gardé de souvenir. La plupart évoquent spontanement le plan
Jintervention de I"écale, mais le plan de services ne semble pas faire partie de Jeur
vocabulaire.
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Les pareats s'estiment |ésés quand ils découvrent qu'ils auraient puy avoir de laide
au lieu de senfoncer dans leur détresse. Cest ainsi qu'ils s'arment pour la prochaine
batailie. De fait, il faut parfois une intesvention musciée pour que les services soient
réévalués.
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1l est certain quen fréquentant d'autres parents qui ont un enfant handicapé, que ce
soit 3 I'¢cole o dans un organisme communautaire, les parents finissent par connaitre
tout Feventail des services accessibles... et 3ussi des moyens pour les obtenir.
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Le parent qui cfoit quun autre sefvice peut J'aider contacte alofs son intervenant,
el 1a demande est lancée, avec les trois étapes d'attente. Son aom peut étre inscrit
ainsi sur plusieurs listes et méme, s'il démeénage, se retrouver au bas des listes d'un
autie CLSC.
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LES SERVICES DES CLSC SONT ESSENTIELS AU BIEN-ETRE DES FAMILLES. ..

Quand les familles ou vit un enfant ayant des incapacités importantes ont acces a
des services de soutien selon leurs besoins, que & soit I'aide domestique, les soins &
la peisonne, le répit, le gardiennage, etc., Cest l'espoir qui pénetre dans la maison.
En leus faisant appel, les parents désirent atre soulagés de aches exigeantes de facon
3 vivie un pev plus leur vie, 3 étre plus attentifs aux autres membres de la famille,
3 moins se sentir redevables envers les proches qui les aident, 3 se sentis appuyés
par la sociéte, & éire en meilleute santé, bref, 3 retrouver une dignité. Cest toute la
tamille qui gagne un peu plus de disponibilité et de libeste. De fait, une fois passés les
obstacles, les parents sont géneralement satisfaits des services obtenus.
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Ainsi, a moins d'un gain important d'autonome, plus fenfant vieiliit, plus il est difficite
de lui donner des soins. Le poids de 'enfant de méme que les nsques de douleurs
pour lui-méme oy ses aidants rendent parfois necessaire 1a contribution de deux
pefsonnes & cenains soins. De plus, if semble sajouter un poids psychologique, voire
un sentiment de captivité, 3 cause de 1a responsabilité 3 long terme de son enfant,
meme 3 I'age adulte. Les services de répit, Faide 8 domicile sont donc un soutien et
une libération. ifs procurent une certaine qualité de vie 3 la famille. fls sont une boyée
de sauvetage pour les patents qui ont developpé un probléme de santé chronique.

Toutes les families n'ont pas fes mémes besoins, mais toutes ont des besoins qu'elies
ne peuvent elles-mémes combler, des difficultes quelles ne peuvent elles-méemes
tésoudre, mais pour lesquelles des services publics existent. Si fa plupart d'enire
elles saccommodent de fa siuation pour certains besoins nan comblés parce quelles
préferent conseiver Jeut autonomie, pour d'autres aspects, 1a stagnation du piobleme
mine leur quotidien et compromet leur avenir. Plusieurs patents ant requ ¢e feus (15C
une offre slandard de services plutdt que modulée en fonction de leuss besoins.
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... MEME SILS SONT PARFOIS EMBARRASSANTS

St les setvices sont trés appréciés par les patents, ils exigent tout de méme deyx
ertains eforls qu seprésentent lewr part d'investissement pour se lrouves
soulagés d'une partie des taches nécessaires aux besoins particuliers de Venfant.
Dabord, ils comportent des obligatiuns administratives: obtention de 13ppoits
médicaux, compilation de temps, collecte de regus, remplissage de formulaires de
remboursement, etc.
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Quelques parents dovent débourser une pastie du salaire versé a femploye pour
avoir droit 3 Faide domestique ou aux soins 4 la peisanne
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Il artive que la contribution du parent se donne en dehors des entenies établies ou
«saus fa table ». .
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ta difliculté [a plus courante est de touver la bonne personne et de la garder, que ce
sott pour le gardiennage ou Faide 3 donmcile. Rares soni les personnes de confiance qui
peuvent donner des somns physiques spécialisés, réagic adequatement aux imprévus
comme une crise d'épilepsic qu une celére ncontidlable, tout en élabhissant une
telation stimulante avec un enfant ou un adolescent qui ne parle pas dans fa plupart
des ¢as. Les parents sont préts 3 lui donner une formation, miais ifs se désolent davoir
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Plusieuss enlants ont connu une période tees ciitique dans feur état de santé et pour
certains de {aide a domicile a ¢té requise. Des parents onl di recruter, formes et
supefvises plusieurs employes, établir des horaites, remphis les lormulaires de paye,
elc. C'est un slress dont ils auraient aimé éue épaignés alors que la santé de leur
entant demandart une atiention constante et qu'ils élaient épuiseés. Quelques parents
ont 'impression de livier une bataille avec le (15C lorsqu'ils demandent de Faide
supplémentaite, e it arrive méme qu'ils doivent monter un dossier pour défendre
leur cause auptés de Yagence régionale de 1a santé et des services sociaux.

Les CLSC proposent souvent une liste de personnes qui ont donné leur nom pour !aug
du gardiennage ou de Ya:de & domicile. Mais les tanfs demandés suivent ie maiché
et ne som pas toupours faciles a payer pour fes parents.
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Les soucis du recrutement peuvent étre évites loisque le parent fait affaire avec une
ea?treprise d'éconamie souale, U reste que a rotation de personnel dans ce secteus
décaurage parfois te parent, sans compter qu il n'est pas toujours informe des absences
oy des changements. La relation de confiance s"établit difficiiement dans ce cont

et le parent voit son intimilé brisée. onerte
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OeA plus, les 'parems nont pas todjours le choix. Une mere se vout imposer e
r‘netamsme diallocation disecte, ou «chéque employ setvice », parce que les besoins de
lq;fant depassent les capacités du service. Elle ne lrouye pas aupres des entreprises
d gconomle soctate des employés qui acceptent de donner des soins & son entant
puisque C'est davantage 'aide domestique qui releve de leur compétence, ’

LES SERVICES DE REPIT ET DE GARDIENNAGE BRISENT L'ISOLEMENT...

Les. e.nf'ants rencontsés ne peuvent ére 13iss€s seuls et ne peuvent participer a plusieurs
atluvn‘es quotidiennes de la famille. Ils on1 besoin d'étre gardés méme 3 ladalescence
et A I'dge adulle par des personnes compélentes pour donner des soins complexe

mtefp‘ré'(er feurs besoins & partir de signes non verbaux et les occuper selof: leurssl
c?pa(nes. Un abus physique ou sexuel est toujours 3 craindre pour fes enfants qui
nont ni langage pour les dénoncer ni mabilité pour s'en défendre. Une person(:'le
digne de confiance mérite un Juste salaire, ce qui est certainement sm;pélieur aux3a
45 que les gatdiens avertis fixent généralerent comme tarifs horaires, (
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Les parents ont besom d'une cestaine autonomie pout, outie accornplir leurs
gccupations protessionnetles, taise des courses, suivie des cours, consufter un dentiste,
assister a un mariage, pratiquer un spott, eI¢. Les fréres et les sceurs onl besoin
de lewss parents pour les conduire au centre de loisits, assisted 3 leyr spectacle de
palinage artistique, rencontres leurs professeurs a l'occasion de la rtemise de bulletins,
fes accompagnes dans un tournai de hotkey, faire une longue randonnée de vélo,
etc. Voila des activités ot lenvergure des obstacles empéche l'enfant handicape de
participer et qui imposeat des limitations 3 lensemble de 1a famille, 3 moins d'avois
un gaidien ov une gardienne de confiance et Fargent poui fe ou la payer.

Les besoins sont criants au moment des congés scelaires: que faire pendant les
journées pedagogiques et les vacances d'été, particulierement si les parents occupent
un emploi ? Méme si la mére reste 3 la maison, fes dix semaines de vacances scolaires
sont {ongues tant paul fe parent, qut assure une surveillance constante, gue pour
I'enfan, qui devient maussade faute de distractions.

La subvention pout fe répit et le gardiennage offerte pas le CLSC est donc trés appréciée
des familles et Iui assute une vie sociafe plus « aotrnale ». Les aspedts ifrtants qui se
manilestent, comme la difficulté de trouver une personne de confiance et 13 limitation
du budget, ne découiagen! pas les parents &y recoyrir, méme s'lis se sentent towjours
un peu coupables dexclure feur enfam handicapé.
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 MAIS LES FAMILLES N'ONT PAS NECESSAIREMENT LES MOYENS D'EN PROFIHER

Les familles apprécient fa sauplesse qut teur est accordée dans la gestion du budget
de «iepit-gardiennage ». En géneral, les pasents peuvent payer une pefsonne pour
garder & la maison lorsquils doivent sortif ou pout les assister dans les soins lorsqu'its
sont épuisés, ils peuvent envoyer Jeur enfant dans un centre de 1épit pu chez vn
proche. Certans Futilisent pour inscrite leur entant dans un camp de jour oL un cAMP
d'été speaalisé pous les pessonnes handicapees. Une fois franchi Yobstacte de 1o
kiste d'attente, 1a subvention se renouvelfe d'une ann¢e a {autre. Des conditions sont
fixges, vaciables selon les (A5C. i, un frére ou yne seeur peul étre payé comme
qgardien: 13, if ne le peut pas. ici, on accoide SO0, 13, c'est 20005,
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Sile montant accordé peut paraitre important, il s"épuise rapidement dans les journées
de congé scolaire: un camp d’été de <ing jours & 4505, un centre de 1épit 3 555 par
jour. Ces services refévent souveni d’'organismes communautaires qui se doivent de
fournir un personnel en nombre suffisant pour assurer la sécunté. En géngral, les
parents qui les utilisent sant satisfaits du personnel et des activités offertes. Certains
sont plus cntiques a I'égard de quelques camps de jour o0 de jeunes moniteurs
seraient engagés sans expérience ni motivation suffisante pour établir un lien avec
les enfants. D'autres camps de jour semblent faire i'affaire.

Quelques aspects irfitants ressortent. Les maisons de répil imposent des contraintes :
elles déterminent généralement les dales ou la famille peut y avoir recours, question
de regrauper I3 clientele selon I"age et les capacités. L'enfant est admis une lois par
mois selon un calendrier établi pour I'année et, lorsque les parents prévoient une
activité 4 une autre date, il peut étre difficile de négocier un changement.

De plus, les services de répil sont rares dans certaines régions, surtoul ceux adaptés
pour les fauteuils roulants, et I'acces pour une journée exige deux allers-relours au
parent, parfais de quatre-vingl-dix minutes chacun. Les familles qui ont plusieurs
enfants handicapés ont des difficultés particulieres : les centres de €pit nacceptent
généralement pas de prendie leurs enfants ensemble, Ces seivices sont alors
considérés davantage comme un loisit pour I'enfant que comme un véritable épit.

Si toutes les familles ont ey recours & du gardiennage, seulement fa moiti¢ utilisent
des centres de répil et quelques-unes, les camps de jour ou les camps d'été. )l semble
que, lorsque possible, 12 formule de gardiennage préféiee des Jamilles est de payer
un frére ou une saeur assez mature ou encore un proche qui accueille I'enfani chez lui,
lorsqu'il n'y a pas de conteainte d'accessibilite de son domicile, ce qui évite la dépense
d'eénergie a recruter 13 personne digne de <onfiance et capable de soccuper d'un
enfant ayant des incapacités multiples 1l semble que la plupart des CLSC se montrent
souples 3 cet elfet. Cette solution est cependant epheémere car des familles ont connu
l'entrée sur le marché du travail d’un ainé ou le déces d'un grand-pére disponible.

LES ENFANTS AYANT DES INCAPACITES IMPORTANTES ONT DES BESOINS
IMPERATIFS DE SERVICES DE READAPTATION......

Le parent qui ne voit pas son bébé ¢voluer par lui-meéme ou par imitation comprend
rapidement, en consultant un spécialiste, que, étant donné la plasticité du cerveau,
ily a des chances que la stimulation puisse ranimer le processus de développement.
Sappuyant sur I'information glanée aupres des médecins consultés ainsi que dans leurs
lectures, les parents sont convaincus que, pour maximiser le potenliel de leur enfant
et réduire ses incapaates, il fui faut de la stimulation précoce (e plus tot possible),
intensive (plusieurs fois par semaine) et de longue durée {plusieurs annees). Il nest
pas difficile d’imaginer I'angoisse de l'attente quand l'avenir de I'enfant est en jeu,
mais également celui de ses parents, qui devion! peut-étre s'en occuper loute sa vie.
Ou peuvent-ils trouver laide dont 1ls ont besoin ?

If faut savoir qu'un enfam peut avoir acces 3 des services de réadaptation sur
recommandation de son meédecin ou du CLSC. Plusieuts centres hospitaliers (CH) offrent
des setvices de réadaptation, et il existe également des établissements spléfijahsés
appeles centies de réadapiation, certains voués aux persannes ayant une dehcle_nce
intellectuelle (CRDI) et dautres, pour les petsonnes ayant une déficience physique
(CROP). Genéralement, le médecin qui 3 posé le dagnostic a orienté les p.ar_ents
participant & I'élude vers un établissement determiné. Il semble que les spécialistes
consultés en centre hospitalier aient tendance 3 les quider plus souvent vers leur
propre élablissement que vers un centre de réadaptation.

La plupart des parents n'onl pas eu de difliculté a ce quon les diligebveis le service
approprié, mais quelques-uns oni dii contourner des embiches, sonl Par_ce que I3
personne susceptible de recommander un service jugeait que l'enfanl'n était pas apte
2 le recevoir, soit parce que le diagnostic n’était pas clairement établi.
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Sila majorité des enfants ont été vus g'abord en CH, genéialement ils ont été guides
vers un CROI ou un CROP apreés plusieurs mats d'intervention. Ainsi, presque 1pus les
parents consultés ont eu affaile 3 plus d'un service de le‘ada[.nvnuoﬂ, et'cerlaln: or:i
frequenté jusqu'a cing établissements ditiérents. Les familles o0 il y 3 plusieurs en ages
handicapés ont plus de risques de subir cette multiplication. l.e; enfaﬂif ayantti .
incapacités multiples et leur famille peuvent avoir besoin de servlces’de reédapla ‘t)s
sur les plans tantot physique, tantdt intellectuel. Les deux types d élaphssemen ‘;
CRD et CRDP, ont genéralement des ressousces complémentaires, et |es‘ |nterve,rjlz:nle
de l'un semblem orientes facilement I'enfant vers les services de l'autre sils
jugent nécessaire.
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gesignerons plutdt par le type @ é1ablisserment, soit cefitre haspitahier (CH), tentre
intellectuelie [CROY, centre de réadaptation en dehiuence physiaue (CRDF)
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... CE QUI LES CONFRONTE A LA LOI OF {'OFFRE ET OE LA DEMANDE

Devan! les nombreuses demandes, les établissements adoptent des mesures pour
offrir les services les plus efficaces possibie avec les ressoutces dont s disposent. Ainsi,
avan! de receveir des services, il faut se heurter 3 une premiére étape dattente, celle
de 'évaiuation de I'admissibilité de Yenfant. Alors que les parents ont le raisoapement
que, «plus Fenfant affiche un retard de developpement, pius il a besoin de services
de réadaptation», certains percaivent une logique d'établissernent du type: «plus
lenfant slfiche un setard, pius il mobilise des ressources qui ne pourront pas sépondse
aux besoins d'autres enfants». il semble aias: que des établissements imposent des
criteres d'admussibilité aux services de fagon a aider les enfants qui ant le pius de
chance de réussir daas le contexte o ils ne peuvent répondre 3 tous les besoins.

Dans I'attente d'une réponse, pour ne pas rater des chances de rattraper un fetard
de développement en laissant filer e temps, des parents consuftent au prive, tout
en sachant qu'iis n'auront pas tes moyens dutiiser ces services au-deld de quelques
fencontres.
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Oes enfants essuient un refus pour un setvice, mais sont admis & d'aulves, ou du
moms inscrits sur leur liste d'attente respective. Certains services plus généraux sont
accessibles en quelques mois, notamment Vintervention précoce des CRD! dispenses
géneralement 8 domicile par des éducateurs.
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Varces aux ressources specialisées parait plus pieblematique. Ces sefvices
dlorthophanie, d'ergothérapie, de physiothéiapie sont généralement donnés par fes
CROP. Lattente peut se profonger au-dela duae année, selon les sefvices,
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Il acnve qu'un service soit méme inexistant dans une 1égion, ou que !a liste d’atte‘me
pous fes services de 0 3 5 ans soit <i longue que F'enfant sera ttop vieux pour y gt{e
admussible lorsque viendra son touf. Les parents se tournent vers tes services privés
ou font des pieds et des mains pous trouver dautres solutions.
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13 lutte pout avair des services prend la forme dappels 1éféphanigues pour avort :ies
nouveltes de la liste d'attente, de demarches aupreés d'autres intervenants suscgph es
dexeccer des pressions, de lettres de plaintes, de secherches sur des sofutions de
semplacement... et de beaucoup de patience.

Une fors asrivés au premier rang de la liste dattente, les enfaats font face 3 dautres

mécanismes de gestion de la demande, teties 1a dirmnution de Vintensite f’“ ser::cg
ot Virmposition de délais entre les intetventions. Des enfants sont fencontyes une fois



par semaine ou par deux semaines. D'autres se font offiir des «blocs», des sénes
d'interventions reguliéres suivies d'un arét,
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Pourtant, quelques familles ont eu plus de faclité a recevoir les services specialisés
de (éadaptation. il est possible que les enfants aujourd hui 3gés de 15 3 20 ans aient
moins connu les listes d'attente dans leur jebne dge. Dautres facteurs peyvent éite en
Jeu, comme les dispacités interrégionales ou 13 voie d'acces utilisée par les parents...
Néanmoins, quand il sagit d’intervention précace, il faut considérer Fattente dans san
ensemble, en incluant le délai pour I'établissement du diagnostic.

1} faut relever que quelques enfants ont eu 3cces 3 des services dans des conditions
trés facilitantes pour Jes familles. Ainsi, deux enfants ont fréquente un centre de
jour étabh dans un centre de téadaptation surspécialisé au cours des journses ol ils
recevaient des trailements. Un autobus ailait Jes chercher 3 {a maison, une éducatrice
les accueillait dans le centre de jour, s'en accupait jusqu'aurendez-vous avec ba ressource
spécialisée et les reprensit ensuite. Cela a permis @ une maman de s'occuper de ses
enfants plus jeunes et a une autre de poursuivie ses occupations professionnelles.
Un centre de réadaptation a mis sus pied un groupe de parents en attente ge services
pour leus donner quelques indications sur [a stimulation dont feur entant avait besoin.
Un autse offre aux parents des consultations téléphoniques lorsqu'ils sont en «bloc
d'inactivité » - en attente de leur prochaine séne d'interventions - et qu'ils épsouvent
des difficultés dans fe programme appliqué  ta maison

LES PARENTS SE DESAMENT DANS LES EXERCICES...

Comment les patents réagissent-ils a I'insuffisance des services ? ts ant fe chaix entre
le désespoir ou |2 prise en mains et oscillent entre les deux.

La stimulation donne un cestain pouvor sur les incapacités. tes parents sont préts a
investir temps et argent, selon leurs capacités, pour donner 3 leur entant les meilieures
chances d'autonomie. Iy admetient genéralement qu'ils ont leur part de devorrs 3
faite. A chaque rencontie, les spécialistes leur recommandent une série dexeicices
3 prabiquer 4 i3 maison, et la plupart semblent sy préter de fagon reguliére.

pPourtant, il nest pas (acrle d'insérer dans Uhofaire une séance structurée d'exetcices au
travers des soins physiques, de Ialimentation, des tende2-veus médicaux, des visites
au centie de seadaplation, des periodes o I'enfant est mat dispose, sars compter
tes responsabitités familiales habituelles et, poui quelques-uns, fe programme de
sumulation d'un autse enfant handicapé.

Taus ies pacents sentent une pression 3 faire davantage, au-dela de la slirf\ulation faite
pat les intervenants. Ains, ifs dicont que Vintervention précoce est 12 péniode la plus
difficile pour eux, évoquant les nombreux dépiacements et aussi ke temps consacré
aux exeicices. s se sentent responsables si I'enfant ne pragresse pas sutfisamment,
vivant un deuxieme degeé de culpabilité, apies avoir porté précédemment (3 faute
des déficrences.
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Méme guand le centre de réadaptation 3 mis fin & ses m!ervenfmns, les pateg!s
poursuivent 1a stimulation avec le senliment quiils deviont en faire toute Ieuivne.
Quand ce n'est plus pour faire gagnet de Vautonomie 3 l'enfant, c'est pour qu'il ne
perde pas ses acquis OU Pour maintert un confort.
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Certains voieat plus large. ils meltent 3 contribution fes freres et scelurs poyr stimulel
{'entant dans les jeux I1s transforment 1a maison en 0LCAsIONS de stimulation.
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Certains s'y consacient entierernent. s asrétent de travailler et se privent de revenus
pour s'engager dans un programime intensil. Visant plus que ce que les setvices
peuvent atteindre, des parents elaborent méme leur prapre plan de stimulation et
vont chercher de ta formation powr le réatiser. Amsi, au mains quatie pasents ont
fait, par périodes, de vingt & unquante heures de r¢adaptation par semaine, parfors
jusqu’a I'épuisement,
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Certains vom ailleurs. Certes, ils reqoivent enfin des services de réadapiation, mais
pout (ombien de temps? £t Yenfant va-1-it progresser suffisamment? lis veulent
maximiser fes chances de dévelappement de leur enfant et completent fe programme
en s'engageant dans d'autres approches dont ils entendent vanter fes bienfaits. Pour
pouvair payer une thésapie alternative, certains retournent méme au travail ou se
lancent dans des campagnes de coliecte de fands. Il arfive que des pareats songent
 consulter ailleurs pasce que le service n'a pas eu 3 tiditer d'autres enfants ayant le
meéme probtéme et qu'ils se demandent si de nouvelles approches ne conviendraient
pas mieux 3 leur enfant.
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D'autres gardent une réserve, Wls stumulent lenfant sans sastreindre 3 un programme

tigoureux d'exercices, mais plutét en explonant des occasions de fa vie cousante, ce
qui demande tout de méme une altention particytiéie.
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.. ET VOIENT LEURS ATTENTES BRISEES...

Des pareats sont encouragés par les progrés que fait feur enfant grace 3 fa
readaptation.
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apacités de fenfant et celles des enfants du méme dge. Des parents s'élaient méme
laiss¢s aller a croire que I'enfant pouvait « guérir» ses incapacités, ou du moins s
nournissaient lespoir qu'il puisse marcher, parler... ils prennent conscience qu'il n'y
aura pas de miracle. Le deuil les guette 3 plusieurss tournants,

Laissans une mére exposer sa théarie sur (e qui fait que les parenls s'investissent
moins dans la réadaptation et perdent Iambition de rendre enfant plus autonome,
une mere qui a beau dire, mais qui n'a pas réellement décroché.
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Nous 3jouterons un sixieme facteus: lattitude de lenfant. En effet, des enfants
s'opposent 3 la demande constante d'efforts qu'on leur fait subwr, soit par une passivite
extréme - ils font le mort -, soit par des crises. La relation patent-enfant peul devenir
conflictyelie et 1 stimutation, une expérience neqgative.

Quant aux services specialisés de réadaptation, ils prenneat fin souvent au moment
de l'entrée a I'école, partors avant, s'il 'y a pas espeir de progres. Tout de méme, des
ealants qui navaient plus acces aux services ont commencé a marcher & & ou & 13
ans. Des parents rapportent que leur enfant nest pas un ¢as prioritaire, ce pourquoi
Je CROP gurait cessé ses intervenlions. Certains gardent espoir el considérent que Teur
enfant a droit aux services.
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5i Fenfant frequente une ecole spéciale, if aura peut-étre accés & des services
professionnels; du moins, ses piolesseurs, encadrés par des professionnels,
poursuiviont des objecls d'autonomie fonctionnelle. Pourtant, des services sont
aussi offerts aux enfants d'age scolaire dans tes locaux du centre de réadaptation.

Ainst, un enfani de 12 ans est suivi en ofthophomie, el s3 mere va le chercher a l"école
pour sa visite au CROP. {erles, les parents ont droit de taire une rouvelle demande de
sevices si 1a siuation de Venfant a evolué, inais cetle ouverture est ped convaincante
lotsquion est en crise et qu'it faut mettre son nom sui une Jiste dattente.

.. MAIS LS COMPTENT SUR LE SOUTIEN PERMANENT DES INTERVENANTS

Siles parents attachent tant d'importance 3 lo stimulation, ('est surlout grace aux
intervenants qui fes suivent. Plusieurs recoivent les visites régulieres d'un éduFa-
teur qui s'orcupe autant de shmuler Fenfant que dencourager tes parents & le faire.
11 suffit dune visste a teur domicile pour étre persuade que les parents rencontres ont
wiawment assimilé 13 nécessité d'offsir un environnement stimulant a leur enfant pour
assurer son développement.
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Non seulement ces educateurs accordent une grande atlention a I3 sumuiation, mats
ils accompagnent les parents dans 13 recherche de solutions aux difficultés que 12
situation impose a toute fa tamille. 1ls acquiérent une vision globale du contexte
famitial. Pattois, ils s'engagent personnellernent dans action appropriée. Les parents
ont conscrence de feur dévouement et ils se sentent securisés devant les defis qui se
posent  eux. ils ne sont pas seuls.

Certains intervenants appliquent la méme approche dans les milieux de vie que
fréquente Venlant, notamment avec les edurateuss du service de garde ou les
professeurs de I'¢cole, faciitant ginsi I'wtegration sociale de Jevr protége.
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Les patents se sentent partois enconfiance avec méme toute une £qQuipe d'intervenants,
d'educateurs el de spéualistes. Leuss elforts sont reconnus, feur 1éalité est comprnse.
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I ve aussi que‘ia refation ne s'établisse pas favarablement. il semble que les
ntervenants ne voient pas tous leur séle de la méme facon.
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Si des pasents ont bespin d'un grand souten maral, dautres aiment davantage
recevoir de Vinforration sur les programines d'aide et sur les « (ouages du systerme »
fin de leur en facifiter Facces. Les intervenants dowvent s'adapter & Jeurs besoins.
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LE SERVICE DE GARDE PREY A ADMETTRE UN ENFANT AYANT DES INCAPACITES
MULTIPLES EST RARE ...

Disons demblée que tes données recueitties sut les services de garde sant jestreintes
et qu'il serait discutable den déduite des tendances générales s'apphquant  tous
les mitieux. On sait combien Iadaptation de 13 famitle & ia réalité que Yenfant est
handicapé de méme que !a réadaptation en bas age exigent de temps et imitent fa
capaulé de 1a mere 3 occuper un emploi. Seulement cing familles ont eu recours 3
des sesvices de garde. Deux dentie elles ont fait appe! 3 des services privés a une
époque antérievre 3 Ja création des centres de 12 petite enfance (CPE) en 1997; Tun
des enfants re présentart pas d'incapacité au moment ob i a fréquenté la gaidetie,
et Fautre était garde en mities familial. Un seu) enfant fréquente un service de garde
en nwlieu scolaire, et des parents ont ey recours & du gardiennage & domicile apses
I'école et avant leur retour du travait.

Trois familles avaient pour leur part utilisé plus sécemment et meme gtilisatent des
services de garde av moment de fa rencontre avec Pintervieweus. Lewr vécy mérnite
notre attention, ¢ai on peut y déceler des indices de facilité ou de difficulte dans
<e secteus. Ces trois familles rassemblent ua bagage dexpénence qui concerne ¢ing
enfants handicapés el huit services ge garde, dont six pour un seul enfant. Premier
indice de difficule.

On conpaissait Te diagnostic de quatie de ces ang enfants lors de leur enlice en
senvice de garde. Cest parfois suvant i3 recommandation de I'équipe de réadaplation
que les parents decdent d'integrel I'enfant en gardene, dans une perspective de
<ociafisation. Toutefois, camme les services de garde ne (ussissent pas 3 répondre 3
la demande, les parents québécais font Vexpérience des listes dattente, et les parents
sencontsés ne font pas exception, bien que dans leus cas Y'attente 2 pu durer plus

longtemps lndice de ditficulté.
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Deux meres ont €1 aidées par lews travailleuse sociale du CLSC powr chercher wne
place dans le réseau des services de garde. if semble que certaines dispositions
récentes simplifient I'aceés, notamment les entenles entre C(LSC &1 CPE concernant
un nombre de places réservées & une ciientéle denfants handicapés ou issus de
milieux defavorisés. En verty de ces ententes, des CPE ont inscrit dans leyr mission

Fintégration denfants handicapés et iis mettent en place des mécanismes daccuerl,
Indice de facilite.

- ETIL POSE PARFOIS DES CONDITIONS EXIGEANTES

omme cela arrive fiéquemment dans le contexte de Ia raret¢ des places, des enfants
sont admis & temps partiel dans un sesvice de garde, el leurs pasents dovent chercher
une solution de garde pour fes autres jours oy rester & la maison avec eux. Pour un
enfant qui a d’importantes Incapacités, frequenter plusieurs sesvices en concomitance

demande yne grande capacité dadaptation. Ce fut le sort d'un enfant pendant deux
ans. Indice de difficulte.

D'autres conditions s'ajoutent.
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Quandlasituation est difficile, on impose parfoisla condition davoir un accompagnaleyr.
Deux enfants qui manifestaient des problemes de comporternent ont été menacés
dexpulsion §'ils n’étaient pas accompagnés. Indice de difficulte.
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Certes, un programme du ministere de ta Famille et des Ainés od@e une aliocation
pour g;ayef un accompagnateur. Comme le montant accordé ne suffit pas 3 payer u.ne
Journée complete, un service de gaide a demandé une conlnbulion parentale. indice
de difticutte,
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It FAUT S'ACCOMMODER DE SERVICES DECEVANTS...

i i icufiers.
Les services e sont pas toujours adéquats pour un enfant qui 3 des besoins plam(\i‘ : -
It afrive que les éducateurs ou méme accompagnateur n'ait au;une notion se =
déliciences et que te plan d'intervention ne fui soit pas transmis. (:[a::n? s
Seun i i erche
y i la sécunté de i'enfant, mais ne ¢
glexercer une surveillance pout de i mai ;
Iqe stimuler. Cest dire que l'ebjectit de socialisation est ditficilement sttent. (ndic
de difficulté.
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Un parent s'est livié 3 plustewrs travaux manuels et 3 des sessions de formation du
personnel pour permettre a son enfant de participer aux activités du gloupe,
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Un service de garde peut montrer de Fouverture envers tes enfants handicapés et teyr
consacrer des ressources sans tautetdis réussir 3 surmonter les ditlicultés. D'aprés les
parents, le manque d'expérience est en cause. Indice de difficulte.
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.. ET SE REJOUIR QUAND ON TROUVE UN MILIEU EXCEPTIONNEL

Les parents ont é1¢ témeins de différentes formes de collaboration entre les services
de garde et le réseau de la santé et des sefvices sociaux. 0ans un cas, une éducatrice
du centre de 1éadaptation visite fe service de garde pour quider les éducateurs dans
leurs facons d'interagir avec l'enfant. Dans un autre cas, c'est Yenfant qui est vy en

individuel au service de garde pour une sessian hebdomadaire de stimufation précace
indrce de facilite.

Un parent a vu les problemes de comportement de son enfant se résorbes grace a la
compétence d'une éducatrice.
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Ces parents ont é1¢ bien inquiets des probiéme; de lenfant é)la gasderie, mais ov;l
vécu une tranquitiité absolue dans un autre enviconnement. Lerffant et ses parents
sont peis en Matn, sans panique, en complant suf la bontje volonig de tous les acteurs
du mileu... et Jes difficultés s'estompent une 3 une. indice de facilité.
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L’ECOLE VOIT VENIR L'ENFANT HANDICAPE....
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Une réunion est géneralement organisée avec des professionnels de la commission
scolaire, puis une proposition est communiquée aux parents.
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Cette démarche peut avoir lieu alors que l'enfant n'a que 4 ans, dans le but de
I'ntégrer dans une prématernelle s'il s'en trouve une sur le territoire. A l'opposé,
quelques tamilles ont demandé une dérogatien pour intégrer I'enfant plus tard, soit 3
6 ans, parce qu'elles voulaient mettre I'accent sur la réadaptation.

Il faut tenir comple des bescins environnementaux de 'enfant qui a une déficience
physique. L'école dait planihier sa venue en effectuant des aménagements adaptés:
rampe extérieure, toilette adaptée, ascenseur, etc. Quand I'intégration de 'enfant n'a
pas pu étre préparee 3 l'avance, en cas de déménagement, par exemple, les options
sont plus limitées par les contraintes d'accessibilité des locaux.
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Il arrive que les parents entreprennent seuls de « magasiner » les écoles dans le but
de trouver celle qui conviendrait te mieux 3 leur enfant, et ifs se heurtent parfois &
des portes closes.
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Lorsque la seule oplion proposée est I'école speciale, ils vont la visiter, et la
comparaison des enfants les guide dans leur décision.
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Ces enfants qui ont des incapacites multiples seront scolarisés jusqu'a leurs 21 ans,
car on reconnait leurs besoins particuliers de développement de leus autonomie. 1]
reste que le cheminement scolaire ne peut étre fixé des le départ et quiil exigera
10ut au long du parcours une attention particuliere des familles et du réseau scolaire.
Il y aura des chucs de philosophie Des parents s'opposeront fermement aux classes
spéaales parce que I'enfant manque de modeéles de «normalité », alors que d'autres
les favonserant parce qu'il risque moins d'étre ostracisé a cause de sa diftérence.

_ET TENTE SOUVENT LINTEGRATION DANS UNE CLASSE REGULIERE

Une grande partie de ces enfants ayant des incapacités importantes ont d'abord
fréquent¢ une maternelle 1éguliére. Ceux-ld ont tous eu le soutien d'une
accompagnatrice, pour certains, quelques heures par jour pous les assister dans les
déplacements, I'habillage et 1a toilette, pour dautres, 3 lemps plein. L'année suivante,
plusieurs enfants ont doublé 1 maternelle avec le méme encadrement et d'autres
ont ¢té dingés vers I'école spéciale ou vers une autie école oU se trouvait une classe
speaale.

Des parents ont du se battie auprés de la commission scolaire pour bénéficier de cet
accompagnement.
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Dautres se sont vu imposer des responsabilités de gestion, notamment pout un
enfant qui a maintenant atteint I'age aduite.
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Des enfants susceptibles de déranges - s'il leur arrive de <ourir, de crier oy d'agresser
fes autres - sont pius souvent en dehors de fa classe avec leur éducatrice. D'autres
enfanis ne sont admis & I'école que quelques heures pas jour,
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Quelques parents doutent sérieusement de la compétence de I'accompagnateur.
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8re!, plusieurs parents d'enfants ayant des incapacités impartantes n'ont pas une
expéience réjouissante de Yintégration et ont été dégus de |'accued réservé 3 feur
enfant par I'école de leur milieu. Ils hésitent tout de méme 3 envoyer leus bambin de
5 ans dans une classe oy yne école spéciale vu le peu de possibilités de socialisation
offert et fa distance de ta maison, qui impose jusqu’a une heure de transport, ce qui
peut étre trés risqué si la santé de l'enfant est fragile.

Heureusement, il arrive que I'intégration réussisse et qu'elle soit habilement gérée en
tenant compte de 10us les protagonistes. .

* Office des personnes handicapées du Québec
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UNE FOIS PASSE LE CHOC DE L'ECOLE SPECIALISEE...

CGroiser un groupe d'enfants ayant des incapacités muttiples semble semuer bien des
emotions chez les patents Le «handicap» des autres, pour eux qui voient feuf enfant
ave¢ amoui, qui sattachent & sa persoanalité el le voient progresses, devient un
miroir de ses déficiences.
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Pourtant, des enfants semblent puises un bien-ue dans leur école speciale.
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Quant aux paients, its re¢oivent bien souvent un accyeit individualisé ot ils se sentent
rapidement en confiance.

ac 646 Fellewent buew accul Al P waoe . B5 Sont
ohmidables La durectrice wa'a Fedlevnent Ecunisie,
elle w{c;pfa‘% Fout wiSiten Cowame J J'au+ ef f Lac va
a?m dans sow Z(uohdgem

... L'ENFANT ET LES PARENTS Y TROUVENT UNE REPONSE A LEURS BESOINS PARTICULIERS

les parents dont lenfant lréquente une école spécrale recornaissent loute Ja
compétente 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 1ant de répétitions avant d'étre atteints.
lls privilégient Fautonornie de I'enfant avant les besoins academiques et en cela its
ont les mémes préoccupations que les parents.
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Lacees & des services spécialisés apporte une grande satisfaction aux parents. Grace
aux ententes entre le 1éseau scolaire et celui de la sante, des professionnels peuvent
effectuer des interventions aupeés de l'enfant alars qu'il est 3 'école. Engagés par un
centre de réadaptation, pour ia plupart, ils s‘infegrent 3 I'équige scolaire et adhérent
aux objectifs de développement visés pour les enfants.

Des écoles profitent méme d'un équipement de pointe.
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Matheureysement, les ressousces professionnelles sont souvent insuffisantes aux
yeux des parents.
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Cest ainsi yue des mesures de conlrole de fa dermande sant exportées des centres de
réadaptation pour €tre appliquées 3 I'école.
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Il sembie frequent que des éccles spéciates de méme que des classes spéciales d'¢écoles
équheres soient dépourvues de toute ressource spécalisée, et les pasents songent
parfois & transférer feur enfant dans un grand centre pour lui donner de meilleures
chances dautonomie malgié toute 13 confiance qu'ils ont dans Ye corps enseignant.
Quand Yentant est le seul 3 avoir un cettain diagnostic, les questionnements sur les
compétences de J'école sont plus fréquents.
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par ailleurs, lorsque l'enfant est inégre a I'école téguliere, la compétence de
{'educatrice et de l'enseignant ne réussit pas a compenser les manques évidents de
services professionnels. Les familles et les intervenants scolaires ont beau croire a
I'intégration, il semble que les moyens mis en place ne sont pas toujours adéquats
pour favoriser le deéveloppement d'un enfant présentant des besoins particuliers
importants.

Avawnt d'allen a Picole, fo CRDF Jes sut hus aprés
ca. ouawd ids ewntrewt & fécobe. clest Fécole gu coit
avoi A Sovi onthoghoniste Mas La commission Codaine a
wn onfhophowniste A AT écodes Fus, il 4 a /9&43 Aun
endant G besons ganticubens dans Jécodd Ce Pui L{ad‘
& caleules ca'commme vaes vouder. of we Aedot /)us
de senvices

LA COMMUNICATION FAMILLE-ECOLE EST CAPITALE...

Comme fa plupart des enfants ayant participé I'étude ne parlent pas et qu'ils ne
peuven! se défendre contre les facteurs de stress, leurs parents dowvent étre aux
aquets pour Interpréter les signes nan verbaux de perturbation et il veulent savoir ce
qui se passe en leur absence. Les professeurs et éducateurs comprennent ce besein
et collaborent volontiers au mayen de 'agenda scolaire.
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Helas, cest parfors aux moments de perturbation générale de la classe que la
commmunication avec les enseignants est plus difficile a établir
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Plusieurs parents trouvent important de participes a la vie de I'école.
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De plus, voir les professeurs intervenis avec lewr enfant ou un autre leur donne parfors
des trucs a appliquer 1 maison. Cest un échange de bons procédes.

T a0 wva gueus autnes. guavd & a s maanfeaw. (85 e
1cm.1?é,u£n+ as covmplitement. ids font comme L
tasen uw detot pen san épaude. Lui. iF west pas
beew . adons ca le jonce & Fraacdlen Fai dit T« g Sws
confente de e savoin, R ovas Qe faine.. o QusS»
Cest commae Ca zu’om eskae dallef ewnsemble ﬁuav\d
clest /yosstbiev g

Le plan d’intervention semble le moyen centsal de communication et de décision
sur la fagon de travailler avec tlous les enfants. Les acteurs du monde scolaire et
les parents soni reunis, parfois avec les intervenants de la santé et des services
sonaux. Cest 13 que les parents peuvent le plus expnimer leurs attentes relatives
aux objectifs d'autonomie 3 prioriser avet leus enfant. Cest 13 aussi qu'ils pergoivent
la determination des intervenants 3 travailler ensemble pour son développement.
Ils y atlachent beaucoup d'importance. Pourtant, ils p'ont pas evoqué 'existence de
plans d'intervention ou de plans de services dans les autres milieux d'intervention
(réadaptation, services de garde, etc.}.

we nagy Llenac tou puns 2 /J'w;\ oc on a fat Lo
onewmie A Blav diatentention . Cétat comme fin
e ptevbnt . eF on était douze MAKmves adfour de
fa table Ae CRDF était b5, 2 /Z‘»QC/\OID, we de 2fa
covamussion Codacne . Lonthopidasoaue »IZ fécole

18 2 avacF uwe spécm&‘ﬂ'e. e avdit” raucoup d“’—*fimﬁ"‘c"-




ew imfé Fion oles ev\d‘m«is G besouns /anhmﬂam. la
dinectnle. fe esseun, b Fechwniridw, PN 2y a2
5 mon manl. Céfaif cnehropable! Tot 26 wnomde.
étact /uuhﬁ. 4 Wy avact 7 d'obstacle. Fout Lo wonde
étact /mac.h'j‘ tout e wonde vadact Jue ca Manthe

... BIEN QUE LA COLLABORATION PUISSE ETRE LIMITEE PAR DES CONTRAINTES

Cela dit, les parents ne peuvent pas tous participer activement a fa vie scolaire.
Cest le cas de ceux qui atcupent un emploi ou ceux qui ont de jeunes erfants a la
maison. L'élaignement de la maison et de I'école spéciale exerce aussi une distance
psychologique en plus d'imposer des contiaintes de temps et de moyen de transport.
it est plus laborieux d'@1ablir des liens avec les professeurs et ayssi avec les autres
parents qu'on croise plus rarement, te qui n'est pas le (as avec |'école de quartier.

Outre fes catences en services professionnels, Iabsence de servites de garde dans
unte école spéciate peut lie un aspect isritant qui mine le goit de s'engager dans 13
vie scolaire.
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LES MESURES DE SOUTIEN FINANCIER O L'ETAT SONT MAL CONNUES. .

Plysieurs programmes gouvernementaux visent a soutenir linancieremem les
personnes handicapées et teur famitle. Ils prennent la forme de remboursements de
depenses lides aux problemes de santé ou aux incapacites, d'allocations et de crédits
d'ymp6t. Si certaines mesures sant yniverselement coanues, comme Je Programme
daide sociale, il semble que les famifles manquent ¢’information sur la plupart de
ces aides.

Cest oy fil des ans queelles fes découvrent, et efles nen om pas toujouss une
compréhension compleéte. L3 encote, fa connaissance des mesures offertes demande
une disponibilité en temps que fes parents nont Pas souvent, et encore moins dans
les périodes de crise ou au mement ol le diagnostic est poseé et ou il faut mettre en
branie toute la réadaptation. Laccés 3 I'information peut étre maintenant facilits par
Intemet, mais cetd ne gasantit pas une interprétation juste de toutes les conditions 3
consigérer.

lnest pas ditlicile d'imaginer leur amertume quandils apprennent trop tard l'existence
d'une mesure.
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Non seutement # faut savoir oU s'informes, mais il faut connsitic le service a qui
adiesser yne demande et te cheminement sdministeatif que le dossier va prendte.
Cest que les parents prennent régulidresnent des nouvelies auprés des entités
responsables dans fe but de voir st feur demande avance ot de s'encourager chaque
fois qu'une é1ape est franchie.

Les patents ant besoin quon les arde & woir tlair dans l'offre de service. Certes,
certamns ont su qu'ils avaient droit & du soutien financier de VEtat peuy de temps aprés
l'étabiissement du diagnostic.
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Cependant, des dirconstances peuvent laire en sorte que pefsanne Nait pensé 4 fes
informer. Ains), le delai pour établir le diagnostic, Fattente de services, le manque
d'expérience d'un infesvenant ou les changements fréquents de personnel peuvent
faire en softe que des mailles sotent echappées.
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_ET LEUR ACCES EST INCERTAIN...

Le gouvernement rembourse des dépenses lides aux incapaciles, comme fes aides
Lechniques & la marche, les prothéses (exemple: jambe artificietle), les prothéses
auditives ou oculaires, les aides techniques & 13 communication, les appareils de
posmonnemenl, ete.
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1l s'agit d'un exemple ol les parents ant eu acces 3 des aides essentielles au bien-etre
de l'entant, bien qu'on pwisse etre surplis que cet appareil nait pas é1é recommandé
plutdt par fes Intervenants de 13 sante. Toutetais, Vacces & dauties mesuies de
remboursement de dépenses lises aux incapacités n'est pas aussi automatique, si
on examine I'exemple des couches. Plusieus pareats ont en effet expérimente de
fangues listes d'attente.
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D'autres parents, denfants méme plus jeunes, sermblent n'avoir jamais éteé informes
de ce programme.
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... AU POINT QUE CERTAINS PROGRAMMES DEVIENNENT UNE LEGENDE

plusicurs parents ont fait mention d'un programme de transport permettant de
rembourser les frais de deplacemnent pour recevoir des sons de santé en dehors de
leut localité, mas une seule tamille semble y avols eu droit. Yoyons @ que les parents
disent de leurs frais de déplacement.
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5 cette familte semble avoir 16 aidee, it ven 3 pas éte ainsi pour les aultres. Certaines
wont pas entendu patler daide financiere pour les déplacements durant toutes les
ann¢es ov elles ont frequenté les services de réadaptation a raison de trois fois
pat semaine.
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D'autres se sont vu refuser leut demande parce qu'ils ne satisfaisaient pas tous les
criteres,
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D'autres encore se sont fait diriger vers dautres ressoucces en raison de Vinexistence
du programme.
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(e programme est-il universel'?

+ Nous avons vouln vénifier i cette allocation pout les frars de déplacement extste toujouis €1 quelles en sont
les conditions ' hebilite Nuus avons ellectue one recherche en septembne 2007 dans Ies 1epertores des
progiammes et secvices gouvemenentaux sut Jos sites Internet des minusidres £1 01ganismes suvants Fanlle
ot des Aines, S et Services s0t1avs, Sevices Quéhec (Portad Quebed), Regie des rentes du Quebec, Regre de
I'Assurance maladic dv Québeg, Office des personmes handicapérs du Québeg, ains que fes sites de dewa {LSC e
dun centee de d Autun 1 9 t au suiet de (e prograrame Ny ete trouvé. Nous avuns
également (OMINUIIQUe PAF telephane 3 13 Réye des Reates, 3 Sewices Quebec, qui NOUS & iecommaade
de conlacter 10PHQ lequel wous 3 s en (oNACt AvEC URE PErsenne qui a tponde que I'GPHG & déya geré
un tel pagramine appelé Transpotl héberg , lequel 3 ele Jé1¢ an WSS Ui retom au site de (2
deunel nous A fait approcher du b une publication dotant de 2000 mentionne Ie service de deplacement
des personnes handicapees €t wdique quil est gere par les CLSC Des appels ont £1¢ places avpres d'un cetic
de 1eadaplanon et de 1o (LSC Towt & towr, ross peisonnes du (entre de (éadaplalivn onL1epondu e pas élre
su coulant de cetle mesu@ Le prenver C15C a 1¢pondu ne connailee nen de 18l Nous attendons le retout dappel
du devxéme. Le troiseme, aprds avon elfeciud une engquéte Inleene noys a Quidé vers un avtie (15C lequel 2
nansteré nutee appel dune pessoune 3 Taytre et 1o derneere J fouind les renseignements et oftest de nous lawe
parvenic yn dacument Le docunent ublenu date de 1997 & peicise les moddaltes de serbovrsement des s
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Notons qu'une formule patticuliere a ¢té mise en place par vne communa‘uté §es
premidses-Nations: un minibus fan chague jour un aller-retous de 1a rése[ye 313 ville
13 plus proche (2 une soxantaine de kilometies) pout hanspon’el gratuitement les
personnes qui oRtun sendez-vous dans un stablissement de santé. L3 famille déplore
(ependant que ce service de transport noffte pas le déplacement vers le centre de
répit situé dans la méme wille.

LE MANQUE DE SERVICES REJAILLIT SUR LE PORTEFEVILLE DES PARENTS...

Que fare quand les listes d’atiente des services sont si longues et‘ les cnitéres pous
y étre admissibles si ressercés que Venfant a'y auia jamais a_(ces? Des pa(ents,
convancus que leur enfant est encofe capable de faire des gains d'autonomie, s¢
(ésolvent 3 payer pour des sefvices prives, mais leurs moyens ne leur peimettent pas
d'y avoir 1ecours pendant une longue période.

Ja. fat fane des évaluations Fuc %\'ovxv-f coité *P’Ooé
Gost a5 4" de LAeune . €25 aé'é'ai_ s-Qa Cest des aMamm,s
que waunas s Al avollt s Ade RN

Quant aux familles qui ont pns en Main 1a réadaptation de leut enf;nt saf\s attendie
tout des services en appliquant un progromme de quelques dizaines &'heures par
semaine, elles ont besoin despace et Jde matériel pout e mettre en ceuvie. tlles
Jnvestissent dans des équipements spécialisés et avidemment dispendieux.
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.. T LES MESURES FISCALES NE COMPENSENT PAS TOUS LES FRAIS SUPPLEMENTAIRES

icape pUSSI ; i frais
\es allocations pour personnes handicapees ne russissent pas 3 couvrir les' ¢ "
propres 3 13 situation d'incapacités importantes. Des parents se ?emenl belme;:es
Iallocation, alors quune partie de 12 population ¢roit qu'ils profitent des lafg
de VEtat.

i i - ‘en financiel.
La encose, plusieurs parents ont appris Lardivement l'existence du soutien fin

B o . . . L t handi(apés-
meme s'ils taisaient d¢ja affaite avec les services destinés aux eofants

N
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Les parents sonl sceptiques 3 I'égard du soutien de V'Etat, avgquet ils reprochent d’etre
disséminé el de ne pas avoii un offet veritable sur leur vie.
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Plusieurs parents ont ainsi fail référence au supplement pout enfant handicape
accordé par le gouvernement provincial. Toutefois, aucun n'a mentionné laide du
gouvernement tederal: le programme prestation pour enfants handicapés alloue une
somme proportionnelle au fevenu familial et pouvant alteindie 195,91$ par mois
en 2007. Connaissant {'emplos exetcé par les parenls, une estimation de leur reveny
{amilial 1aisse ¢roire que tous teux rencontsés avsaient droit a cette prestation et que
la somme maximale serait attribuée 3 1a majorite d'entre eux. (e silence nous fait
fnous questionner sur [3 cunnaissance qu'ont les familles de cette mesufe et sur e fant
quelles en profitent ou NoN. Les parents oublient-its qu'ils recoivent cette aide paice
quielle est incluse dans fe versement mensuel de la Prestation fiscale canadienne
pour enfants ? Combien ne la regoivent pas parce qulls n'en ont pas fait 13 demande
ou quils n'en ont jamais entendu parles? Les intervenants engages par le réseau
provincial de services sont-ils bien renseignés sut les aides fedérales?

Notons que plusieurs parents sont reticents devant une aide financiese propostionnelle
3 leurs revenus.
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Dans le méme (egistie, les crédits d'impdt ont aussi Veffet d'une insulte sur certains

paents.
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Quelques patents seylement ont eu besoin de recouns a l’<'3i(1§ sociale et ?'y sont
(ésolus. Cest une combinaison de facteurs qui les a menes @ cette soufnon; les
besoins de fenfant handicapé en matiére de soins physiques et de sf""”'a'@
mécoce, 1a condition de monoparentalité avec plusieurs enfants 3 c?marge, | lﬂ(ap?(lle
de Yex-conyoint de contribuer finanaigrement aux besons dela famvulle, des (ond‘mons
demplot difficiles et de faibles chances de Yrouver ailleurs Un salaire adéquat. A t?la
peuvent s3jouter UD mauvais Gtat de santé du parent et la peur de lendemains

ditficles.
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Les parents concernés ne se montient pas complaisants envers Jeur dépendance 3
{Etat et abordent le sujel avec une cortaine géne. Lun se defend en aiﬂumanf que
celte condition est passagere, tandis que Vautee s’y sem condamne ‘a perpétuité.
Toutetois, ils luttent contre es hurmiiations el ¢oient 3 €@ qu'ils font pout

jeurs enfants.
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Les prestations de dernier fecours ont ravantage de couviis plusieurs dépenses lices
313 santé et aux Incapacités, et les parents s'en trouvent partois plus avantages que
par les revenus d'un emplol & temps partiel qu'ils auraient diffictement conserve.
Cependant, il reste des dépenses difficiles 3 assumer avec un revenu mensuel
de 8005.
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Ce nest pas le bonheur, toutelois. te message public qui accompagne le fan de
dépendre de |3 sohidarité sociale les blesse dans teut dignité. 1ls se senlent Méprisés
par la sociéte.
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Des parents, des méres en particulier, ont 1ait le chox de s‘occuper de leur enfant
handicapé en prionte, par amous et par sens des jesponsabilités, sans mesurer Fous
les renoncements 3 vemnil dans leur parcours de vie. L'abandon de feurs aspirauions
personnelles ne peut faise autrement que de laisser des traces d'amertume.
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Elles se sentent exclyes, ont I'unpression de ne fien (eprésenter dux yeux de
1a sociéte.
Fowhguoe gucd Wy @ pas une nestaton poul 2
 Alonnes comine Mo Zw ‘e tnavallent pas. a5 .
yste pance paedbes on? dauthes eu’«éam‘s. w‘au;.d abohs
Dance. guon 2 un ex\.{m«f AQM(,‘LLCO/”E. 'f’ouh.guo:. :uo‘v* ma
s cefre affaune-24 Pounguoc Z'AIO‘/\ west Pas heconnus
ew tant Fu auclanats «{\a+rm>,ﬂs7 /oul/\?uog ZNW est %ouf«hs
Ob)ia),é.S Olé/ N7 battre 2 f'ou/lﬁum. /u(‘.l MZ} Q /703 “uné
/la(g'/'ﬁi.o‘/\ G aLde des D,,é.l‘v\f, SovaIne oL QU Fam Zu@.
d‘z we me.»é{;e wh de BE

' appeliation populane du Proganne dade sotiale




. MAIS LA QUETE O'ARGENT POUR FAIRE PROGRESSER L'ENFANT SEMBLE SANS RELACHE

Le manque d'information 3 conduit quelques parents dans des démarches
laborieuses pour assucer les depenses nécessaites 3 la survie de l'enfant et 3 son
développement.

ai fact deux camyfagves de fivancement Mo, s
Ges aens veulent dovimen destdoms @ wowm fds. & de
ont pance guuds choewt que Lanaewnt va Etne b
Lvesti Gusfe a nesanden’ sa, saddl de stiowudotion. g

we g Panaewt est FALS bew cnesti. pome e
e ts as wune Lemve dans 2es es Tout “Hanaent
a env G paen 2es ag, aneids. ' des wanchettes des

Fits bas' dE prothie’ 4 459 de bas La. £ assocuaton
Al A ca Ca we gadf /905 ﬁov\?,-rew 5 gue p 5as £2
et gue jew Hné w12 avalf Proche o Tans guavd
%,a; s Suiks pagaiemt LS protheses. A ce wmowiems-

6. iabais fa conde de méwmme Caucou). 12 a faldu g
F fe wwne faillte. jag 5a¢+ acddite a cauée. e des
/Aoﬁxéses. S Ui savaild weme Jas que cétat X BAME
” F . T sas. L ew a eu beauCou?, des pacnes
1o "orlthbses Fas Foujpuns des bovnes pance guewn phus
2 b falla chanaen de prothésste Elde 2 fasact des
amées de Bandie Fac duit «Of)e. veux des jawibes de

ans ef oui we duifasewmF pad cle bobes » Ses wmbes
Yombacewt fout Lo Fommps ALons. un woment downné.
}a; é+é a4 uv RQavonafoihe /OALvé

D'auties parents explorent tous les programmes gouvernementaux qui pourraient
les aider financierement. Chaque fors quun nouveau besoin se lait sentir, chaque
fois qu'un appareil ou du matériel 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 3 des fins précises, ce qui n'en facilite pas
\a compréhension. Les parents craignent qu'une aide leur échappe et soitent leurs
moyens de délense pour ne pas tomber dans les exceptions.

La quéilla pour trouver de [argent se fait au prix de la dignité humaine. Le seatiment
d'injustice ressenti par les parents ne peut que s'accentuet quand ils ont I'impression
que le manque de services ruine les chances de leur enfant de se développer et
qu'ils se vorent obligés, outre d'assumer les efforts quotidiens et |3 perte de revequs
pour répandre aux besains particuliers de l'epfant, de payer des secvices pivés pour
combler les mangues du systéme public.

Tou puns b4ne obliads de counacllen aphts Lanae wt
Cest pas monmad Ae+ne obliadés dailen Zuéw\é‘,\dca

de. Lanaent & bout Do waonde. Allen sbwanden e
ba pitd A avoin des sehveces. adden’audmanden

de” Lanaent A voin donnen des &nsces é, oS
ewfants Ow we devnat pas e fou puhs cbliats de se
()us"%;. en . il fu‘/w. foungs v‘b.("LL is d@dlen cABNCAEN
Ae. aA?am‘, & dacite s ?aud\e,

LES FAMILLES RECLAMENT PLUS D’ AIDE FINANCIERE...

au fil de leur récil de vie, les familles ont souvent mentionné des ameliorations
queelies souhaitent voir appofier dans le soutien qulelles regovent de I'Etat. Au moins
1a moiti¢ d'entre elles aspirent a de meilleures conditions financiéres pour répondre
aux besoins particuliers de leus enfant handicapé. Plusieurs de leurs recommandations
poftent sur Un merlleus accés aux programmes existants de remboursement de
dépenses, comme les frais de déplacement pous des rendez-vous en réadaptation,
une couverture plus compléte des adaptations nécessaires au domicile, le palement
des couches, voire une contnbution aux theérapies accessibles dans le privé.
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La compensation de la peste de revepus est une mesure suggerée, d'abord pout les
absences molivées paf Ja maladie de I'enfant, mais aussi poul le manque de services
de gardiennage a0aptés.
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s sont plusieurs & envisager une compensation financiere, un genre de salaire aux
aidants naturels, en quise de reconnaissance publique.
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... SANS OUBLIER LA NECESSITE D’AVOIR PLUS DE SERVICES

La priovité des tamilies semble tout de méme d'avoir un meilleyr acces ux services
existants : « plus rapidement, plus prés et plus intensement » patait étce le mot dordre
qui se dégage lout au long de leurs 1émoignages. Les patents ont besoin d'avoir
des zones de securité dans leur vie pleine de rebondissements et de batailles. lis
aimeraient pouvolr compter sul des services accessibles el competents qui purssent
servir de points de iepere.

un meilleus acces aux services nécessite évidemment plus de ressources financieres
de VEtat. Pour l'enfant handicape, cest e développement de ses potentialités et de
son autonomie qui est en jeu. Pour les pacents, cette accessibilité représenterait une
diminution de charges et de stess. 1l pourraient enfin consacres leurs ressources
financieres & améliorer 13 qualité de vie de o famille. Leus demande de meilleurs
services se fonde sur la confiance qu'a tong terme, avec des enfants un peu
plus autonames et des parents en meillevre santé physique et financiere, 1'Etat
seait gagnant.
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Cedtains révent modestement de services inédits.
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D'autres se delendent de réver en couleurs.
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L'AIDE FINANCIERE POUR L’ADAPTATION DU DOMICILE SE FAIT ATTENDRE...

Chacun sait que portef un enfant de S ou 6 ans dans des escaliers est un risque
daccident. Méme un enfant capable de marches peut avoir des problemes d'équilibre
dans les marches au pout entrer et sonir du bain. Quand un fauteuil roulant fait son
centrée dans une Maison, ta chambte et les corriders stroils entravent les deplacements.
i on sealise que Yenfant a peu de chance de devenit aytonome pour 1o toiletie, un
grand espace devient indispensable pour changes ses touches. Iy a donc nécessité
d'adapter le domicile 3 quelques €tapes de Ja vie de 'enfant, selon le developpement
possible de son autonomie et ka sécurité physique pour lui-meme et les petsonnes
qui en prennent soin. £n gencral, plus les incapacités de Yenfant sont impostantes,

plus les besoins en amenagements spéciaux sont considérables et colteux.

Le programme d’adaptation du domictle, gére par 13 societé d'habitation du Quebet
(SHQ), soutient financicrernent les personnes handicapées pous 1es aider a payer le
cout des 1ravaux nécessalres pour rendre accessible leut fogement et l'adapter 3 leurs
besoins.

Tous les paients rencontiés ont exposé des besoins d'adaptation dv domicile pour
faciliter les soins et compenser les incapacités importanies des enfants. lts deplorent
I'attente lige au programme.
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£n fait, cette attente est multipie puisque des delais semblent stre subis & chaque
etape du traitement du dossier, que e soit I'évaluation par un ergothésapeute,
Ja production de son 1apport, 13 décision d'admissibulite par 13 SHQ, 18 production
de soumissions pal des entrepieneuss, etc. Les pasents ont lappO(té avolr attendu
pendant un  cing ans, <& qui 3 des irmpacts suf a vie famdiale: 1out projet dont le
budget serait important est suspendu, les taches sont reparties en jonction des efforts
exigés par le poids de lenfant. les plans sonl (évises maintes fors.
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-.. ET DICTE DES CONDITIONS DIFFICILES...

La SHQ fixe un montant pour les travaux prévas. La subvention maximale accordée en
2006 est de 16 000 pour un ménage propiigtaire. En général, la subvention allouce
par la SHQ ne couvie gu'une patlie des travaux admissibles. Ainsi, une famille a requ
6 000$ pour des travaux qui ont coité 20 000 $. Une autie s'est vue accorder 16 000 S
pour des tiavaux de 26 000 5.
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Plusieurs parents en prenant connaissance du montant autorise par {a SHQ ont
été controntés 3 des choix difficiles: les yravaux qui étaient recommandss par
l'ergothérapeute pour favoriser fautonomie de enfant ne peuvent étre lous réafisés
a moins qu’ils dispasent du budget nécessaire.
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Pour diminuer des colts et permettre le maximum de travaux recommandes, plusieurs
parents auraient aimé piendse des mesures comme exécuter les 11avaux eux-mémes
ouietarder certaines étapes. Mais les regles du programme ne le permettent pas. tes
travaux daivent élre exécutés par un entrepreneur membre de la Régie du batiment
du Québec.
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Des regles sappliquent également lorsque fa famille déménage. Une nouvelie
dermande est admissible apres un certain defar, auquet s'ajoute le delai de [a liste
d'aftente.
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Les canditions de prix peuvent entraines une mauvaise qualité des travaux, ce qui est
arrivé pous quelgues famitles.
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Plusieurs parents se sont endettés pour payer les colts supplémentaices. e phus,
certams sactifient feur confort personinel en <édant la chambre des maitres a leur
enfant parce qu'elte est plus prés de la salle de bamn.

Une famille a décidé d'effectuer eife-meéme les travaux les plus indispensables sans
se preoccuper des normes et de s'accommoder du reste. Deux auties familles, une
tois teur projet approuvé par la SHQ, ont choisi de ne pas y donner suite, parce que
Yautorisation tombait dans une mauvaise période considérant ta situation famiiale.
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La construction d'une maison neuve adapiée a été accordée 3 Ja famille autochtone
par fe Conseil de bande, lequel cst responsable de 1ous les projets de développement
domiciliaire. Malheyreusement, tes entrepreaeurs en construction de la communaute
nont pas fait preuve d'une connaissance suffisante des besoins hés 3 des incapacités
motrices en plagant Jes chambres au sous-sol.
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finalement, les besains d’adaplation ne sont jamais pleinemnent satisfaits : les familles
sont toujours en attente d'avoir fes moyens pour adapter mieux leur domicile.

Avant on esaqact de e weftne gan ferne dovs fa
@il jawnidiade ponce guid aome bousen 12 peut s
Adépladen enm ifanf asdhs aec ow cokps. b s fourwe.
O aime 9u'id ad da chance de décowrnin. mas cest
bes difblde varntenant, Jance que s g sws Seule.
P e Suis /f«s c:;yab«')e, de e jand et @’ wai pas
de fve-pensonwe’ L4 Ca a chamad beautou daws da
deaniene awnde, 4 est devend frop Lound. vais
étre ca/?ab.@a de 50,;119. de woinms 2w moins Foun L.

... ET POURTANT L' AMENAGEMENT VAUT UEFFORT

Certes beaucoup d'efforts ont été requis pour obtenir un domicile plus adapte aux
besoins de lenfant, Plusieurs inteivenants ont été rencontrés, plusieurs: options
ont été soupesées, des negociations ont été perturbantes, I'attente angoissante, (3
tacture penahsante. Méme avec ce prix 3 payes, les parents semblent soulagés par Ia
réalisation des adaptatians.
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vadaptation de la matson est une guestion davtonornie el de santé pous fes patents,
<ar ¢'ils se blessent et deviennent incapables de prendie soin de l'enfant, its devront
tequeéris Yaide de I'Etat. Les basrieres atchitectusales doivent aussi élre attényées pous
fe bensfice de l'endant qui 3 plus de ¢hance de développer son autonomie si les
commodites du domicite lui som accessibles.
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L'ADAPTATION DU VEHICULE DEVIENT NECESSAIRE POUR CERTAINES FAMILLES

farmi les enfants participant & 1'étude, un seul utilise le transport adapté pour ses
déplacements. Les déplacernents en famille se font généralement sans probleme en
voiture pour les enfants qui peuvent marcher quelques pas, 3 moins que l'enfant aait
peur de f'automobile.

Par contre, des enfants ayant des incapacités motiices importantes ne pewvent étre
assis sur le siege d'un vehicule. Ils oat besoin de feur tauteuil routant lequet est
adapté & leur corps. D'autres enfants peuvent sasseoir, mais its dowent étre soulaves
de feur fauteuit et leur pads peut rendre le transfert diffiale pous les parents.
Le tauteuil roulant de certains ne peut étre plié pour étre rangé dans le coffre car il
est motorise ou de lourdes adaptations y sont fixées.

Quelques tamulies sont équipées d'une munifourgonnelte adaptée. Le programme
d'adaptation de vehicules, géré par la Société de I'assurance automobite du Québec
(SAAQ), offre une subvention pour défrayer les colts des modifications nécessaires.
Les transformations possibles peuvent étre la modification de la steucture du vehicule
{plancher abaissé, toit sureleve) oulajout d'équipements permettant 'acces au favteuil
soulant telle une plate-forme éiévatrice, un treuil ou une rampe. Ces transformations
peuvent couter jusqu'a 25 00035, aux dires dun parent. Un erqothérapeute doit
évaluer les 3daplations nécessaires et faire des recommandations 3 fa SAAQ.
Les parents doivent abtenir des soumissions aupres d'entreprises privées spécialisées
dans f'adaptation de véhicule. La SAAQ fixe le montant 3ccordé & la lumiére de tous
les documents tournis.

Plusieurs niveaux d'atlente se présentent 3 parti du moment of les parents discutent
de teuts besoins avec leur travailleur social du (1SC ou Jeur éducateur du centre de
éadaptation.
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Latterle peut étre stiessante quand le véhicule doit étre changé & une date
déterrunde.
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Les famifles qui ont plus d'un enfant handicapé voient des abstacles se multiphier
dans leurs déplacements. W semble amsi que des tacunes dans les moyens de
t:anspoft peuvent cantiibuer 3 {isolement de certaines tamilles dont les enfants ont
des incapacités importantes.

1L FAUT ETRE HABILE POUR TRICOTER DANS LE SYSTEME...

L'enfant ayant de multiples incapatités a besain pour son développemnent et son bien-
aire d'une quantité de services specialisés. Ils peuvent etre donnés paf un {LSC, un
CROI, un CROF, un TH régional, un (H susspécialisé, une ecole, un service de gérde,
certains olganismes (OMMuUA3UTaies ou des se(vices privés (dont lgs médecins).
Les voies d'acces sont muttiples... et inconnues de toule personne qui ne Ie's 3 pas
explorees en profondeut. Un long apprentissage débute pous les parents qui vienaent
d'apprendie que leur enfant est handicapé. Cembien de démalchgs effectuées,
combien de refus essuyés avant de comprendre ce que chaque établissement offre
comme éventail de services? Le réseau parait bien enchevétré 3 ces parents Qui Y
passent une bonne pastie de leus vie,
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La complexité souléve chet fes parents un doute: I'enfant regoit-il le bon seivice ala
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Stles parents sont confus devant I'offre de service des étabiissements, il pourrait en
€tre de méme pour tes organismes communautaires quiles conseillent. Les canditions
dadmission de chaque établissement semblent n'étre pas toujours familieres aux
intervenants du réseau, ce qui peut setarder Yacees a des services aussi capitaux que
la téadaptation. Cefa est arevé 3 au mains deux enfants, d'apres les patents.
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Les parents deploient beaucoup d'énergie pour se famibariser avec f'organisation
des services publics. Piusieurs relevent des aberrations et craignent fes zones grises
qui poutraient signifier un service refusé 3 leur enfant. Ce sentiment de malaise est

accentué chez les immigrants, pour qui le fonctionnement du réseau parail encole
plus embrouillé.

it est cetain que ces efforts pour comprendre le systéme seratent wutiles si l'enfant
obtenait des services rapidement et selon ses besoins. Lattenle et labsence de
garantie de setvice deviennent des obstacies quon combat par une rmeilictice
<onnaissance du fanctionnement de {a partie adverse. Cefigins parents font le choix
de se fier dabord 3 eux-mémes el sengagent totalement dans la réadaptalion de

leur enfant: doutant des capacités du systéme, ils prennent le risque daller au-dela
de leurs propres capacités.

Dautres familles, el particuliérement cefles qur vivent wne période de stress intense
parce que I'enfant risque de mourir ou que te couple éclate, ont un besoin taut aussi
iatense de soutien et nont pas |'énergie nécessaire pour franchir tous les abstacles
que semblent leur imposer les services publics,
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Trop peu de lamilles ont fencontre 3 un moment donné un intervenanl qui non
seylement les a guidées 3 travers le 1éseau des seivices publics, mais suttout leur en
a facilité 1acces et a servi de Jiaison entre les prganisations.
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Quelques familles ont également béneficie de gasserel!es entre les l((jseam:1 :z
services. Ainsi, l'entente entre le réseay de 1 santé et celm.des servlgef e gad 2
pefmis 3 quatie enlants d'avoir une place dans un CPE qu d'y bénéficier del S?;we(au
d’accompagnement. Des ententes existent depgts piustffurs années enlreé ef ;@n‘
de Féducation et celui de g santé et des setw(es_ secx_aux gt donner}nd g.j e.- ¢ é;
des résultats: des entants iecoivent des setvices mdlvrdua’hsés de rela ap{a tol 2
V'scole. Certes, le mangue de ressources limite le nombre d'enfants qui p59 {t(?nrves
ces ententes, mais [a communicatian est ouverte entre les'lgseaug, et de; nitaf |nds
lacales sont toujouts possibles. Ainsi, dans une éFote spéciale distante ;s g::a

centres, des mesures sont prises pour faciliter Vaccés & des ¢valuations medicales.
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- €T SOUPLE POUR COMPOSER AVEC DE NOMBREUX ACTEURS

Lla sitwation d'incapacités multiples e importantes nécessite 1a conjonction de
plusieurs ressources. Traitant avec de nombreux intervenants, les familles dowent
sadapter aux objectifs, su langage et aux attentes de chacun. § n'est pas toujours
facile de faire confiance, et 1a crainte des parents d’étre Jugés himite leur capacité 3
ouvtir leur intimité,

En depit du nombre d'intervenants qui passent dans I3 vie familiale, 12 plupast des
familles se sont senties soulenues par un intervenant en particulier. (e peut étre un
travaiileur secial d'un CLSC, Clest souvent un éducateur d'un centre de readaptation, c'est
parfois un professeur, une nfirmizee oy un ergothérapeute. If ne semble pas y avois
de constance dans fe poste occupé par 1a personne ou dans le type d'établissement
ol elle travarle. Cela laisse croire que le rote de soutien & 1 famille n'est pas atlribué
aulomatiquement ou encore que 13 relation ne s'établit pas 10Ujours avec succes.

De fait, des famittes n'ant fait mention d'aucun intervenant patticutierement significatsd,
alots que d'autres en ont nomme plusieurs. Certaines en ont eu un mais lont perdu.
Trés peu de famiiles ont eu fe méme intervenant pendant plusieurs années. i} est
probable qu'un grand roulement de personnel et les interruptions de service limitent
I'établissement et le maintien de relations de confiance. Dans un tel conlexie, une
distance affective peut en effet s'insiatter entre fes parents et fes intervenants.
La tamille pourrait donner Yapparence de « consommer des seqvices » plutdl que d'en
bénéficier,
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Le sovtien moral semble apprécié par les meres, et certaines le qualifient méme
Jeessentiel. If importe de comprendre Ta chatge qui incombe 3ux parents et de ne
pas leur demander I'impossible. Valoriser te travail accomph par les membres de la
farmille et formuler des attentes réalistes, qui tiennent compte du contexte familial
et sociaéconamique, est & Fopposé de tapprache qui accable parfors des familles,
celle de prescrire une série Jexercices visant 3 wompenset les interventions yue les
services nartivent pas 3 fournir,
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tes parents accordent de Fimpostance 3 ta capacité dgs intervenants 3 éiablir‘ une
refation avec leur enfant, et ceux qui semblent leur inspirer davantage contiance
sant les personnes quy entrent en jeu plus dicecternent et longuement dara% 13 vie
de ce dermier. Cest te cas des educatrices qui vont 3 la maison et d_es en'selgnfnts
que fa famille <otoie pendant plusieurs années. If arnve que des retations d'amitié se
poursuivent méme quand I'intervenant n'est plus ea poste.

D'autres parents vont sattacher & des intervenants davantage ppur teur savo‘ir:
its pevvent sappuyer sus un professionnel qui les guide par sgs conna:ss;nces au sg;et
de 15 déficience ou des incapacités de leus enfant, des services et des mlerver{mions
efficaces de méme que par son habileté dansfa résofution de problemes. tis appzeclgnt
pasticulierement quand la personne prend les devants et comprend leurs besoins
avant méme qu'ils expriment une demande.
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LA COMMUNICATION A UNE GRANDE PLACE DANS L'EQUIPE PARENTS-INTERVENANTS

Lexistence d'incapacités importantes contraint e systeme public 3 mobdiser un g‘.fand
nombre de ressousces taul autant quelle exige beaucoup d(‘* la pat des famifles,
il est sans doute plus tacile de fourair des services adéqua?s 3 des personnes ayallm
des incapacités legéres que lorsque ces incapatités sont ‘xmportames‘ ths beso;x_'ns
lids 3 des incapacités muitiples se heurteat forcément aux Imv\.nes du s_ysteme put_a ic.
Ainss, une des familles rencontiées a requis dans la dernigre année les sefvices
d'une école specialisée, dun (LS, de deux centres hospitaliers, de quatre (entres
de réadaptation...

Les cas d'incapacités multiples imposent & ta fois une quantité et une qyaflnie de
services. Plus d’intervenants mieux formés, plus expévlqen!és et mobilisés sont
des conditions pour des services efficaces. Ea outre, ifs doivent afler dans 12 fnéme
direction. Les acteuss doivent suivre des orientatians cohé;entes poui tavon_ser 1e
développement de l'enfant et éviter le gaspillage d'énergie. Comment susciter la
cohésion quand tant d'acteurs sont en scene?

Les parents sembient demblée favonser la communicaiio_q entre fes intférver;aeﬂ;;
en te qui concetne leur enfant, car elle contribue a une vision ?‘Ius complete )
famille. fls préférent prendie part aux discussions suf le plan d :nlervgnluon og e
services. Comme membies d'une équipe, ils sentent une (ohe"smn d.es mtecvenn;:es
of accordent généralement de I'importance aux obiectifs qu its doivent poursu

3 la maison.



Cette cohésion peut étre menacée pat le roulement de personnel, car il est alors plus
difficile pour les membres d'une équipe de tavaii de s'appropfier un langage et une
vision communs, sans compler que 13 relation avec la famille prenad un centain temps
a 5'établis.

ALohrS, on @ eu wunl prewdre {‘r\é‘ch’rv\:.é/l(’_ Zui. étact
FAES aentille wals qui et vevud wme fois Dance gue
c'ém? e /mw\/facm\fa. Apnes ca. £& dawme gul
etait e Conald de waladid est revewwe aw FAavall
Dove 2a. wne? sowe bie ad ation, ume wouwe dde
nfirnmiehe Mas pas 2o Loutoud. on o voit wwme fois
Bov, vacawces. waladies. débondée. £ wdwe. Fesnps,
noweau mldlecin P RenFAL Qux SOinmSE aﬂgahﬁ’s Done,
thes aewtidle wds débondie. fait pa'ewn wbne

fewm Zue da clonigue prude %/mwe a a2 wadon e#
Cest wve ¢é . s soewns /aﬂ?;af«‘ﬁ's agpane waime wt.
as wel “ce gue wa gragpe . cost due da femome
médecin annie ef es wlme Fewmpod javas Ya

ol tétiste Jue étact & da wmaison. égle Fravaldlaiemt
2es dews Poun des soons palliarfs. Wais edles we s
Commaissiaent gas. L% vwe Séfaiewt pwais wes. edles
se. Sont /mésa«,\fées devant woi Crites). Lo wdme chose
est anmwée avee Jionfinmiere. Donc, wne dgupe de
S0iMmS /aﬂ@ﬂ 5. waads Zug ne 8 comwmasent a5

Les conséquences sont importantes lorsque fe manque de communication entre les
intervenants est en lien ditect avec 'état de samé de l'enfant.
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Un autre facteur de tensions entre les familles et le monde des services publics
est la méconnaissance des seivices, qui peut tre e tot tant des parents que des
intervenants nouvellement en poste. L'apptentissage est de taille : il existe avjourd’hui
plus de 325 mesures actives répandant aux besoins des personnes handicapées et
de leur famille, d'aprés '0PHO . Nous avons vu la colere des parents qui apprennent
qu'ils avaient droil 3 un service qui ne leur a pas été offert. Méme s'Ht est entendu
que la complexité d'une organisation des services en programmes nécessite un
certain temps d'apprentissage, an doit ausst s'inteproger sug le contexte de manque
de ressoursces. Les intervenants lunitent-ils leus évaluation aux services accessiblies
pour éviter de donner de faux espoirs? if se pourrait égatement que Vapproche soit
en cause: dans une perspective d'autonomusation, i est possible quon présume que
les familles maitrisent une situation s etles rie font pas une demande précise d'aide.
Or, les parents n'alrivent pas toujours & identities leurs besoins, et il est vexant pour
tout individy de reconnaitre qu'il n'y arcive pas seul.

)l faut se garder de laisser croire 3 une guerre globale entre parents et intervenants.
Des patents ont une impression de combat plus marquée quand ¥ s'agit de defendre
les intéréts de leus enfant et ils assument ce mandat dans toutes les sphéres de sa
vie. Sans généraliser, on peut dire que les parents ont une longue expénence avec bn
grand nombse d'intervenants. lls accordent leur confiance & plusieurs, comme if leus
ariive de mettre en doute ia compétence de certains.
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* Othee des pessonnes handwapées du Québec (2004). Praper de for m* §6 (o1 mcdlfranl‘l..) Lot assuranl fexesexce
des drosts des pessonnes handicapérs et davies & 1egisiatives, , Office des p y
haudicapées du Quebec. g ). (Gouvernement du Québec)




Cest en fencontrant des intervenaats qui leur ont offert un bon soutien que des
parents ont comptis de quels cervices ils avaient besein. ils veulent quelquun Qui
<oit a I'interface de la famille et des établissements, qui feur facilite l'acces 3 tous les
services nécessaires, peu (mporte I'etablissement auquel il est (attaché, et qui facilite
12 communication entre les acteurs et entre les organisations, au lieu que & soit eux
qut tiennent tous les Morceaux 3 bout de bras. Un intervenant-pivot, sans doute...
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QUELLES PERSPECTIVES LES SERVICES PUBLICS OFFRENT-ILS A CES FAMILLES?

Plusieurs familles ont exprimé leur crainte de devorir se battie toute leur vie pouf
obtenir des sefvices pour leur enfant. Cest pour certaines un tardeau plus lourd que
de devoir composet avec les incapacités de Jeur entant. 1l ajoute 3 I'incertitude.
Cependant, la plus grande incertitude (eside dans Favenir de l'enfant quand ses
parents ne seront plus en mesure de s'en occuper.

Nous avons vu dans 13 premiéce partie de fanalyse que fes parents, submerges par les
défis quotidiens, disent prendre un jour 3 1a tois et préférer ne pas penser 3 I'avenir.
Chaque fors que nous avons aborde 13 question, ifs I'ont eludee, cestains évoguant des
sityations patheliques, comme le cas Latimer’,
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Ces reactions pourraient étre une manifestation d'une protonde angoisse : quand ils
se projeltent au moment de leur moft ou meme de leur vieil 3ge, les parents ne
voient que du brouillard pour Jeur enfant. lls se refusent & imposer 3 leurs proches
de prendse leur celéve et n¢ regoivent aucun indice que le systeme public répondra
aux besoins quotidiens de leur enfant. (Is entendent pas parler de milieux de vie
adapi¢s a cette géneration J'adultes ayant des incapacites importantes et yui nont

* En 1993, Robert Latimer, un agt wcolteut ge la Saskatchewan, asphyxle 2 (e de 12 ans, ottewle gune paralysie
cerebrale grave pout i éviter les suuilrances d'une operation chiturgicale inportante. 1l est passsé en jyyement
pOUs Meurtie.

jamais connu I'institution et qui un jour pecdront leurs parents. lls pescoivent les
(HSLD comme des mouroirs deslinés a des personnes qui nont plus aucune vitalité.
Qui respectera la dignité de teur eafant quand ils ne serant plus a ses co1és? Qui
comprendra quil 3 une personnalité avec des prélérences et des qualités?
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QUELQUES FAMILLES CONSIDERENT QUE LEUR LOCALITE
£ST ASSEZ BIEN POURVUE €N SERVICES...

fn ce qui concerne l'ensemble des services publics requs en raison des besoins
patliculiersdun enfant handicapé, toutes les familles seconnaissent Jes efforts déployés
par [Etat. Helas, peu dentre elles portent sus eux vl jugement global favorable.
les cntéses recherchés, que les familles décrivent chacune 3 sa fagon, seimblent
alre Yes, par ordre Jdimportance, 3 l'existence des services sut leur territoire, 3 lewr
accessibilite, puts a 13 compétence des ressouices, le 1out au reqard des gngagemeots
de setvice pris par I'ttat. Quelques facnilles se sentent globatement bien |_:ourvues
en services, méme si elles subissent quelques lacynes. Consoentes du fait qug la
regle genérale est plutét de manquer de services, elles sestiment puwlgglées. Al'nsn,
yne mere reconnait quelle a eu des passe-droits pour acceder iapidement 2 lg
réadaptation parce quelie connaissait directrice. Une autre atinbue son avanlage a
des circonstances du hasard.
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Cette famille ses sentie favorisée de secevoir des services de r¢adaptation et d'ade &
domicile, bien quielle se sente moins bien pourvue en services de sépit el que I'école
nait pas toutes les ressouices neécessaies.

_ ALORS QUE LA PLUPART JUGENT QUE LEUR ENVIRONNEMENT
DE SERVICES EST DEFICITAIRE

Plus les familles doivent deployer des efforts pour recevoir des services, mons I'Etat
trouve indulgence 3 leurs yeux. (est dite que celles qui sont constamment 3 la
techerche de ressources en aide 3 domicile, en répit ou en gardiennage s'avovent
difficilerent satistaites. Une fos passeés les délais d'allente, notamment pour les
services de réadaptation, Ia confiance dans les services publics peut éue retabhe
grace 3 la compétence des ressources... mais elle demeure fragile s'il y 3 risque de
roulement de personnel.

Dans leur batatlle pour obtenir plus d'aide, les patents ont I'habitude de comparer leurs
services quand 1ls se rencontrent dans des réunions 3 Vécole, dans des associations
ou encose dans des forums de discussion sur Internet. Cest la quils trouvent des
munitions pour réclamer davantage.

0 fait, si fa pratique des listes d'attente est généralisée, Voffre de sefvice varie d'une
localite 3 Fautre. It semble que chaque établissement définisse ses ctéres d’admission,
fixe Uintensite des services offerts et conrdle lo demande de services par ses propres
regles de priorite. Ih en sesulte une disparité de services qui est loin de réepondie
aux besons des familles. Lexemple le plus parlant cite par les familles rencontrées
concerne |'allacation de répi et de gardiennage, Qui vaiie de 5005 3 4000$ par
année; of, loutes pensent recevost le maximum alloué étant donne fimportance des
incapacités de leur enfant.

Les grands centres urbains {Monueéal, Quebec) ont instoure des services specialisés
en medecine et ea réadaptation qui fes distinguent des (égions periphériques et
¢loignées. Ces services concentrent plus de ressources, mais également plus de
demandes. Ils ne semblent donc pas épargnés par les listes dattente. Les familles
de toutes tes régions onl consulie l'un de ces services pour une évaluation médicale
specialisee 3 fapparition des premiers signes du handicap. Cela dit, des gens de
plusieurs régions ot continué de recevoir les setvices d'un établissement A vocation
suprarégionale, e qui a imposé & certains des déplacements d'une centaine de
kilometres quelques fois par semaine.

En région, les familles se plaignent de manquer davantage de services de répit,
nolamment, etles quelques Monlréalais interrogés ne se declarent pas nécessairement
mieux pourvus, bien que les gens des régions soient toujours désavantages
par la distance 3 parcoun. Les données recueilhes par Vétude faissent croie que
le dynanisme d'une association locale peut contribuer 3 sende des services plus
accessibles, notamment les sevices de loisir, les camps de jous, etc. Le roulement de
personnel n'appatait pas caracténstique de régions en particulier. De méme, il n'est

pas certain que laide 3 domiole soit mieux structurée dans les grands centres, mais il
esl possible que son organisation sort touchée par les distances 3 parcounr en égion,
ce qui pourrait avoir des (épercussions sur les fessources existantes et lintensité des
services otferts.

4 ou les régions semblent pettement désavantagées, cest dans Yexpertise
des intervenants sur les caracteristiques dune déficience ou d'une incapacité et
specialement d'un diagnostic fafe. Quand Venlant est le seul de la région ou de |'école
3 qui un diagnostic particulier est attabué, les intervenants nont pas pécessairement
adapté leuts compeélences 3 ses besoins particuliers, et le petit nombre de ¢as n'a pas
jusuifié la constitution d'une association locale qui pourrait transmettre Vinformation
pertinente. Il est possible que les intervenants des régions aient plus difficilernent
acces 3 des formations sur ces dienteles.

Ces disparites ont pour efiet que les parents se demandent ¢'ils ne leraient pas
mieux de déménager dans un qgrand centre. Cela dit, recommences ailleuss n'est pas
necessairement 1a solution.
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Au-dela des disparités régionales et teriitonales quant 31a disponibilité, I'accessibilité
et 3 la qualité des fessources, les pasents percaivent des divergences dans les (oles
altiibués aux tesvenants et dans leut approche. Un Liavailieur social d'un CLSC dira
que ce n'est pas son 16le de soutenir les parents dans leurs revendications de service
3 Vecole, alors que celui du CLSC voisin fe fera de lui-meme. Un educateur spécialisé
J'un (RO communique chague semaine avec le physiothérapeute du CRDP concernant
{evolution de l'enfant dans les interventions de stunulation précoce qu'il applique,
alors quiailleurs ces intervenants ne semblent pas échanger.

CERTAINS SE SENTENT DESAVANTAGES PAR DES BARRIERES LINGUISTIQUES. ..

La fangue daccueil des services specialisés peut étre un avure facteur rédursant levr
acces. Nous parlerons ici des familles dont e frangais nest pas 12 tangue pg(lée L]
la maison. Notie analyse se base sur les familles anglophones OV améundnen‘nes
rencontrées, caf les quelques parents immigrants que nous avons consultes parlaient
le francais avec leurs enfants.
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une des familles anglophanes vil sur un territoire fortement anglophone et feqoit
plupart des services dans la langue maternelle de Yenfant. Pour une autie famille
qui vit dans une localite principalement francophone, I'école a donné a l'enfant des
sefvices en anglais, et méme le CROI faut des efforts pour lui en fournir, mais cela nest
pas loujours possible.
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Les anglophanes rapportent I'impiession d'avair une barnere supplémentaire a
franchir ou bien un éventail de solutions plus fimite, par exemnple les camps d'été
spécialisés et les centres de répit. Recevair des services dans s langue est essentiel
paur Tenfant, mais cela 3 aussi une importance pour les parents. Avoir 3 négocier en
trangais des services leur demande des etforts supplémentaires. En fait, ils ont besain

de personnes bilingues pour faire le pont entre les deux cultures.
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g1 que dire de la famille autochtone qui 3 fequ des services de réadaptation en
frangais des que fenfant avait 18 mois, ¢ qui 3 constilué son premier contact
avec 1a Jangue de Moliére? Comme la readaptation ne fait pas partic des services
directement fournis par le conseil de bande en raison d'une entente nationale, 1a
famille se rendait deux 3 trois fois pai semaine au centie de readaptation de 13 ville
ta plus proche, o les établissements sont 1égis par V'agence régionale de santé et de
services sociaux et dont ta langue de travail estle frangais. It est vrai que des services

dinterprétes sont offerts au centre hospitalier, mais pas pour lous les services ni dans
les autres établissements qu'a fréquentés 13 famille. Méme Yarthophonie se déroulait
en 11an¢ais Heureusement, 1a famifle ainsi que les intervenants ent su outiepasser
cette barriere, dapres la mere, e Qui montie que de bonnes relations se sont ¢tablies
entre eux.

.. 6T D'AUTRES APPRECIENT "OUVERTURE D'UNE CULTURE D ETABLISSEMENT PARTICULIERE

I arfive que des parents expriment une préférence pour un ¢tablissement plutdl
qu'un aute. Pour cerlains, Cest parce que les lieux, 2 force d'en arpenter 1ous les
cofridors, leus sont devenus plus familiers. Une mauvaise expérience ou 3 inverse
une relation privilégi¢e avec un membre du personnel peut en marquer d'autres.
plus globalement, 13 culture de I'établissement pourait étre en (ause. Ainsi, une
participante qui 3 tomparé les nombreux stablissements fréquentés a formulé
clairement sa prédilection pour I'accueil des services de tadition anglophone’. Nous
exposerons i¢i 3 peiception poui montier 1a diversité des approches rencontrées,
lesquelles peuvent refléter des ditférences culturelles, mais il faut noter que nous
avons trop peu de données pour faire une affirmation 3 ce sujet.
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pour ce parenl, les services de \radition anglophone paraissent ngllement plus
accueitlants envers les tamilles. 1) se sent consideré comme un par tenaie.
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Asser cutieusement, lorsque des patticipants 3 Fétude ont parlé yés favorablement
d'un service de santé et onk décsit le personnel comme formant une giande famitie,

C’était 3 propos d'un établissement de tradition anglophone. Cela p'est pas te cas en
<e qui conceine les écoles.
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Le vécu de toute famille est influenceé, indirectement sans doute, par les conditions

économigues, sociales et politiques de la sociéte dans laguelle elle évolue,
Naus allons examiner les liens qui se tissent entre tes familles ol vit un enfant
avec des incapatités importantes el la société principalement  travers les normes
sotiales, les politiques et les finances publiques du Québec.

LES NORMES SOCIALES $'IMPOSENT EN PARADOXE AVEC,
D'UNE PART, LA SOLIDARITE SOCIALE...

Les personnes handicapées et leur famille sont sensibles aux contradictions dans les
valeurs pronées dans 1a socieié, et les participants a I'étude ont parté de marques
tantét d'intégration sociale, 1antot d'exclusion sociale.

L'attachement des Québécors a fa solidarité sociale, & I3 social-demociatie et a la
jutte contre les inégalités sociales est pressenti régulieremeat dans les sondages,
ce qui les distinguerait des autres canadiens ou des Américains. Il semble exister
une entente tacite voutant que la société doive sautenir les personnes ayant des
besoins particuliers pour rééquilibrer les imquites. D'autres sociétés tongoivent plus
facilement que des priviiégiés se distinguent dans (3 population, car tous ne peuvent
étre protégeés contre 12 fatalité, e1 seuls les plus mentants peuvent en élie épargnes
grace 3 leurs efforts ou 3 leur for.

De méme, dans la culture québéqoise, le rdle de redistribuer les ressouices de fagon
3 compenses les iniquités serait altribué 3 V'Etat, de préférence a 13 communauté et a
1a tamille, donnant ainsi préséance au public sur le prive. tela expliquerait Vatlitude
des citoyens du Québec, peu enclins a réclames des diminutions de toxes, méme
s'ils dénoncent le gaspillage des fonds publics, alors que NOUS SDMMes la province
canadienne la plus taxée.

le Québec a connu de grands moments de solidafité sociale. Sitot énoncée,
[expression évoque l'image de la crise du verglas de 1998, mais les médias
rapportent régulierement des manitestations solidaires. Les grands événemens, une
inondation, une tuerie, touchent I'imaginaire et incitent au partage en rappelant que
nous sommes tous vuinésables.

C'est ainsi que certains groupes de population, dont les personnes nandicapées,

bensficient d‘'une certaine solidarite tant publique que privée.

les familles que nous avens rencontrées sentent bien que les incapacités de eur
enfant touchent le ceeur des gens. tlles percoivent chez des individus des signes de
reconnaissance et elles constatent combien la population est de plus en plus sensible
au sort des proches aidants.
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«Merci mon Dieu, mes enfants sont en santé !»: combien de fois, 3 13 lecture du
présent quvrage, celte pensée est-elle venue A votre esprit? Et combien hélas de
conlretemps s'interposent entre nolre sentimenl de compassion trop souvent
interpellé et une réponse de soutien? Ce paradoxe vécu & I'échelle individuelle est le
méme que celui vécu 3 la grandeur de 13 société.

Personne ne reste insensible devant un enfant ayant des ncapacités importantes.
méme quand elles se heurtent aux barrieres des services publics, les familles
pergoivent chez les intervenants une sympathie 3 leur égard.
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Cest aussi au nom de la solidarité quon adhere comme société 3 la valeur d'équité,
qui guide le parlage des ressources en reconnaissant a chacun le droit a I'égalite
des chances et au tespect de sa dignité. Cest ainsi quon accepte daccorder plus
d'atiention aux besons des personnes handicapées. Cest le printipe que les familles
rencontiées défendent avec acharnement.
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... ET, D'AUTRE PART, LA REUSSITE SOCIALE

Les visées économiques ont pris une place prépondérante dans la sphére tant publique
que privée. Elles ont intluenceé notre facon de voir la vie. Clest ainsi que Findividu a
un 1dle économique dans lequel il peut trouver un benéfice tant matéel que social.
Cette crassance du bien-étre matériel et social est un signe que Ia vie se manifeste,
et l'argent est Iinsliument par excellence de ce mouvement. Largent ouvre 1a voie &
13 consommation de biens et 1l procure aussi pouvoir, indépendance, liberté, sécurité,
reconpaissance sociale...

par conséquent, la décroissance ou la stagnation de 13 siuation socioéconomigue
d'un individu devient un risque d'exclusion. Les personnes considérées improductives
sexposent aurejet. Les femmes au foyer expriment souventle manque de considération
3 leur égard. De méme, les personnes vivant de 1'aide sociale dénoncent les préjuges
3 leur endroit. Les malades, quant & eux, aiont pas iNtérét a se plair.dre.

Les lamilles o vit un enfant handicapé sont témoins et victimes de ces noimes
sociates. Plusieurs des parents rencontés ont expnmé avoir Fimpression que lewr
enfant est pefgu comme ne valant pas Ia peine quon le traite, qu'on I'eduque, qu'on
Vaime. lIs recoivent le message implicite que non sevlement leus enfant, en raison de
ses incapacilés importantes, n'a pas un vétitable dioit dexister, mais que les sacsitices
quiils s'imposent n'ont pas de valeur 3 Véchelle de la soieté.
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W semble que, dans 13 course 3 la réussite sociale, on ne veuille pas I;ile face aux
obstacles ni méme avol un apescu de nos vulnerabilités. Le phenomene du «pas
dans ma coui» en est une manifestation, tout comme le (accour(issemeAnF du lem!;»s
qun réserve 3 un deces, a une maladie, U sommetl. Perte de productivite! oo file
vers la réussite en évitant de s'arréter aux autres pat crainte d'en étre affaibl. Cette
seussite se veul individuelle et donne hev au « chacun pour soi ™.

'individualisme poussé & Végocentsisme 3 poul conséquence non seulement guon
délaisse les personnes handicapées, mais aussi quon laissg (haw'n a_ux'pflses av’ec
ses propies ditficultés. Est-ce une forme d'envie qui fait dire a ce:@ms mdtv'dq.!s c{u on
e lait bien assez pour les personnes handicapées et quelles gouusse'nt de anuleges
auxquels ils nant pas acces ? Cest ainsi que des participants “1,"0,"? etud’e s'estiment
privés d'une certaine solidaite sociale et rapportent que des |nfllvndus s'en grenngnt
3 cequils considerent des privileges, comme tes places de stalionnement résefvees
ou laide & domicile.
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LES ENFANTS HANDICAPES ET LEUR FAMILLE SONT RETIRES DE LA COURSE...

Fatalement, les enfants ayant des \ncapaciés importanmes sont ex(lu‘s qe Ia (ogrse
3 la réussite sociale. Qui attache tant d'impostance 3y tau(_que !élemm téussf:se7
3 boire avec une paille, que David ast lapé sur [3 boite, st ce nesl leur famille?
Leus performance a'atieindra jamass la sphere publique.
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Il est regrettable que les familles soient également entrainées a vivie en maige dela
réussite sociale. Jusqu'3 que! point ont-elles droit 3 |'épanouissement personnel et 3
Ia qualité de vie dont elles sont témoins dans leur milieu et 3 |a telévision ? Les méres
sont géneralement les plus brimées, mais les péres non plus ne vont pas aussi loin
dans leur réahsation personnelte qu'ils l'ausaient souhaité. Il faut aussi reconnaitte que
meme les fréres et les sceurs ne disposent pas d'aulant de moyens pour developper
leurs talents. Tous portent le poids des standards sociaux. De 1, 1l lavt se demander
<i la société ne leur renvoie pas I'image qu'ils n'ont pas reussi leur vie...
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La plupast des familles ayant participé 3 I'étude se sont en quelque sorte résignees
3 vivie en relrait et ont découvert d'autres valeurs. Des valeurs humaines, ou 12
vulnérabilite et limperlection sont acceptées, ou 13 solidarité est le moyen de survivie
aux difficultés.
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Ces lomilles nauraient-elles pas pour rdle dans notie socidté de rappeler que |a
vulnérabilité lait partie de la vie?

 MAIS ILS NE SONT PAS IMPERMEABLES AUX PRESCRIPTIONS DE PERFORMANCE

'idéal de réussite sociale domine dillerentes sphéres de la vie, et méme la
parentalité saffiime comme source d'ambition. La science procure davantage de
possibilités d'engendrer « I'enfant parfait ». Plus de parents semblent préoccupés par
I'épanouissement personnel de leur progéniture. De meéme, les enfants sont plus
soumis a des prescriptions de performance, et les parents puisent une fierlé dans
leurs realisations.

Les parents d'un enfant handicapé sont aussi influencés par ces injonctions de 13 vie
moderne. Certains se sentent prvés de herté étant donné la rareté des succes de

leur enlant alors que, pour d’autres, chaque petit succés est une grande victoire sur
I'impossible.

sous lelfet des normes sociales, ces enfants doivent aussi developper le maximum
de teurs potentialités. Les respansabilités parentales comprennent lout autant des

obligations de performance quasi olympique, si on considere les efforts que plusieurs
parenls consacrent 3 13 sumulation. (es familles sont privees 3 |a fois dentraineurs,
a cause des limites des ressources publiques, et de medailles, 3 cause du manque
de 1eoNNAISSANCe souale. tlles se sentent en plus coupables quand elles se font dire
que «le handicap coite cher a 13 socété.
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I est loin le temps oU on recommandait aux parents de placer leur enfant handn(apel
ot oU ceux qur decidarent de le garder se résignaient 3 leur sorL en se ‘con}entan
d'aimet leur enfant, comme 3 yadis témoigné cette mége d'une autre géneration.
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Des tiaces de cette abdication perdufent cependant dans les petceptions de I3 sociéteé
en général.
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LES ENFANTS HANDICAPES ONT LES MEMES DROITS QUE TOUT CITOYEN

Au Québec, les années 60 et 70 ont été marquées de courants politiques et sociaux
qui ont fondamentalement changé la vie des personnes handicapées. On prend
(gns(iente que Vinstitution dépersonnalise et on commence a comprendre que la
situation de handicap est le ésultat de l'intolérance et de 'inadapiation de notre
saciété envers les personnes ayant des déficiences. Des mesures concrétes en ont
résulté: la reconnaissance des droits des personnes handicapées a I'intérieur de la
Charte québécoise des droits et hibertés de la pessonne, la création de I'Office des
personnes handicapées du Québec (OPHQ), I'amorce de la désinstilutionnalisation
dans les hopitaux psychiatriques, 13 développement des centres de réadaptation
comme entités du systéme de santé.

Quel.ques parents rencontrés ont fait référence a la période précédant ces changements,
pluloll pour exprimer qu'ils percoivent encore dans fa population les traces d'une
certaine étroitesse d'esprit face aux personnes handicapées.
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Heureusement, 13 plupart des parents sentent leur enfant bien accueillidans les sesvices
publics auxquels ils font atfaire. Deux parents toutefois ont relaté une expérience qui
pouluallt étre interprétée comme le retlet d'un parti pris pour le placement de l'enfant
en ln‘stltution‘ Ainsi, I'une des meéres, alors que son enfant est entre |3 vie et la mont
3 I'hdpital, se lait proposer le placement et se voit remettre un document du Curateur
public du Québec.
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LA PERCEPTION DES FAMILLES SE RETROUVE DANS LA POLITIQUE A PART... £GALE

En 1984, 'Office des personnes handicapées du Québec propasait au gouvernement
dadopter I3 politique densemble A part... éqale’ avec une nouvelle conception dy
handicap. Cette politique est encore la reterence dans les milieux d'intervention et
fait 1'abjet d'une révision en 2007. Son objectil est de supprimer les obstacles sociaux
3 'intégration des personnes handicapées.

De fatt, les enfants handicapés daujourd’hui ont acces 3 une vie plus «notmale » que
ceux d'autretois. lIs vivent en famille, dans un domicile mieux adapté. lIs vont 3 I'ecole
et ont accés a des activités de loisirs. Des options se présentent 3 eux. Et surtout, ils
ont plus de chance de se développer. C'est ce que visent leurs parents ainsi que leurs
intervenants. Ifs considecent que Yenfant handicapé a sa place non seulement au
coeur de 1a famille, mais au milieu de sa communaute, au service de garde, a I'école
et aux services de loisirs. Cest I'objectif qua poursuiv le gouvernement québecois
avec 13 politique d’ensemble A part... égale.

Mais cela ne va pas encore tout A fait de soi. Pour que I'enfant ait la chance de se
développer et de pacticiper 3 la saciété, les parents, et 3 un moindre niveau tous
les acteurs cancesnés, doivent affronter un cestain nombre d'obstacles : des préjugés
ou de Vindifférence chez des proches el dans }a communaute, une limitation des
ressources... Plusieurs acteurs peroivent le mangque de setvices comme un obstacle
3 l'intégration de Tenfant dans la sociéte. pourtant, le retour 3 Vinstitution est hors
de question dans toutes les familles rencontrées. Cest en faisant abstraction de leur
besoin d’'épanouissement personnel que plusieurs meres se dédient au bien-étre

de l'enfant.
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Dans une perspective d'integration sociale, les services dispensés directement aux
petsonnes handicapées par I'OPHQ ont été graduellement transférés aux organ}srftes
et ministeres responsables des programmes pout I'ensemble de 13 popu{ation, A_l_mle
d'exemple, depuis les années 90, les programmes de soutien 3 remploi sont passes
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graduellement sous Ia responsabilité du ministére de I'Emploi el de la salidarité
sociale.

A part... égale prone également de répondie & la complexité des besoins d'une
personne, par un ensemble de services qui met en jeu les ressources de divers
élablissements 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 3 I'élaboration el & la révision de plans
d'Intervention, mais celte pratique ne semble pas atteindre le miveau souhaité par
13 poliique puisque les parents conservent |a perception d'étre seuls dans leur
connaissance globale des besoins de l'enfant et de la lamille.

Quelques familles participant 3 |'élude, étant donné I"age plus avancé de leur enfant,
ont été 1émoins de ces changements en chevauchant les deux épogues, mais la
plupart ont maintenant recours 3 des services bien intégrés dans les programmes
globaux de F'Etat. Elles nont désormars plus dobstacles & bénéficier de services
publics... en principe. Aux yeux des parents, deux difficultés s'interposent. D'abord,
les parents rapportent qu'ils rencontrent trop scuvent des intervenants rattachés aux
services courants qui nont pas la connaissance compléte des programmes spécifiques
aux personnes handicapés ni l'expénence suffisante avec cette clientéle pour bien
comprendre leurs besoins.

Lévaluation de défciemee owteldlectuelle . cest en
’V\Qu}lcy&c?A ouL, uwn  Fit w avant da wafenrwelle iai
Fou jpuns déploné. ce test-23a L intervewante wmet de
fa ‘coudeun’sun da table. olu nouge. du bhun. du vent
Eble dt  «Dovme-mol un ven-l“'» 7"/\0»\ A5 'V\)QLM\Q S
22 madame gui est 2o Bew. Cest pluttt guil we éﬁ

Commart s s 22 prewibhe noche. wesF Vs bovne
Alons & we né o a5 Miais whoc . ,/ sus de Jauthe
ctté de la vitne. fo. sas guid sat S coudeuns

Mas @ fait ce qui Pui Fewte quand ca Lui tente. X
est Comme ¢a. ;; aut Zua ca ot biew cwténessant
et que ca cligue akc £a pensomme poun (£ naaisse
ALohs fa (4 rawase Foutes s affaines’et eliefwme
dit «I27we sacf fas %S couleuns».

En second lieu, alors que jadis I'enfant en institution recevail tous les services requis
au méme endrott, les parents doivent eux-mémes sadresser 3 lous les établissements
susceplibles de leur venir en aide. Le fail de trailer avec plusieurs fournisseurs de
services demande aux parents de s'adapter 3 leur vocabulaire respectil, de répéter la
meme histoire et de fournir les mémes renseignements dans nombre de formulaires
qui ne présentent pourtant pas tant doriginalité. lls metlent beaucoup d'énergie 3
acquéne une connaissance des specificités des programmes existants en se perdant
bien souvent dans les dédales du systéme public ou de ses boiles vocales.
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LE MOUVEMENT D'INTEGRATION S'INSCRIT
DANS UNE PERIODE DE LUTTE CONTRE LE DEFICIT

Dés les annees 70, les enfants handicapés vivaient davantage dans leur famille et
avalent acces 3 des services educatifs dispensés par les commissions scolaires. Poqr
les adultes handicapés, C'est surtout dans les années 90 que la désinstitutionnali-
sation s'est imposce. les politiques du ministere de 1a Santé et des Services sociaux’
visant I'mlégiation seciale ont alors donne licu & une réorganisation des servucles. =
Les ressources qui se libéraient des fonctions d'hébergement étaient transiérees
vers la muse en place d'un éventail de services tousnés vers la communaute. Une
decentralisation des services devenail nécessaire lout en assurant une (oqrdinauon
des ressources. Les politiques plus récentes s'inscrivent dans les mémes oueqtanons
d'intégration sociale el visent 3 améliorer l'accessibilité des personnes handicapées
aux services requis. Ainsi, ces dernieces ont de plus en plus acces & des tessou_rces
residentielles diversifiées, 3 du soutien 3 l'intégration en emploi, & des nterventions
de soutien a l'adaplation dans les milieux de vie quelles tréquentent.

Eftectivement toutes les familles rencontrées ont béneficie de lintervention précoce
ou de services spécialisés de 1éadaplation.
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ne pouvait consacrer toutes les ressources publiques aux besoins de santé, qu'il fallait
ausss soutenir I'économie, I'éducation, 'environnement, les loisis et daulres, pour
maintenur de bonnes conditions de vie et ainsi assurer la santé de la population.

Cest amnst que la concurrence entre 13 santé et fes autres responsabilités de I'ftat
s'est accentuée,

Différents plans de rationalisation et de restructuration se sont appliqués & diminuer
les dépenses de I'Etat. Le virage ambulataire s’est impose, exerqant des pressions sur
les familles qui doivent s'occuper d'un proche malade, mais également sur les services
de soutien & domicile qui mont pas vu leur budget attendre le niveau de confort
correspondant aux nouvelles fonctians qui leur élaient attribuées. Ces mesufes ont
engendré des listes d'attente pour de nombreux services ainsi que I"établissement
de writeres accordant une priorité d'accés 3 certaines personnes, |3 fixation de limites
quant 3 la quantité de services offerts, etc

Ce sont des réalités qui frappent chaque jour les familles rencontrées qui ne regoivent
pas ce dont elles auraient besoin. Les prioriiés choisies entrainent des laissés-pour-
compte chez les enfants et une vague impression d'étre négligés chez les parents.
meéme s'ils savent que leur enfant prafite de plusieurs services specialisés, certains
ont Vimpression de faire les frais de la politique ¢'intégration.
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Le manque de services semble ce qui pénalise le plus la majonte de ces familles.
11 fait paraitre plus importantes les incapacités de Venfant car les familles mettent
beaucoup plus deffort  ttouver des moyens pour contourner les obstacles.
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Cette pénurie semble accentuer un sentiment d'exclusion sociale chez des farmilles
rencontrées. Quelques parents la pergoivent comme un manque de volonté politique
et reprochent au gouvernement de les oublier dans les priorités.
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pout les parents qui n‘obtiennent pas séponse  leurs besoins, 1a comptexification du
systeme de services publics, jumelée aux limites de ressources, les force 3 devenir des
experts de I'appareil gouvernemental dans le but de repousser ces hmites. Ainsi, une
mére va jusqu’a se familiariser avec les documents d'orientations gouvesnementales
pout y puises des moyens de défense pour faire valoir ses droits; elle y trouve une
réponse aux besains de la famille, le contept d'intervenant pivol,‘ Ie‘que|' aurait
pour iGle de reclamer et coordonner les secvices requis afin quielle soit liberée pous
s'occuper davantage de I'entant et du reste de la Jamlle.

Deaws fes oniemtations Chez woi. e f))u?.w\iaﬁ chox', & 4
avact de bowmes ddées sa? ;ue, cest nesté £e+lhw_ wohte
2w wuvean de Lasewce EI riaient de woi a d\ague 0.5
2 wenFonias ce e pt-da «Padawe. Uy @ "
He 3&& Ja-dlessus. Cest neské 24 daws un Finoint Ow wa
/’as e bud?c+ O wWa huew Cubliez-ca » Py ew &
i ot el plan wacs (S Aont pas Lo Asowned pgoun
o vmatiniddusen pance quild vy a pas de pensomveld.
Dowe . de plan de senvites est Cpeal ew thdorie, wais
0 phatigae . R 'y a pensevinl n Lagpligwen Donc.
on a pas /ius dos fenvices en tant ZulGJ o ¥ watuneld

En outre, la lutte au defiat a enteaine une penurie de personnel dans les professions
de soins en ayant une politique de formation posisecondaire qu semble ne pas avour
bien consideéré Ia croissance des besoins lies au vieillissement de Ja population, Al la
diminution des essources humaines li¢e au deépan a la retraite des babyboomlers.
Le manque et la rotation de persannel peyvent dussi élre exacerbés par des conditions
de travail peu avantageuses, liées notamment u transfert de taches dans le sgcleun
de I'économie sociale et 3 [absence de securité demploi. Il en résulte que les jeunes
ont peu d'atliaits pour les professions soignantes el quand ils en ont, les conditions
demploi risquent de les décourager.
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Conclusion

La présente étude a permis au Conseit de la famille et de I'enfance de mieux connaitre
la situation des familles oU vit un enfant ayant des incapacités importantes.

Le premier constat est incontestable : |a vie de familie est dominée par I'incertitude.
Dabord les soupgons surgissent: pourquor l'enfant ne fait-il pas comme les autres
de son age? Puis le mystere éclate: dol vient cette déficience ? Ensuite viennent
les inquiétudes: va-t-il marcher ou parler un jour? Parfais la famille est plongée
dans le nait: va-il survivie ? Constamment, la famille nage dans I'inconnu: quiest-ce
qui peut l'aider 4 se développer? 1 quand 13 situation est maitnsée, c'est sur leurs
propres <apacités que les parents posent leurs doutes: suis-je ¢apable de m'occuper
adéquatement de mon enfant, comment faire pour répondre en méme temps aux
besains de toute la famille ? Plus tard, I'angoisse prend place- qui sen occupera quand
je ne serai plus 132

Une certaine perte de contrale de leur vie touche les parents avec 'incertitude, le
stress, I'épuisement et les nombreux deuils & vivre: deuil de l'enfant parfail, devil
d'une réalisation de soi 3 travers ses reussites éducatives, deuil de Yavenir projete
pour I'enfant, deuil de ses ambitions personnelles, devil de son propre avenir.

Lle deuxieme constat concerne l'ampleur de la tiche lige aux besoins d'un enfant
qui o d'importantes incapacités. Les soins physiques (habillage, toilette, hygiene,
déplacements) demandent de 13 force, la surveillance ne permet pas de relache,
les exercices de stimulation accupent plusievrs heures d'une journée, les visites
médicales sont fréquentes, les rencontres d'intervenants répétées, les demandes
d'aide multiples et les fosmulaires compliqués. Le développement de I'enlant dépend
des efforts consacsés par 13 {amille aux processus de chaque apprentissage, e qui
irait de soi <hez tout autre enfant,

Le stress causé par I'incectitude ainsi que l'ampleur de la 1ache ont des conséquences
sur la santé des parents: plusieurs vivent des épisodes de dépression, de panique,
de surmenage et les maladies chioniques comme Jes douleurs lombaires ou les
problemes cardiaques peuvent les toucher plus tat.

Le waisiéme constat porte sur I'ambivalence des liens que ces familles ont avec
les sefvices. Eles ant besoin de nombreux services <ar levr situation est complexe.
Elles mettent beaucoup d’¢nergie 3 trouver une réponse adéquate 3 leurs besoins.
tlles demandent d’étre guidées mais fonl 3 certains moments affaire & des
intervenants insuffisamment informés ou qui n'ont pas une vision d'ensemble de leur
situation. Elles peuvent difficilement sen remettre 3 eux pour trouver des réponses
3 leurs incertitudes relatives 3 13 situation et 3 l'avenir de leur enfant. Les problémes
d'accés aux services et les mesures de controle ajoutent & leurs taches. Et pourtant
elles apprécient toute laide reque et reconnaissent fe dévouement de la plupart
des infervenants.

Ces constats montient que les incapacités importantes d'un enfant entrainent sa
famille dans des limitations matérielles et sociales & des degrés variables : moins
de ressources financiéres, moins de temps consacré d I'épanovissement des autres

enfants et des parents, une participation sociale limitée pour tous les membres de
1a lamille, une qualité de vie restreinte. 1a familte rencontre plus d'obstacles dans
la réalisation de ses objectifs et de ses habitudes de vie. L'environnement n'est pas
adaplé partout, la communaute pas toujours accueillante, les milieux de travail posent
des limites 3 leur compassian

L5 famille 3 un certain pouvoir pour modifier sa situation. Elle peut dévelapper de
nouvelles ressources pour faire face aux obstacles: un savoif meédical, une solidarité
familiale, une habileté dans la défense des droits de leur enfant.

Mais plus les incapacités sonl importantes plus les ressources familiales peuvent éetre
impuissantes & franchir les obstacles. La famille a besoin de Faide de la collectivité
pour surmonter tes difficultés. Le soutien de ses praches et de sa communauté peut
brser son 1solement. L'accés & des services publics adaptés lui permet de développer
les potentialités de I'enlant handicape, de mieux exercer un role patental ou de fratrie,
de davantage participer 3 la vie en sociéie.

A long terme, les parents vivent plus de risques de développer eux-mémes des
incapacités. Lleur santé physique ou mentale est souven! menacée. Leur secunté
financiere est défaillante. Lewr retraite est compromise.

Les meéres en particulier sont plus isolées sacialement el n'ont pas autant foccasion de
se réaliser dans un emploi ou dans des relations sociales. Ce sont plus souvent elles
qui accompagnent l'enfant dans ses activités et qui défendent ses intéréts aupres
de différents acteurs. Elles daivent sans cesse omposer avec lewr environnement
pour faire face aux obstacles qui se posent 3 fenfant. Leur vie est essentiellement
consacrée aux besons liés aux incapacités de lenfant.

Cest ainsi que la famille qui ne trouve pas réponse a 5es besoins particuliers risque
J'exclusion saciale. Cest aussi ce qui nous fait dire que les incapacités importantes ou
multiples, au méme litre que 13 perte d'autonomie chez les personnes 3gées, testent
les limites du systéme public et de 1a solidarité sociale.

L'stude ne permet pas de genéraliser sur ia sityation vécue par l'ensemble des
personnes handicapées. Mais (3 petception de limiles 3 l'aide fournie remet en
question les valeurs sociales véhicul¢es face aux besains des personnes handicapées.
Ainsi, elle souléve des questions, dont la formulation peut paraitie choquante et qui
sadressent a l'ensernble de la société:

Jusqu'ol veut-on et peut-on aller dans le soutien aux pefsonnes
handicapées et a leurs familles?

Comment étre équitable envers ces personnes et ces familles?
Qui doit répondre 3 leurs besoins particuliers?

Quels sont les risques 3 ne pas soutenir adéquatement les familles
les plus touchées?
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'etude a révéls des besoins sur lesquels il convient de se pencher. Le tableau suivant
les présente.

LES BESOINS DES FAMILLES

1es familles ayant un enfant sévérement handicapé ont besoin de:

Soutien clinique et educatif

- Obtenir une réponse adapiée A la situation de l'enfant et aux capaciles
de sa famille dans les services médicaux, hospitaliers et infiemiess

. Obtenir des services de réadaptation selon les besoins de l'entant
(rapidité, intensite, étendue)

- Avoir un accompagnement dans les démarches pour bénélicier dun
programme gouvernementat (information en temps opportun, gestion
des demandes daide, gestion du personnel de sain et d'aide domestique)

Disposer de soutien moral pour lous les membres de |a lamille

- Accéder en temps opportun 3 des renseignements et 3 des conseils dordre
médical ou éducatif

- profiter de mécanismes de coordination des intervenants qui dévelappent
une vision compléte des besoins de I'enfant handicapé et de sa famille

Soutien financier

- Disposer de ressources financieres suffisantes aux besoins de I3 lamille

. yoir diminuer leur investissement pour des aides techniques, Yadaptatian
du domiaile et des services 3 l'enfant

- Avoir I'assurance 3 long terme d'une sécunté linanciere pour lenfant
handicape ¢t pour les parents qui ne peuvent épargnes en vue de la retraile

Trouver une compensation 3 |a perte de revenu occasionnée par les absences
d'un emplor rémunéré

Soutien matériel et physique

- Dispaser d'aide 3 domicile a la hauteur des besoins de I'enfant

- Disposer de services de répit et de gardiennage de qualite 3 tout age
et en particulier lors des cangés scolaies

- genéficier de services suffisants et continus, meme lors de démenagement

. Obtenir Ia reconnaissance de leur 16le social et avoir un statut de partenaire
auprés des autres acteurs qui oeuvient au bien-&tre de I'enfant

- Pouvoir se consacier 3 leur role familial ou parental face a l'enfant handicapé
tout en ayant I'assurance que les besons liés 8 ses ncapaciés relévent d'une
responsabilite collective visant a réduire les imiquités

- Yoir diminuer les obstacles a la participation sociale et 3 13 qualité de vie
pour les familles et les enfants handicapés

- Avoir Iassurance tres tot que la collectivité s'occuperd de I'enfant handicape
s les parents ne sont pas en mesure de le faiie (ressources d'hébergernent,
de soins physiques, d’encadrement et soutien financier)

Si ces besoins peuvent éire comblés en paitie par 1a famille, Jje marché privé et
1a communauté, une large part daide devrait venis de VEtal. En effet, chacun des
services publics existants mériterait plus de ressources et d’aulres pragrammes sont
3 créer,

0r dans le contexte ol le gouvernement doit trancher entee Jes demandes de multliples
acteurs, entre les priorités de différents secteurs d'activite, entre les besoins actuels
et futurs, il y a des choix a faire. Chaque deuision 3 des impacis différents tant sur les
famnilles que sur l'ensemble de 13 société.

Quelles sont les solutions a privilégier 2 Un intervenant pivot ou un salaire aux aidants
naturels? Un budget rehaussé dans le programme d'adaptation du domicle ou
dans celui de répit-gardiennage ? Une allocation modulée en fonction de 13 gravité
des incapacités? Une amélioration graduelle de l'accessibilité des lieux publics,
ou un rehaussement global des subventions aux organismes communautaifes?
Une campagne de sensibilisation de la population a I3 vie des personnes handicapées
ou une campagne de prévention des incapacites?

Le Consell de |a famille et de I'enfance va s'appliquer dans les prochains mois & mettre
de Vavant cenaines prioités dans une liste de solutions possibles afin de guider les
déugdeurs a tenir compte du point de vue des familles pour mieux répondre aux
besoins des personnes handicapées et de leur famille.
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