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Résumé

Les personnes ayant une déficience intellectuelle, qui disposent du droit de réaliser leurs aspirations en tant que pa-
rents, ont besoin, pour réaliser leurs tiches parentales d’un soutien quotidien intensif et généralement durable. Nous
avons examiné la situation de 130 familles, qui en Allemagne, étaient au bénéfice de prestations de soutien a la pa-
rentalité dans un cadre ambulatoire ou stationnaire. Dans la mesure ou les besoins des familles sont pris en considé-
ration par le dispositif, les parents ayant une déficience intellectuelle et leurs enfants peuvent vivre ensemble a long
terme et le bien-étre de I'enfant est assuré.

Zusammenfassung

Personen mit geistiger Behinderung haben ein Recht auf freie Entfaltung ihrer Persénlichkeit auch als Eltern, benéti-
gen bei der Wahrnehmung von Erziehungsaufgaben jedoch meist langfristige und intensive Unterstiitzung im Alltag.
Wir untersuchten die Lebenssituationen von 130 Familien, welche in ambulanten oder stationdren Strukturen der sog.
Begleiteten Elternschaft in Deutschland unterstiitzt werden. Im Rahmen dieser speziell auf ihre Bedlirfnisse ausge-
richteten Hilfeform ist es méglich, dass Eltern mit geistiger Behinderung und ihre Kinder langfristig zusammen leben
kénnen und das Kindeswohl dabei gesichert ist.

Contexte

La parentalité est un rdle social qui est en
principe trés étroitement lié a la normalité
ainsi qu'a un haut degré de reconnaissance
sociale. Lorsque des parents sont porteurs
d'une déficience intellectuelle, le fait qu'ils
endossent ce role est vu comme probléma-
tique (Orthmann Bless, 2016a). Des ques-
tions éthiques surgissent en tension entre les
valeurs sociales fondamentales, la spécifici-
té du role de parents et les caractéristiques
spécifiques a la déficience intellectuelle. La
parentalité est décrite comme la responsabi-
lité élevée que tout parent doit assumer vis-
a-vis de son enfant dans le domaine des
soins et de |'alimentation, de la protection et
de I'éducation (Hoghughi, 2004). La bien-
traitance de I'enfant est primordiale et exige
que le comportement parental réponde a
des standards spécifiques qui ne sont pas
négociables. En ce qui concerne les parents

ayant une déficience intellectuelle, on peut
craindre qu'en raison des limitations inhé-
rentes a leur déficience dans le domaine co-
gnitif, mais aussi adaptatif (compétences
quotidiennes), ces standards ne soient pas
atteints. En méme temps, le droit des per-
sonnes concernées a réaliser leurs aspira-
tions personnelles, a travers la parentalité
également, est a respecter (ONU, 2006).
Actuellement 2 a 3 % des personnes
avec une déficience intellectuelle deviennent
parents au cours de leur vie (Orthmann
Bless, 2016b). Les études internationales
rapportent que les parents ayant une défi-
cience intellectuelle rencontrent des pro-
bléemes dans I'accomplissement de leurs
taches éducatives. Les difficultés sont tribu-
taires d'une part des limites de capacité
qu'ils manifestent au niveau intellectuel et
d'autre part de divers risques qui contribuent
au surmenage des parents (p.ex. Morch,
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Skar, & Andresgard, 1997). Il a été démontré
que les parents ayant une déficience intellec-
tuelle peuvent acquérir des compétences
éducatives. On constate cependant des li-
mites claires concernant le volume, ainsi que
le caractére stable et généralisable des com-
pétences acquises (Coren, Thomae, & Hutch-
field, 2011; Wade, Llewellyn, & Matthews,
2008). La possibilité de pouvoir bénéficier de
mesures de soutien social prend une signifi-
cation toute particuliere pour les familles
concernées. Lefficacité des structures d'aide
réside dans leur capacité a offrir un appui sur
le long terme, avec une intensité élevée et en
prise directe avec le quotidien (Llewellyn et
al., 2010; Coren et al., 2011).

En Suisse, il n'y a, a ce jour, presque au-
cune structure de soutien dont le but spéci-
fique est de répondre aux besoins des pa-
rents ayant une déficience intellectuelle et
de leurs enfants. En Allemagne, des dispo-
sitifs de soutien spécifiques ont été déve-
loppés et mis en place a la fin des années
1990. Aujourd’hui, cette offre qualifiée de
«parentalité accompagnée » (Begleitete El-
ternschaft) est présente dans douze Lander
d'Allemagne. L'objectif principal est de per-
mettre aux parents ayant une déficience in-
tellectuelle d'avoir comme perspective une
vie aux cotés de leurs enfants en garantis-
sant la bientraitance de ces derniers' (Barg-
frede, 2008; Vlasak, 2008).

Dans le cadre de notre recherche SE-
PIAZ (Studies on Parents and Parenting with
Intellectual DisAbility) nous avons eu l'oc-
casion d'étudier, en Allemagne, la situation
de parents ayant une déficience intellec-
tuelle et bénéficiant d'un accompagnement
a la parentalité et de leurs enfants (SEPIA-
D) (cf. Orthmann Bless & Hellfritz, 2016).

Twww.begleiteteelternschaft.de
2 http:/fns.unifr.ch/sepia
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Questions de recherche

Concernant |'étude de la parentalité chez

les parents ayant une déficience intellec-

tuelle, SEPIA-D se centre plus particuliére-
ment sur les trois thémes prioritaires sui-
vants, qui relévent a la fois de la recherche
fondamentale et de la recherche appliquée:

a. L'analyse des situations et modes de vie
des familles (Quelles sont les caractéris-
tiques des familles bénéficiant des me-
sures de soutien a la parentalité ? Com-
ment vivent ces familles ?)

b. Les performances parentales (De quelles
performances parentales les méres bé-
néficiant des mesures de soutien a la pa-
rentalité font-elles preuve? Comment
accomplissent-elles leurs taches paren-
tales?)

c. Le développement des enfants (Com-
ment se développent les enfants dont les
familles bénéficient des mesures de sou-
tien a la parentalité ?)

Plan expérimental et échantillon
SEPIA-D s'est déroulée du mois d'avril au
mois de juin 2015 dans cing Lander alle-
mands. L'étude a porté sur des parents
(principalement des méres) bénéficiant des
mesures de soutien a la parentalité propo-
sées de facon ambulatoire ou stationnaire
ainsi que sur leurs enfants entre 0 et 18 ans
(Orthmann Bless & Hellfritz, 2016). La par-
ticipation des familles a I'étude était bien
entendu volontaire.
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Toutes les familles ont été étudiées dans
leur environnement écologique (domicile).
Les mesures ont notamment porté sur les
compétences cognitives et adaptatives des
parents et des enfants, sur leur état de san-
té, leur bien-étre personnel, ainsi que sur di-
vers aspects de la performance parentale.
Pour mesurer ces variables, des instru-
ments, pour la plupart standardisés, nor-
més et dotés de bonnes qualités psychomé-
triques (/bid.) ont été utilisés. Cette procé-
dure permet une description objective des
situations et modes de vie, de I'expérience
de vie et du comportement des individus
étudiés ainsi qu'une comparaison avec un
cadre de référence normatif, ce qui était
particuliérement important étant donné
qu‘aucun groupe de comparaison ou de
contrdle n'était présent.

Tableau 1. Echantillon
(parents et enfants)

Participants N
Parents

Meéres 127
Péres 3
Ensemble 130
Enfants

Jeunes enfants de 0 a 3 ans 58
Enfants d'age préscolaire 3a 7 ans | 60
Enfants d'age scolaire 7 a 18 ans 39
Ensemble 157

Au total 130 parents et 157 enfants ont pu
&tre examinés (Tableau 1). Au moment de
I'étude, ceci correspondait au minimum a
44 % de I'ensemble des familles soutenues
par les services de soutien a la parentalité
dans les cing Lander. Parmi les enfants, 58
enfants avaient moins de 3 ans, 60 avaient
entre 3 et 7 ans et étaient d'age préscolaire
et finalement 39 avaient entre 7 et 18 ans et
étaient scolarisés.

Le chapitre suivant propose quelques résul-
tats choisis concernant les deux premiéres
questions de recherche relatives au mode
de vie des familles et a la performance des
parents dans les taches parentales.

Sélection de résultats

Vie des familles -

Caractéristiques structurelles

Le mode de vie des familles étudiées peut
tout d'abord étre décrit a I'aide de caracté-
ristiques structurelles (Tableau 2).

Les meéres sont suivies dans différentes
structures de soins ambulatoires ou station-
naires. La plupart des méres (65.2 %) béné-
ficient de services ambulatoires, parmi elles
presque toutes habitent dans leur propre
appartement (62.8 % de I'échantillon). Qua-
rante-cing femmes (34.9 %) vivent dans des
structures stationnaires, parmi elles la plu-
part habitent dans leur propre apparte-
ment, plus rarement dans des apparte-
ments communautaires ou dans des struc-
tures d'accueil mere-enfant.

22 meres (17.1 %) sont mariées. Sep-
tante et une meres célibataires (55 %) ont
un compagnon (Tableau 2). Mais plus de
deux tiers des méres (69.8 %) ne vivent pas
avec leur compagnon. Lorsque la meére et
son partenaire habitent ensemble (30.2 %),
ce dernier est alors généralement le pére de
I'enfant.

Les 157 enfants impliqués dans I'étude
vivent au méme endroit que leurs parents,
pour la plupart d'entre eux (93.8 %) au do-
micile parental. Dans huit familles, I'enfant
vivait dans un foyer communautaire alors
que ses parents habitaient dans un appar-
tement situé dans le méme immeuble, ce
qui permettait des contacts mere-enfant
presque quotidiens.

Les 130 femmes ont donné naissance a
225 enfants au total. Parmi elles, plus de la
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moitié des femmes ayant participé a I'étude
(56.2 %) avaient seulement un enfant, 30 %
étaient méres de deux enfants et 11.5 %
avaient trois ou quatre enfants. Un nombre
d’enfants plus élevé n'est apparu qu'a trois
reprises dans notre échantillon: les femmes
concernées ayant mis au monde respective-
ment sept, huit ou neuf enfants.

Si I'on considére maintenant le lieu de
vie de tous les 225 enfants nés des 130
méres ayant participé a I'étude, on obtient
la situation suivante (Tableau 3). Au mo-
ment de 'étude, 160 enfants sur les 225
(71.1 % du nombre total d'enfants) vivaient
avec leur meére, voire avec leurs deux pa-
rents. Soixante-et-un enfants (27.1 %)
étaient placés, 4 enfants majeurs vivaient
de facon indépendante. Les 61 enfants pla-
cés en dehors de leur famille appartenaient
a 34 meres. Parmi celles-ci, 30 (23.3 % de
|'échantillon) ont confié au moins un de
leurs enfants a des tiers pour qu'ils en
prennent soin ou l'ont mis en adoption.
Dans quatre autres cas, I'enfant résidait
dans une structure d'accueil (thérapeu-
tique).

La probabilité, qu'un ou plusieurs en-
fants ne vivent pas de facon durable aupres
de leur meére, ou chez leurs parents, aug-
mente avec le nombre d'enfants par mére
(Figure 1). Ainsi, on observe que 20 méres,
sur les 39 ayant deux enfants, ont au moins
un enfant placé hors de la famille. Sur les
15 meéres ayant trois ou quatre enfants, on
compte neuf méres dont un enfant au moins
est placé hors du domicile familial. Les trois
meéres ayant entre sept et neuf enfants n‘ont
qu'un ou deux enfants auprés d'elles, tous
les autres enfants sont placés.
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Tableau 2. Mode de vie des familles (n = 129)
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Caractéristiques N %
Type de soutien — Domicile de la mere

Stationnaire, structure d‘accueil mére-enfant 6 4.7
Stationnaire, appartement communautaire 10 7.8
Stationnaire, appartement individuel 29 | 225
Ambulatoire, appartement individuel 81 |62.8
Ambulatoire, appartement communautaire 1 0.8
Ambulatoire, dans sa famille d’origine 2 1.6
Etat civil de la mére

Mariée 22 | 171
Célibataire, en couple 71 | 55.0
Célibataire, sans partenaire 28 | 21.7
Divorcée 7 5.4
Veuve 1 0.8
Lieu de vie de la mére et de I'enfant

La mere et I'enfant vivent au méme endroit 121 | 93.8
La mére ne vit pas avec I'enfant 8 6.2

Tableau 3. Lieu de vie de tous les enfants (n = 225) dont
les méres ont participé a I'étude

Lieu de vie de I'enfant N %

Avec la mere/les parents 160 | 71.1
Placé (divers lieux) 61 | 271
Déja indépendant 4 1.8

40

30 +——

20

20 +——

Fréquence

6

3

Meres avec 5
enfants ou plus

Meres avec 3
ou 4 enfants

Meéres avec
2 enfants

Meres en fonction du nombre d'enfants

Un ou plusieurs
enfants placés

Aucun enfant placé

Figure 1: Proportion de méres dont les enfants étaient placés
en dehors de la famille en relation avec le nombre d’enfants par
mére (n = 57 méres avec deux enfants ou plus)
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La vie des familles -

Facteurs de risques familiaux

et aléas biographiques

D’aprés la recherche internationale, les dif-
ficultés des parents ayant une déficience in-
tellectuelle résultent de I'interaction entre
les problemes cognitifs d'une part et I'inci-
dence forte de plusieurs autres facteurs de
risques d'autre part (Booth & Booth, 1998;
Orthmann Bless, Slokar, & Hellfritz, 2015).
Dans la présente étude, les facteurs qui
augmentent le risque de surmenage paren-
tal, ont été recherchés a l'aide d’une grille
de dépistage construite sur la base des
connaissances actuelles (Kindler, 2009;
Kiinster et al., 2013) (Tableau 4).

On peut constater que deux aléas bio-
graphiques concernent chacun plus d'un
tiers de I'échantillon: 43.4 % des méres ont
été victimes de maltraitance, négligence ou
d'abus durant leur propre enfance. 35.7 %
des méres ont été élevées dans une maison
d'éducation (foyer d'éducation) ou par des
personnes de référence nombreuses et

changeantes. Elles ont par exemple grandi
dans plusieurs familles d'accueil. Trois autres
facteurs de risques touchent une mére sur
quatre ou une meére sur cinq: I'éducation
d'au moins un enfant a été confiée librement
a des tiers pour des soins ou I'enfant a été
donné en adoption (23.3 %), la mére est une
importante fumeuse (23.3 %) et la mere pré-
sente des troubles psychiques ou a été soi-
gnée pour ce genre de troubles par le passé
(20.9 %). Les facteurs restants se ren-
contrent moins fréquemment. Par exemple
il n'y a, parmi les méres étudiées, que
quelques situations de méres trés jeunes au
moment de la naissance de leur enfant; les
jeunes familles ne sont pas isolées.

La performance parentale

Les parents avec une déficience intellec-
tuelle, lorsqu'ils n'ont pas de soutien, ren-
contrent fréquemment des difficultés dans
I'exercice de leur role parental. Les pro-
blemes rencontrés par ces parents (surtout
leur grande difficulté a satisfaire les besoins

Tableau 4. Fréquence des facteurs de risques familiaux et des aléas biographiques (n = 129 méres);
Plusieurs réponses possibles

Facteurs de risque et aléas N %
La mere a été victime de maltraitance, négligence ou violence durant sa propre enfance 56 43.4
La mere a été élevée dans un foyer pour enfants ou par des personnes de référence nombreuses

et changeantes 46 35.7
La mére a confié au moins I'un de ses enfants (soins ou adoption) 30 233
La mere fume plus de 20 cigarettes/jour 30 233
La mere souffre/a été suivie pour des troubles psychiques 27 20.9
La grossesse était non désirée 19 14.7
La mere (ou son partenaire) a(ont) des probléemes d'alcool 13 101
Il'y a d'importants conflits/violence dans le couple 6 4.7
La mere avait moins de 18 ans a la naissance de I'enfant 5 3.9
La mére avait plus d’un enfant avant ses 20 ans 4 3.1
La mére éleve I'enfant toute seule et est isolée 3 2.3
La mere (ou son partenaire) consomme(nt) des drogues 3 2.3
La famille est isolée socialement et/ou a cause de la langue 2 1.6
La famille vit en situation de précarité financiére 0 0
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de base de leurs enfants, a assurer une
bonne qualité de I'environnement de vie et
leur exposition a un degré de stress élevé)
constituent les principales raisons du place-
ment des enfants hors de la famille. Les dis-
positifs de parentalité accompagnée en-
tendent soutenir les parents ayant une défi-
cience intellectuelle dans I'exercice de leurs
droits et devoirs parentaux, s'assurer que le
bien-étre de I'enfant puisse étre garanti et
que les enfants soient accompagnés aussi
bien que possible dans leur développement.
Dans le contexte de |'étude SEPIA-D, deux
aspects de la performance éducative paren-
tale ont plus particulierement été étudiés. Il
s'agit de la satisfaction des besoins de base
de I'enfant et du maintien de I'environne-
ment de qualité, par exemple la qualité de
stimulations et I'ajustement relationnel
(Orthmann Bless & Hellfritz, 2016).
Ci-dessous figurent quelques exemples
de la maniére dont les parents satisfont les
besoins de base de leurs enfants. Les dimen-
sions retenues sont inspirées des travaux de

recherche conduits en Allemagne et de la re-
cherche internationale. Ceux-ci les ont iden-
tifiés comme des facteurs prédictifs et de
risques menacant le bien-étre de I'enfant et
donnant droit a des mesures d'aide précoce
ou a des procédures d'évaluation de la légi-
timité de maintenir le droit de garde pour le
parent concerné (Kiinster et al., 2013).

Les probléemes aigus relevant du non-
respect par la mére des besoins (de base) de
I'enfant n‘ont été que rarement observés
(Tableau 5). Par contre, deux signes de né-
gligence physique apparaissent relative-
ment fréquemment: I'un concerne le loge-
ment (15.9 %), I'autre |'hygiéne (8.9 %).

Ces deux dimensions reflétent les diffi-
cultés que rencontre le parent de prendre en
considération les besoins corporels de I'en-
fant et de les satisfaire dans un environne-
ment physique adapté. La dimension « loge-
ment » pointe les lacunes, graves, présentes
au niveau du lieu de vie (« p. ex. I'enfant vit
dans un appartement qui est infesté de ver-
mine ou de moisissures, ou vit dans un ap-

Tableau 5. Satisfaction des besoins de base de I’enfant (n = 155 enfants)

Satisfaction des besoins de base de I’enfant N %

Négligence corporelle: logement
Négligence corporelle: hygiene
Maltraitance corporelle
Négligence émotionnelle: ignorer

Négligence émotionnelle: refus de réactions

Abus sexuel: attouchements

Abus sexuel: relations sexuelles
Négligence corporelle: alimentation
Négligence corporelle: vétements
Négligence éducative

Négligence médicale/médico-dentaire
Exposition a un environnement violent
Manque/Défaut de supervision
Maltraitance émotionnelle: isoler
Maltraitance émotionnelle: terroriser

25 15.9
8.9
5.1
4.5
3.8
1.9
1.3
1.3
1.3

0.6
0.6

OO0 O = =O0ONNNWO-N N
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partement qui ne peut pas étre chauffé »).
La dimension «hygiéne» cible les pro-
bléemes d'hygiene, qu'il s"agisse de I'hygiéne
corporelle de I'enfant ou de celle du milieu
de vie (« p. ex. I'enfant est sale et arrive non
lavé a la créche, ou vit dans des conditions
extrémement insalubres a la maison, avec
des monceaux d'ordures ou de la nourriture
avariée dans |'appartement»). Malgré les
mesures de soutien dont ils bénéficient, cer-
tains parents ont de grandes difficultés a
gérer leur ménage, de sorte que les condi-
tions de logement et d'hygiéne ne sont pas
toujours conformes a la norme.

Les autres dimensions faisant partie de
I'incapacité des parents de répondre aux be-
soins de base de leurs enfants (p. ex. la vio-
lence physique et la négligence émotion-
nelle), n‘ont été observées que dans quelques
cas particuliers, voire pas du tout observées
(p.ex. la violence psychologique).

Discussion

Le but de la parentalité accompagnée
consiste précisément a soutenir les parents
ayant une déficience intellectuelle afin de
permettre qu'ils puissent vivre auprés de
leurs enfants a long terme et que le bien-
étre de I'enfant soit garanti. Comme la pré-
sente étude le montre, cet objectif a pu étre
atteint dans de nombreux cas.

Au moment de I'étude, 71.1 % des en-
fants des 130 femmes de I'étude vivaient
avec leur mére, ou avec leurs deux parents.
Des enfants de toutes les classes d'age vi-
vaient avec leurs parents. Ceci est une
preuve que cette forme de soutien apporte
effectivement des solutions a long terme.

Le mode de vie des familles bénéficiant des
mesures de parentalité accompagnée est
proche du mode de vie typique des jeunes
familles actuelles. Qu'elles recoivent le sou-
tien dans un cadre ambulatoire ou station-
naire, les familles concernées vivent sou-
vent dans leurs propres logements. Ainsi,
un degré assez élevé d'autonomie est pos-
sible méme avec des besoins de soutien éle-
vés. Cette orientation vers le principe de
normalisation est, a notre avis, particuliére-
ment importante étant donné que le besoin
de soutien des parents ayant une déficience
intellectuelle est durable, voire permanent,
et non pas temporaire, comme parfois chez
d'autres populations a risque.

Notre évaluation atteste du fait que,
dans les situations ou des possibilités d'in-
fluence existent, les mesures de parentalité
accompagnée réduisent les risques de mise
en danger des enfants et améliorent la situa-
tion de vie de la famille. Elles agissent aussi
sur les contacts sociaux (les familles bénéfi-
ciaires de cette forme de soutien ne sont pas
isolées), sur le mode de vie qui reste sain (les
problémes d'alcool et de drogue sont réduits
dans les familles concernées), sur la vie de
couple (la violence est moins présente) et
sur la situation financiére (il n'y a pas de pré-
carité financiére). Une partie du fardeau fa-
milial ne peut cependant pas étre influencé
par le concept de parentalité accompagnée.
Ceci concerne surtout les expériences de vie
négatives de la mére comme le fait d'avoir
été victime de maltraitance, de négligence
ou subi des violences au cours de sa propre
enfance (43.4 %) ou encore d'avoir été éle-
vée dans un foyer pour enfants ou par des
substituts parentaux multiples et peu
stables (35.7 %). Ces facteurs (en plus de la
déficience cognitive) compliquent la vie des
femmes concernées et doivent étre pris en
compte dans la planification des soutiens.
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En ce qui concerne la performance des pa-
rents dans I'exercice de leurs taches paren-
tales, l'évaluation montre que, dans un
contexte de parentalité accompagnée,
seuls quelques parents ne parviennent pas
a atteindre les standards en ce qui concerne
la satisfaction des besoins de base de leurs
enfants. Un cumul de plus de trois risques a
été observé dans un cas seulement. Dans
I'ensemble, les enfants ne semblent pas étre
endanger. Les principaux objectifs visés par
les mesures de parentalité accompagnée,
qui consistent a sauvegarder le bien-étre de
I'enfant, peuvent étre considérés comme at-
teints dans les faits.

Perspectives

La parentalité, dans le champ de la défi-
cience intellectuelle, est confrontée a une
contradiction, d'un c6té I'autonomie et de
I'autre c6té le besoin de soutien social. Il
est nécessaire de reconnaitre le droit des
personnes ayant une déficience intellec-
tuelle et leurs aspirations au statut de pa-
rent et en méme temps prendre en compte
clairement les restrictions liées au handi-
cap dans I'exercice du réle parental. La res-
ponsabilité de la société se reflete dans sa
capacité a fournir les soutiens compensa-
toires qui rendent possible la vie commune
des parents et des enfants. Dans |'état ac-
tuel des connaissances, les trois caracté-
ristiques de ces soutiens — introduits sur le
long terme, avec une intensité élevée et en
prise directe avec le quotidien — peuvent
s'avérer trés intrusives. C'est pourquoi, il
est particulierement nécessaire d'insister
sur le principe de normalisation lors de la
conception des structures d'aide (p. ex. lo-
gement proche de leur propre famille ou
lieu d'origine). Nous préconisons la mise
en place de structures de soutien appro-
priées en Suisse. Selon nous, la recherche
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devrait davantage se pencher sur le déve-
loppement des enfants afin de pouvoir le
soutenir.
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