
 

SUJET DE L’HEURE : S’occuper des soignants  

L e s s o i g n a n t s 
jouent un rôle-clé 
dans  la croissance 
et le bien-être des 
enfants  et adoles-
cents qui vivent 
avec  divers  types 
de déficiences. Peu 
importe que la per-

sonne soignante soit la  mère, le 
père, un grand-parent, biologique 
ou adoptif, ou encore un membre de 
la famille  élargie, les  enfants  comp-
tent sur cette  personne pour leur 
survie et leur bien-être. Les 
soignants  fournissent cadre, récon-
fort, constance, intimité, en plus  de 
donner à l’enfant des  occasions  d’at-
teindre  son plein potentiel, quel qu’il 
soit. Au Canada, 9 %  des  soignants 
s’occupent d’au moins  un enfant âgé 
de 4 à  11  ans  atteint d’un problème 

neurologique  du développement (p. 
ex. trouble affectant le langage, la 
dextérité, la mobilité ou la cogni-
tion). Élever un enfant chez qui on a 
diagnostiqué une paralysie céré-
brale, un retard du développement 
général ou de l’autisme est plus 
compliqué, car les  soignants  doivent 
relever des  défis  et assumer des  
responsabilités  supplémentaires. Le 
vécu de la personne soignante qui 
élève un enfant atteint d’un trouble 
neurologique du développement 
comporte un aspect personnel et un 
aspect social. Les  revenus  de la fa-
mille, le bien-être physique et psy-
c h o l o g i q u e  d e l a p e r s o n n e 
soignante, les  modalités  d’interac-
tion entre  cette  personne et l’enfant, 
la portée de la déficience de l’enfant 
pour cette personne  et sa famille, 
les  efforts  qu’elle consacre à faire  le 

nécessaire et le  soutien qu’elle 
reçoit de sa  famille et de son milieu, 
font partie de l’aspect personnel. 
L’éducation d’un enfant qui vit avec 
une déficience comporte  aussi  un 
volet sociétal, puisque  les soignants 
doivent interagir avec  le système de 
santé, d’éducation et de services  
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sociaux tout comme avec  le grand 
public  et le milieu physique. Même si 
ces  systèmes  sont conçus  pour as-
surer du soutien, les  soignants  sont 
aux prises avec  des  politiques  qui ne 
ciblent pas  certains  problèmes  im-
portants, leurs ressources  sont limi-
tées  et ils  sont confrontés  à des  atti-
tudes  qui nuisent à la participation 
et à l’inclusion sociales  de  leur en-
fant.

Défis de nature 
personnelle 

Le vécu d’un parent dont l’enfant est 
atteint d’un trouble neurologique du 
développement ne ressemble à celui 
de personne d’autre : il n’y  a pas de 
recette clé ou de parcours  obligé à 
suivre. À  la fois  observateurs  et ac-
teurs  dans  la vie de leur enfant, les 
soignants  apprennent à connaître 
ses  forces  et ses  limites. Accepter 
l’ampleur des soins  requis  par leur 
enfant et  faire au jour le jour tout le 
nécessaire imposent aux soignants 
un fardeau extraordinaire tant phy-
sique qu‘émotif. Ils  doivent surveiller 
sans cesse les symptômes mani-
festés par leur enfant et, si ce der-
nier a besoin d’appareils  ou d’aides 
techniques, apprendre à les  con-
naître et à en faire  l’entretien. Les 
soignants  s’adaptent aux limites 
fonctionnelles, soit en apprenant à 
l’enfant à  acquérir une compétence 
particulière, en modifiant une tâche 
pour que l’enfant arrive à la faire ou 
en l’exécutant pour lui, au besoin. 
Les  soignants  suscitent aussi des 
occasions  de socialisation pour leur 
enfant et voient à atténuer les  réac-
tions  négatives  possibles  des autres. 
En invitant des  pairs  à jouer, en lais-
sant l’enfant suivre son besoin in-
stinctif d’indépendance, en renseig-
nant les  gens  sur le handicap de leur 
enfant et sur ses  conséquences, les 
soignants  font la promotion de  l’in-
clusion sociale de l’enfant. 
 
Étant donné les  exigences  sup-
p l é m e n t a i r e s  i m p o s é e s  a u x 
soignants, on ne  s’étonne pas  des 
résultats  publiés  par les  cher-
cheurs : la  santé physique et psy-
chologue des parents  qui  s’occupent 
d’un enfant déficient est nettement 
compromise comparativement à 
celle de parents  d’enfants  qui n’ont 
pas  de tels  problèmes. Ils  souffrent 
plus  souvent de mal de dos, de mi-

graines, d’ulcères, d’arthrite et de 
malaises et signalent plus  souvent 
avoir au moins  un problème de 
santé chronique et se heurter à  des 
limites  dans au moins  un domaine 
d’activité (p. ex. motricité, cogni-
t i on , l angage) . Lo r sque des 
soignants  ont un enfant atteint à la 
fois  d’un problème neurologique du 
développement et de problèmes  de 
comportement, ils  risquent davan-
tage de  signaler des  symptômes 
manifestes  de dépression. On ne 
peut faire aucune hypothèse sur le 
lien exact entre la déficience de l’en-
fant et ces  problèmes  de  santé. En 
outre, même si le risque de  dépres-
sion est plus  élevé chez ces 
soignants, la plupart des soignants 
n’ont pas  de problème de santé  psy-
chologue. En fait, seulement 8,3 % 
d’entre eux présentaient des 
symptômes qualifiés de cliniques. 
Donc, même si le risque est  plus 
élevé, la majorité des soignants  ne 
vit pas de trouble émotionnel.

En pratique clinique, on accepte im-
plicitement que le type et la qualité 
des  soins  parentaux jouent un rôle 
de premier plan dans  la  vie émo-
tionnelle et sociale des enfants  qui 
vivent avec  une  déficience ainsi  que 
dans  leur qualité  de vie. À  titre 
d’exemple, au moment de prendre 
des  décis ions parentales, les 
soignants  doivent décider jusqu’où 
ils  peuvent « laisser aller » leur en-
fant et à  quel point ils  doivent le 
protéger de situations  qui pourraient 
les  mettre en danger ou les  mar-
quer. Des  questions difficiles  se 
posent : À  quel moment dois-je lais-
ser ma fille  marcher seule pour se 
rendre  à l’école? Dois-je laisser mon 
jeune participer à ce camp d’été?  La 
personne qui donnera les  soins  de 
relève  saura-t-elle aussi bien que 
moi prévoir les  situations  dangere-
uses?  Mon enfant aura-t-il d’aussi 
bons  soins  que ceux que je  lui 
donne?  Ce sont des  questions  diffi-
ciles auxquelles  les  parents doivent 
répondre en pensant à l’intérêt véri-
table de l’enfant. Chacun a son opin-
ion sur de telles  questions, mais  en 
fin de compte, c’est le soignant qui 
aura à vivre avec  le malaise, l’in-
quiétude et les  conséquences  de ses 
décisions. Il  importe  que les profes-
sionnels  de la santé  soient sensi-
bilisés  à la nature précaire de cette 
tension et à la place essentielle 
qu’elle occupe au sein de la vie fa-

miliale. 

Tout en essayant de se situer dans 
ce  continuum entre l’interdit et le 
permis, les  parents  sont aussi  con-
frontés  à l’impact de la déficience de 
leur enfant sur leur propre identité 
comme soignant. Pour certains, le 
rôle de  soignant s’intègre facilement 
à leur image de soi et aux gestes 
qu’ils  posent à ce titre. Au contraire, 
ce  rôle paraît à d’autres  un énorme 
fardeau. Entre les deux, il y a  des 
soignants  qui reconnaissent les exi-
gences particulières  associées  au 
fait d’élever un enfant atteint d’une 
maladie neurologique du dévelop-
pement, mais qui sont aussi consci-
ents de l’impact positif de cette 
situation pour eux-mêmes  ou pour 
leur famille. Ce type de commen-
taires  n’a pas  été aussi bien docu-
menté  que les  propos  sur la tragédie 
que constitue la déficience  ou en-
core  sur son rôle comme facteur 
déclenchant de négligence ou de 
mauvais  traitements. Il s’agit sans 
doute  d’une description plus  juste de 
la complexité  de la vie d’un parent 
qui s’occupe d’un enfant atteint 
d’une maladie  neurologique du 
développement. 

Défis de nature sociale

Les  Canadiens ont fait du soutien 
aux soignants une priorité à l’échelle 
du pays  et élaboré des  politiques  à 
divers  échelons  pour assurer une 
prestation de services  qui  tienne 
compte de la famille et accorde aux 
parents un rôle de partenaires  des 
soins  prodigués à leur enfant. Il ex-
iste, aux paliers  fédéral et provinci-
aux, des  programmes  de soutien 
des  soignants, allant du supplément 
du revenu et des  crédits  d’impôt à 
une meilleure accessibilité à des 
programmes  offrent un soutien pré-
cis  lié à  l’emploi, à la santé, à l’édu-
cation et aux services sociaux. 

Deux grandes  tendances  sociétales 
donnent au souci du bien-être des 
soignants  une importante particu-
lière. D’abord, la décision de passer 
à une réadaptation en milieu com-
munautaire (RMC) des  enfants  vi-
vant avec  un trouble neurologique 
du développement. En outre, pour 
favoriser les  occasions  d’inclusion 
sociale, la RMC  fait des soignants 



des  partenaires  de prestation des 
soins. Ensuite, le principe des  soins 
en milieu familial a été enchâssé 
dans  la politique des  soins  de santé 
et adopté par les  prestataires  de 
services  de soins  de  santé et de 
services  sociaux qui s’occupent 
d’enfants  ayant une déficience et de 
leur famille. Ici  encore, les soignants 
sont des  partenaires  importants  qui 
participent et influencent tant la na-
ture  que l’orientation des  soins  pro-
digués  à leur enfant. Quoique  ces 
tendances  accordent une plus 
grande importance à l’opinion et à la 
participation des  soignants, elles 
augmentent les  responsabilités  des 
parents relatives  aux soins à  donner 
à l’enfant. 

L’idéal d’un « partenariat » se  com-
plique quand on prend en compte  la 
place  de la  littératie et de la culture. 
Les  soignants peuvent être dépour-
vus  de modèles ou de renseigne-
ments  précis  sur les  mécanismes 
d’interaction avec  les  systèmes  de 
santé, d’éducation et de services  
sociaux s’ils  ne parlent pas  la langue 
de la  majorité ou si, dans  leur cul-
ture, on traite  autrement les  enfants 
atteints  d’une déficience d’un type 
particulier. Les  professionnels  de la 
santé doivent prévoir ce genre d’ob-
stacles  éventuels, évaluer leur im-
portance et mettre  en place  des  me-
sures  favorisant une correspondance 
entre les  services  offerts  et les  at-
tentes  culturelles, sans compromet-
tre la qualité des  soins prodigués  à 
l’enfant.  

Une fois les soignants en lien avec 
les services de santé, les services 
sociaux et éducatifs, il faut s’inté-
resser en priorité au partage des 
connaissances. L’école qui comprend 
bien les limites cognitives de l’enfant 
et leur lien avec son comportement 
sera mieux placée pour créer un 
milieu d’apprentissage favorable. 
L’enseignant pourrait ne pas saisir, 
par exemple, les nuances de la défi-
cience de son élève qui pourraient 
expliquer son manque d’attention, le 
fait qu’elle est liée à une incapacité 
à filtrer les stimuli auditifs concur-
rentiels et non à des intentions 
malveillantes. La gestion du passage 
de l’information entre les établisse-
ments de soins primaires, secon-
daires et tertiaires afin de s’assurer 
que les fournisseurs de services 
éducatifs et sociaux ont une bonne 

connaissance de l’atteinte neurolo-
gique du développement, peut avoir 
d’énormes répercussions sur la qual-
ité des soins prodigués à l’enfant et 
à ses soignants. Même si ces 
systèmes visent à assurer la conti-
nuité des soins, des obstacles, no-
tamment les listes d’attente, les 
critères d’admissibilité ou non à cer-
tains services et la pénurie de res-
sources suggèrent que les soignants  
doivent satisfaire à ces exigences 
extraordinaires.

Résilience des soignants

Étant donné la nature de ce que les 
soignants  doivent affronter, il  im-
porte de reconnaître la résilience 
extraordinaire des  soignants. Con-
frontés  à des  ressources  insuffisan-
tes, à  des  milieux traumatisants  et à 
une culture qui traite  avant tout la 
maladie de  leur enfant comme une 
tragédie, les  soignants  arrivent à 
surmonter ces  défis. Ils  trouvent un 
sens  positif à la vie de leur enfant et 
à ce que cet enfant apporte aux 
autres. Ils  sont conscients  du bon-
heur que l’enfant contribue à leur 
vie, à celle de leurs  autres  enfants 
et à leur milieu. Ils  soulignent les 
réussites de leur enfant, même lor-
sque ces  succès  n’ont pas  la même 
valeur pour d’autres. Ils  repèrent de 
bonnes  sources  de soutien, recon-
naissent le stress  et les  défis  qu’ils 
doivent surmonter et continuent à 
sensibiliser leur entourage à la 
beauté inhérente  de leur enfant. Il 
ne  s’agit pas  de raconter une his-
toire tragique, mais  bien de profiter 
de tout ce que la  vie  nous apporte, 
de mettre en doute les  vérités  ac-
ceptées  et de se consacrer à  une 
réussite d’un autre ordre. Nous qui 
travaillons  dans  le domaine connais-
sons bien ces  familles et nous  leur 
tirons notre chapeau parce qu’elles 
nous ont appris  à jeter un regard 
nouveau sur les  soignants  et à 
mieux les comprendre. 

- Dr. Lucyana Lach
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COMMENTAIRE

Le fa i t es t b ien 
documenté : les 
parents vivant avec 
un enfant qui a une 
déficience doivent 
faire face à des  exi-
gences  physiques, 
psychologiques  et 
s o c i a l e s  p l u s 
grandes que  les  par-

ents  vivant avec un enfant en santé. 
Dans le cadre d’une étude compar-
ant l’adaptation parentale de deux 
groupes  qui s’occupaient d’un enfant 
atteint d’une maladie chronique 0  le 
premier regroupant des  pères  ou 
mères  de 182 enfants  atteints  d’ar-
thrite  juvénile idiopathique (AJI) 
(âge moyen de 10,2 ± 4,4  ans) et 
l’autre  groupe de parents  de 150 
enfants atteints  d’une déficience 
physique exigeant un recours  moin-
dre aux professionnels  de la santé 
(âge moyen de 3,4  ± 1,3 ans), les 
parents ont signalé avoir eu recours 
à divers  degrés  à des  mécanismes 
d’adaptation mettant à contribution 
la famille, la société et les  soins  de 
santé pour les  aider à  répondre aux 
exigences  des  soins dont avait be-
soin leur enfant. Les  résultats 
révèlent qu’une meilleure com-
préhension de la  part des  parents  de 
l’état médical  de leur enfant grâce 
aux communications  avec  les  pro-
fessionnels  de la santé et que le 
maintien d’un réseau de  soutien 
fondé sur les  ressources  com-
munautaires  étaient les  deux outils 
qui aidaient le plus  les  parents  à 



réagir à leur situation familiale, peu 
impor te l e  g roupe . Ce r ta ins 
paramètres, notamment la nature 
de la maladie, l’âge de l’enfant, la 
fréquence et la disponibilité de soins 
de santé  nécessaires, peuvent avoir 
un effet sur la capacité  d’adaptation 
parentale et expliquer les  diverses 
préférences  constatées  entre les 
groupes  (arthrite juvénile et défi-
cience physique). Dans les  deux 
groupes  cependant, l’ampleur des 
limites fonctionnelles  (c.-à-d. la 
gravité de l’atteinte)  était  associée 
à une recherche d’information des 
parents auprès des  professionnels 
de la santé au sujet de la maladie 
de leur enfant, peut-être pour tenter 
d’améliorer la situation de leur en-
fant. Ces résultats  soulignent l’im-
portance du rôle des professionnels 
de la  santé dans  l’adaptation des 
parents aux exigences des  soins  à 
prodiguer à leur enfant par la 
transmission de renseignements 
précieux sur l’état de l’enfant, les 
progrès  de son développement, les 
interventions  (programmes  à domi-
cile, services  de réadaptation) et les 
services  communautaires  disponi-
bles  (groupes d’entraide, soins de 
relève). Au cours  des  dix dernières 
années, les  spécialistes  en réadapta-
tion pédiatrique, peut-être  à cause 
de ressources  limitées, ont modifié 
leur approche aux  interventions, qui 
sont dorénavant plus centrées  sur la 
famille. Les  parents  sont maintenant 
reconnus  comme intervenants  ma-
jeurs dans  le traitement de leur en-
fant. Malgré  le rôle clé que jouent de 
fait les  parents  dans  la défense de 
leur enfant, les  professionnels  de la 
santé doivent être  conscients  du 
stress que ces nouvelles  responsa-
bilités  pourraient faire vivre aux 
parents qui n’y sont pas préparés. 
Pour faciliter l’adaptation des  par-
ents  à  ce nouveau rôle complexe, 
les  professionnels  de la santé peu-
vent privilégier des techniques  de 
communication efficaces  et voir à 
transmettre aux parents  tous  les 
renseignements  nécessaires  pour les 
aider à composer avec  l’état de 
santé de leur enfant.

- Sabrina Cavallo M.Sc., 
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PREUVES ÉMERGEN-
TES

…À l’étude

Titre: Determinants  of  quality  of  life 
and participation in leisure activities 
in adolescents with cerebral palsy. 
Description: Cette étude décrit la 
qualité de vie ainsi  que  la fréquence 
et l’ampleur de la participation à des 
activités  de loisir à domicile  et dans 
la collectivité d’adolescents  (12-18 
ans) atteints  de paralysie cérébrale. 
Dans le cadre de cette étude, les 
facteurs  associés  au plaisir de vivre 
et à une participation agréable ac-
crue à  des  activités  de loisir seront 
évalués. Outre les  caractéristiques 
du jeune et de son milieu, ces  fac-
teurs  comprendront divers  aspects 
de la vie de la famille et du stress 
vécu. 
Chercheurs: Majnemer, A., Shevell, 
M., Lach, L., Schmitz, N., Law, M., 
Colver, A.
Financement:  CIHR, REPAR
Recrutement: Nous  voulons  in-
scrire à une étude des  adolescents 

atteints  de paralysie cérébrale. 
Veuillez communiquer avec  nous, si 
cela vous intéresse.
Infromation de recrutement: 
Annette.majnemer@mcgill.ca

Titre: The economic dynamics of 
families who care for a child with a 
disability in Canada.
Description: Comme la plupart des 
enfants  vivant avec  une déficience 
sont soignés  à la  maison, les  fa-
milles  sont les  prestataires  les  plus 
importantes  de soins  et d’aide. S’oc-
cuper de tels  enfants  impose sou-
vent des  frais  supplémentaires. On 
s’inquiète des  preuves  que ces  fa-
milles  portent un fardeau moins 
qu’équitable des  coûts  associés  aux 
soins  dont ont besoin leurs  enfants. 
L’étude mentionnée en rubrique est 
une étude économique des coûts  (en 
argent et en temps) associés aux 
soins  d’un enfant vivant avec  une 
déficience physique (paralysie  céré-
brale  ou spina bifida) pour les  fa-
milles  canadiennes. L’étude  est sub-
ventionnée par les  Instituts  de re-
cherche en santé du Canada (IRSC). 
La collecte  des  données  se fera sur-
tout au cours d’entrevues té-
léphoniques  menées  auprès  de  405 
familles  qui s’occupent d’un enfant 
atteint de paralysie cérébrale  ou de 
spina bifida dans  trois  régions  du 
Canada. Dans  ce sondage, les  par-
ents  qui s’occupent d’un enfant vi-
vant avec  une  déficience sont invités 
à fournir des  données  sur les  coûts 
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qu’ils  assument personnellement, y 
compris  la consommation de biens 
ou de services  et le temps  consacré 
en raison de l’état de l’enfant. Les 
chercheurs recrutent en ce moment 
les  familles  qui participeront à 
l’étude. Les  participants  devront 
répondre à  s ix sondages  té-
léphoniques  à raison d’un sondage 
par mois pendant six  mois. Trois 
emplacements canadiens  (135 
sujets/emplacement) y participeront 
au Québec, en Ontario, et en Al-
berta. Après  la  collecte  des  données, 
nous aviserons  les  responsables des 
politiques des  coûts  supplémentaires 
que doivent absorber ces  familles 
pour répondre aux besoins de leur 
enfant.  Nous  espérons, ce faisant, 
inciter les  gouvernements à élaborer 
des pol it iques  qui aideront à 
défrayer les  coûts  supplémentaires 
payés par ces familles.
Chercheurs: Anderson, D., Du-
mont, S., Tétreault, S., Jacobs, P.,  
Fassbender, K., Azzaria, L., & Fraser, 
A.
Financement: CIHR
Recrutement: Nous  recrutons  en 
ce  moment des  familles  du Québec, 
de l’Ontario et de  l’Alberta qui s’oc-
cupent d’un enfant atteint de para-
lysie cérébrale ou de spina bifida.
Information de recrutement: 
(613) 952-9504 ou 
donna_anderson@hc-sc.gc.ca
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Titre: Determinants  of life quality in 
school-age children with cerebral 
palsy.
Description: Cette étude vise à 
évaluer les  paramètres de qualité de 
vie  des  enfants  atteints  de paralysie 
cérébrale. Quatre-vingt-quinze en-
fants  ont été recrutés  et leurs par-
ents  ont rempli le Child Health 
Questionnaire  et le Pediatric  Quality 
of Life  Inventory. Lorsque c’était 
possible, les  enfants  ont aussi rem-
pli ces  questionnaires. Les  enfants 
étaient âgés  de 6  à 12  ans; la  moitié 
d’entre  eux  avaient une motricité 
légèrement déficiente (47 %  se 
situaient au niveau I de l’échelle 
GMFCS). Les  scores  moyens  se 
situaient sous  la moyenne  norma-
tive. Les  résultats  indiquent qu’envi-
ron la moitié avaient une bonne 
qualité de vie, comparable à celle 
d’enfants  dont le  développement 
était typique, mais  que ces enfants 
sont néanmoins  à risque. Les  attein-

tes  motrices  et autres  limitations 
d’activité sont des  indicateurs  liés  au 
bien-être physique, mais  non à la 
santé psychosociale. La  vie familiale 
(impact sur la famille, stress  au sein 
de  la  famille), les  problèmes de 
comportement et la  motivation 
étaient liés  de près à  la santé psy-
chosociale. Une meilleure com-
préhension des  facteurs  qui influ-
encent la qualité de vie  pourrait  ori-
enter l’affectation des ressources et 
des  initiatives  de promotion de la 
santé visant à optimiser la santé de 
l’enfant et de la famille.
Journal : Journal of Pediatrics
Chercheurs : Majnemer, A., Shev-
ell, M., Rosenbaum P, Law M, Poulin 
C. 
Financement: United Cerebral 
Palsy Foundation, USA

Titre: The personal cost of caring 
for a child with a disability: a review 
of the literature.
Description: Cet article passe en 
revue  la documentation publiée  de 
1989  à 2005  portant sur le fardeau 
pécuniaire qu’impose aux familles  le 
fait de s’occuper d’un enfant vivant 
avec une déficience. L’étude a été 
menée conformément à un modèle 
conceptuel  pécuniaire détaillé éla-
boré par les  auteurs  et aux direc-
tives  établies  par l’Agence canadi-
enne des  médicaments  et  des  tech-
nologies  de la  santé. L’analyse 
révèle  que ces  familles  peuvent as-
sumer un énorme fardeau, en par-
ticulier celles  qui s’occupent d’un 
enfant lourdement handicapé. Les 
variations  entre  les  méthodes  et leur 
qualité sont cependant telles que les 
renseignements  collectés  sur les 
coûts  dans  ce domaine  sont moins 
percutants  que si la méthodologie 
avait été mieux uniformisée. Urne 
approche exhaustive et systéma-
tique est à  privilégier pour tout futur 
travail de recherche.
Journal: Public Health Reports.
Chercheurs: Anderson, D., Du-
mont, S., Philips
Financement: N/A
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LES SITE WEB POUR 
LES SOIGNANTS

1. Camp Massawipi: 

www.moncamp.com                 

2. Camp Papillon: 

www.enfantshandicapes.com       

3. Camp Carawanis 
www.diabetes-children.ca

4. Friendship Circle: 

www.friendshipcircle.ca

5. Viomax:

www.viomax.org

6. Emergo: 

www.montrealfamilies.ca/spe

cial.htm
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LE POINT DE VUE D’UN PARENT
Être parent d’un enfant malade ou handicapé

On a écrit des tonnes de livres et d’articles sur les difficultés 
auxquelles font face les parents, y compris ceux dont un en-
fant est handicapé. Certains mots reviennent sans cesse – 
peine, colère, déception, frustration, jalousie, épuisement, 
stress, tensions de couple, défis pour la fratrie, famille dys-
fonctionnelle, culpabilité, migraines, mal de dos, colère et 
dépression. Qu’il s’agisse d’un handicap lié au développement 
exigeant un traitement prolongé et ne s’améliorant que len-
tement ou d’une maladie aiguë ou chronique qui cogne vite et 
dur, toute déficience et maladie bouleverse la vie et provoque 
du stress.

Quand un diagnostic est confirmé, les familles commencent – 
sans délai ou petit à petit – à faire le deuil de certains rêves et 
à réorganiser leur vie en fonction de nouvelles modalités, limites et attentes. On cherche tous les services disponibles, 
tous les avis médicaux ou professionnels dans tous les endroits possibles afin d’offrir à notre enfant les meilleures chances  
de santé et de bonheur. Les bons traitements, les bonnes écoles, les bons médicaments, les dernières percées des cher-
cheurs, - c’est une quête perpétuelle. 

Après un certain temps, on atteint une « vitesse de croisière », on met en place un plan d’action et on en vient à réaliser 
que s’il est impossible d’accepter totalement la situation, on tente cependant de s’adapter à une nouvelle réalité.  Dans 
l’univers des enfants handicapés ou malades, il y a la plupart du temps peu de constance. Il faut donc composer avec des 
cycles de progression et de régression, des hauts et des bas, tant dans l’état de l’enfant que dans la façon dont la famille 
y réagit.

En fin de compte, on cherche un sentiment de « normalité » pour l’enfant, ses frères et sœurs, son autre parent et soi-
même. Les gens nous disent : N’oubliez pas de prendre soin de vous, de votre relation, de vos autres enfants » et aussi 
« Ne laissez pas la maladie de votre enfant prendre toute la place dans votre vie; ce n’est qu’une partie de votre vie » ou 
encore « Vous ne pourrez être utile à personne si vous n’êtes pas en bonne santé physique et mentale ». Même si c’est 
plus facile à dire qu’à faire, ces énoncés n’en restent pas moins très vrais. 

Quoique le gouvernement offre des déductions d’impôt et défraie de grosses dépenses, entre autres un certain nombre 
d’heures de gardiennage, etc., ce dont les familles ont un besoin criant, c’est de moments de répit plus longs et plus 
fréquents – c’est-à-dire la possibilité de déléguer le soin de l’enfant à quelqu’un afin de pouvoir concentrer ses énergies à 
la quête de sérénité.   Les camps de jour, les séjours plus prolongés au camp, les escapades de fin de semaine et toute 
autre occasion où le parent perd temporairement la responsabilité des soins quotidiens de l’enfant et arrive à se ressour-
cer, tant physiquement qu’affectivement, sont des expériences positives. Pour profiter au mieux de ces programmes de 
relève, il faut s’être bien renseigné sur chacun, préparer l’enfant et la famille à ce qui va se passer et avoir les moyens de 
les payer. Bien de famille hésitent à y recourir et affirment : « Mon enfant ne peut pas être sans moi » ou « Ça exige trop 
de préparatifs; cela n’en vaut pas la peine » ou encore « Je n’ai pas confiance aux autres soignants ». Ces perceptions 
négatives nuisent au développement de l’enfant et de sa famille. Les programmes de relève sont habituellement des situa-
tions gagnant-gagnant – l’enfant est à la fois ravi et fier de sa plus grande indépendance et les parents s’ouvrent à une vie  
exempte de handicap qu’ils peuvent explorer. Tout le monde en revient en meilleure forme et revitalisé, si je me fie à mes 
propres expériences.

En cas de difficultés financières, vous pouvez vous prévaloir de programmes d’aide; des travailleurs sociaux com-
munautaires peuvent aussi vous aider à trouver le programme de relève qui vous conviendra le mieux. Nous devons con-
tinuer à trouver des fonds pour de tels programmes, exercer des pressions sur le gouvernement pour qu’il offre des serv-
ices de relève prolongé à moins cher et demander aux services des loisirs municipaux de baisser le ratio partici-
pants–membres du personnel pour faciliter l’intégration des enfants « différents ». De toute évidence, quelques heures, 
quelques jours, quelques semaines, toute période allouée pour que les parents refassent le plein d’énergie est essentielle 
pour l’enfant qui vit avec une déficience et pour le fonctionnement et le  développement de sa famille.

-Nicole Vien, mère de 3 enfants, dont un vit avec une déficience physique et un trouble d’apprentissage et un autre 
avec une maladie chronique


