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RESUME 

Ce projet consiste en une recherche exploratoire portant sur les enjeux lies a la 

planification d'arrangements de vie futurs chez les parents ages d'un adulte trisomique. 

Les etudes repertoriees se sont principalement attardees aux degres de planification 

residentielle, financiere et legale. Dans notre etude, l'emergence d'une quatrieme 

modalite de planification, en l'occurrence la planification affective, a ete constatee. 

Cette derniere, qui possede une dimension davantage relationnelle, revet une grande 

importance aux yeux des parents perpetuels. Afin d'aller plus en profondeur, il nous 

apparait aussi important de se questionner sur les raisons qui poussent le parent a 

s'engager ou non dans de telles demarches. Dans une perspective de parcours de vie, 

cette etude avait, comme premier objectif specifique, d'identifier les dimensions 

subjectives de l'experience facilitant ou agissant a titre d'obstacle a l'enclenchement 

d'un processus de planification d'arrangements de vie et, comme second objectif 

specifique, d'explorer les besoins percus de soutien formel et informel, identifies par les 

parents ages a l'egard de la planification. 

Nos resultats demontrent que plusieurs dimensions viennent moduler l'engagement du 

parent dans un tel processus. Parmi les elements agissant a titre de barrieres, on compte, 

entre autres: les experiences et les representations negatives des services formels, les 

representations negatives des ressources d'hebergement potentielles ainsi que des 

valeurs familiales et religieuses ou de continuite. Les elements favorables incluent 

notamment 1'utilisation reguliere du repit et des services formels. Nous avons aussi 

demontre toute l'importance de la fratrie sur le plan du soutien instrumental et affectif 

dans l'immediat, mais egalement le role capital qu'elle est appelee a jouer dans la 

planification du futur. Au niveau des besoins percus, un besoin general d'information 

concernant les alternatives potentielles, de soutien financier ainsi qu'un besoin de repit 

ont ete frequemment rapportes par les parents vieillissants. 

Mots-cles : Trisomie 21; Syndrome de Down; Parents perpetuels; Planification du futur 



SUMMARY 

This project consists of an exploratory research pertaining to the issues linked to the 

future life planning of elderly parents of an adult with Down syndrome. The studies we 

inventoried mainly focused on the amount of residential, financial and legal planning 

undertaken by these elderly parents. In our study, a fourth planning modality emerged, 

namely affective planning. This fourth modality, which posses a greater relational 

dimension, is highly significant in the eyes of the perpetual parents. To apprehend this 

concept in more depth, it appeared important to us to question ourselves about the 

reasons that drive a parent to engage or not in future planning. From a life-course 

perspective, this study had, as its first specific objective, to identify the subjective 

dimensions of experience that facilitate or act as obstacles to the initiation of a life 

planning process and, as its second specific objective, to explore the perceived needs for 

formal or informal support of the elderly parents in regards to planning. Our results 

demonstrate that many dimensions modulate the engagement of parents in such a 

process. Amongst the elements acting as barriers, we find, notably, the negative 

experiences and representations of formal services, the negative representations of 

alternative long-term care institutions and the religious, family or continuity values of 

the parents. The favorable aspects notably include the regular recourse to respite services 

and formal services. We've also demonstrated the importance of siblings in regards to 

immediate instrumental and affective support, but also their capital role concerning 

future planning. In terms of the perceived needs of the parents, needs for general 

information about potential alternatives, for financial support and for respite were 

frequently expressed by the ageing parents. 

Key words: Down syndrome; Perpetual parent; Future planning 
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INTRODUCTION 

9 

Depuis quelques annees, un accent plus important est mis sur les besoins des families 

vieillissantes vivant avec un adulte ayant une deficience intellectuelle a l'egard de la 

planification du futur. Cette derniere notion fait reference a la mise en place 

d'arrangements de vie que les parents sont appeles a effectuer pour organiser le futur de 

leur enfant, notamment en prevision d'une eventuelle perte d'autonomie ou de leur 

deces. II s'agit de dispositions formelles ou informelles visant a assurer le futur d'un 

jeune qui est plus ou moins fortement dependant de leur soutien. Ces dispositions 

deviennent effectives lorsque les parents se retrouvent dans l'incapacite d'assurer sa 

prise en charge. 

Cette preoccupation grandissante pour la planification du futur reflete revolution de la 

demographie. En effet, les statistiques demontrent que la longevite a grandement 

augmente durant les dernieres decennies, phenomene attribuable aux progres sociaux, 

sanitaires et de sante publique. Ces progres entrainent une croissance des besoins de 

soutien et de soins (Viens, Rowan, & Lebeau, 2005). Le prolongement general de 

l'esperance de vie profite egalement aux individus ayant une deficience intellectuelle, 

dont notamment les individus trisomiques. L'accroissement de la longevite accrue est 

d'ailleurs encore plus impressionnante que celle des individus ne presentant pas de 

limites intellectuelles. lis peuvent maintenant vivre bien au-dela de la quarantaine, alors 

que la probability d'atteindre cet age etait, il y a quelques decennies, tres faible (Conseil 

consultatif national sur le troisieme age, 2004). Precisement pour la deficience 

intellectuelle, ce phenomene s'explique en partie par l'amelioration du traitement initial 

et continu des pathologies, pensons par exemple a la cardiopathie congenitale, qui est 
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fortement prevalente chez les personnes presentant un syndrome de Down (Thorpe, 

2000). Ces changements modifient done grandement le profil sociosanitaire de ces 

personnes. Par exemple, des donnees demographiques indiquent que le nombre de 

personnes agees de 55 ans et plus presentant des troubles de developpement doublera 

durant les 25 prochaines annees (SCHL-CMHC, 2006). En fait, des donnees americaines 

montrent que l'esperance de vie des personnes vivant avec une deficience intellectuelle 

se rapproche de plus en plus de celle de la population generale (Janicki, Dalton, 

Henderson & Davidson, 1999). Mentionnons que la presente etude a choisi de 

concentrer son attention uniquement sur les parents ages qui ont un enfant trisomique 

(groupe circonscrit), les raisons expliquant ce choix seront approfondies plus loin. 

Dans les pages qui suivent, vous trouverez, dans un premier temps, la problematique et 

l'etat des connaissances actuelles realisee en appui a une recension des ecrits. Le cadre 

conceptuel et les bases theoriques qui servent d'assises a 1'etude sont ensuite presentes 

pour situer l'approche sous-jacente a notre demarche. La methodologie detaillee de 

1'etude est ensuite exposee. Le chapitre suivant est consacre a la presentation des 

resultats. Finalement, les resultats seront discutes et mis en lien avec les ecrits 

scientifiques deja existants. 
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1. PROBLEMATIQUE 

Dans cette section, des definitions de la deficience intellectuelle et de la trisomie 21 sont 

proposees d'entree de jeu pour bien introduire la population a l'etude. L'explicitation du 

probleme ainsi que la pertinence scientifique de cette etude sont par la suite exposes. Au 

terme de cette partie sont presenter les objectifs de la recherche. 

1.1. Definition de la deficience intellectuelle et de la trisomie 21 

1.1.1. Deficience intellectuelle 

Formellement, la deficience intellectuelle est definie comme un fonctionnement 

intellectuel general significativement inferieur a la moyenne, c'est-a-dire un quotient 

intellectuel (QI) egal ou inferieur a 70. Un tel retard intellectuel doit apparaitre avant 18 

ans et doit permettre 1'observation d'alterations du fonctionnement dans au moins deux 

des spheres suivantes: communication, autonomic, vie domestique, aptitudes sociales et 

interpersonnelles, utilisation des acquis scolaires, travail, loisir, sante et securite (APA, 

1996). IS American Association on Intellectual and Developmental Disabilities (AAMR, 

2003) conceptualise cet objet sous Tangle de l'individu. Selon cet organisme, «la 

personne ayant une deficience intellectuelle se caracterise par des limitations 

significatives du fonctionnement intellectuel et du comportement adaptatif Cette 

incapacity se manifeste dans les habiletes conceptuelles, sociales et pratiques et survient 

avant l'age de 18 ans». 
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Aucune enquete quebecoise ou canadienne n'a permis d'etablir precisement le nombre 

de personnes ayant une deficience intellectuelle, compte tenu des difficulties liees a la 

definition de la deficience intellectuelle et a la formulation d'un diagnostic clair. Le 

tableau I, tire de Desfosses et Allie (1997), fait etat de la plus recente estimation du 

nombre de personnes ayant une deficience intellectuelle selon l'age et le sexe. En 1997 

au Quebec, on estimait qu'approximativement 224 100 individus presentaient une 

deficience intellectuelle, sexes et ages confondus. De ce nombre, 48 100 etaient ages de 

55 ans et plus. 

Tableau I Estimation du nombre de personnes ayant une deficience intellectuelle 
selon l'age et le sexe au Quebec en 1997 

Age 

Moins de 55 ans 

55-64 ans 

65-74 ans 

75 ans et plus 

Total 

n 

% 

N 

% 

n 

% 

n 

% 

n 

% 

Femme 

86 700 

76.4 % 

10 400 

9.1% 

9 100 

8% 

7 400 

6.5% 

113 000 

50.7% 

Homme 

89 300 

80.9% 

9 900 

8.9% 

7 300 

6.6% 

4 000 

3.6% 

110 500 

49.3% 

Total 

176 000 

78.7% 

20 300 

9% 

16 400 

7.3% 

11400 

5% 

224 100 

100% 

Desfosses et Allie (1997) 
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1.1.2. Syndrome de Down (trisomie 21) 

Meme s'il ne s'agit pas de la premiere cause de deficience intellectuelle, le syndrome de 

Down, communement appele trisomie 21, est l'anomalie chromosomique la plus souvent 

detectee. Elle survient approximativement dans 1/700 a 1/1000 des naissances, son taux 

variant peu d'un pays a l'autre (Agence de la sante publique du Canada, 2003; Chicoine 

& Mcguire, 1997). Ce syndrome est cause par une anomalie genetique du chromosome 

21 (Dumas, 2003). La probability d'avoir un enfant trisomique augmente avec l'age de la 

mere. On retrouve chez les individus trisomiques certaines caracteristiques 

physiologiques propres au syndrome, notamment des traits faciaux caracteristiques ainsi 

qu'une hypotonie musculaire. De plus, on observe chez ces personnes des limites sur le 

plan de leur autonomic et des difficultes de communication, ce qui necessite un soutien 

et un accompagnement constants, a divers degres, en ce qui a trait a l'accomplissement 

des activites quotidiennes. 

Comme on l'a vu precedemment, Fallongement de la longevite chez la population 

trisomique s'explique en partie par l'amelioration du traitement initial et du suivi des 

pathologies associees. Meme si de 40 a 50% des enfants vivant avec un syndrome de 

Down naissent avec une anomalie congenitale cardiaque, leur longevite a bondi, passant 

de 9 a 62 ans entre 1930 et 2000 (Conseil consultatif national sur le troisieme age, 

2004). La doyenne documented des individus presentant un syndrome de Down a atteint 

l'age fort respectable de 83 ans. Cependant, meme si la longevite moyenne des 

personnes presentant un syndrome de Down s'est accrue, elle demeure inferieure a celle 

de la population generate deficiente intellectuelle, qui se chiffre a 70 ans (ADRLSSSS-

Monteregie, 2005). 
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1.2. Position generate du probleme 

Plus de deux millions d'individus handicapes ages de 15 ans et plus recoivent de l'aide, 

essentiellement de leur famille, pour leurs activities quotidiennes. En effet, les 

statistiques montrent que 63 % de ces personnes recoivent de l'aide des membres de leur 

famille immediate vivant sous le meme toit (Statistique Canada, 2004). 

Approximativement 75 % des adultes ayant une deficience intellectuelle vivent a la 

maison avec leurs parents, et 25% de ces parents sont ages de plus de 60 ans (Braddock, 

1999; Fujiura & Park, 2003). 

De facon generate, 1'expression proche aidant est employee pour designer une personne 

qui s'occupe d'un conjoint malade ou d'un parent age. Dans le cas des parents 

vieillissants qui prennent soin de leur enfant ayant une deficience intellectuelle devenu 

adulte, le concept reste adequat, mais Fappellation «parents perpetuels» apparait 

davantage appropriee (Biegel, Sales, & Schultz, 1991). Cette appellation illustre 

clairement le lien de responsabilite qui unit, toute la vie, les parents et leur enfant 

trisomique. Le concept de parents perpetuels prend tout son sens lorsque l'enfant 

presentant un retard de developpement effectue un passage a l'age adulte mais sans 

quitter le nid familial, comme ce serait habituellement le cas pour un enfant ne montrant 

pas de telles limites intellectuelles. A titre comparatif, on observe que la periode de soins 

des proches aidants qui s'occupent d'un parent age ou d'un conjoint malade s'etend en 

moyenne sur quatre a cinq ans, alors que l'on peut parler d'une «carriere de vie» pour les 

parents perpetuels, la prise en charge pouvant s'etendre sur plus de 30 a 60 ans et meme 
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au-dela de la vie (Haley & Perkins, 2004), ce qui se produit quand des dispositions 

testamentaires sont appliquees, par exemple. 

Sur le long terme, a mesure que la famille avance en age, les parents perpetuels sont 

confrontes a leur propre processus de vieillissement et a celui de leur enfant, qui est 

appele a vivre au-dela de leurs deces. Le vieillissement simultane des deux membres de 

la dyade enfant-parent provoque une diminution du niveau d'autonomie, elle-meme 

responsable d'une baisse des capacites du parent a prendre soin de son enfant. Le parent 

doit alors gerer un double vieillissement, le sien et celui du proche dependant (Jennings, 

1987). II est alors possible d'observer une augmentation du stress en lien avec la 

situation de soins, etant donne que les parents doivent s'acclimater a leur propre 

processus de vieillissement. Les parents ages d'un adulte ayant une deficience 

intellectuelle sont egalement plus a risque de developper un probleme de sante mental, 

tel qu'une depression (Breitenbach, 2002) De surcroit, un vieillissement premature 

s'installe chez les personnes presentant un syndrome de Down. En effet, environ 56 % 

d'entre elles developpent une demence de type Alzheimer, comparativement a 6% dans 

la population en general (Janicki & Dalton, 2000; Lambert, 1997). Ceci s'explique par la 

presence d'un chromosome supplemental sur la paire de chromosomes somatiques 21, 

dont le role a ete etabli dans la maladie d'Alzheimer (Thorpe, 2000). Les symptomes 

rapportes lies a la maladie d'Alzheimer chez les individus presentant un syndrome de 

Down incluent un declin des habiletes cognitives et fonctionnelles, souvent marque par 

une diminution precipitee de leur capacite a realiser leurs activites quotidiennes telles 

que l'habillement, l'hygiene, la continence et la mobilite (Cosgrave, Tyrell, McCarron, 

Gill, & Laylor, 2000). L'aidant voit alors apparaitre des responsabilites supplementaires, 
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decoulant d'une augmentation de la dependance et de l'apparition de nouveaux 

comportements qui peuvent s'averer perturbateurs (Haley & Perkins, 2004). Par ailleurs, 

les pertes normales reliees au vieillissement exacerbent les incapacites et les deficits deja 

existants (ADRLSSSS-Monteregie, 2005). On constate done un alourdissement et un 

cumul des handicaps associes a l'age chez la dyade parent-enfant. 

On remarque que le vieillissement normal des parents, caracterise par une baisse 

d'energie, par un declin normal des capacites physiques et, dans certains cas, par 

Fapparition de certaines maladies et incapacites fonctionnelles, peut contribuer chez eux 

a l'augmentation des preoccupations, des incertitudes et de Fanxiete concernant le futur 

de leur enfant. En somme, les parents ages doivent faire face a une tache sans fin, et ce, 

malgre une diminution souvent marquee de leurs ressources et capacites sur plusieurs 

plans, dont ceux de la diminution des forces physiques, des moyens economiques et du 

nombre d'aidants informels disponibles. 

Le point culminant de la problematique reside dans le fait que plus de la moitie des 

families vivant avec un adulte ayant une deficience intellectuelle n'ont aucun plan 

concret quant a la planification du futur (Freedman et al.,1997; Heller & Factor, 1993; 

Prosser, 1996). II faut comprendre que le degre de planification de la famille depend 

entre autres des ressources economiques, des strategies d'adaptation et des sources de 

soutien existant dans leur communaute. La problematique que nous formulons ici emane 

done du croisement entre les donnees statistiques, demographiques et sociales, d'une 

part, et des perceptions et experiences des acteurs impliques, d'autre part. 
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1.3. Pertinence de la recherche 

Le phenomene de la desinstitutionnalisation a grandement contribue a 1'incidence du 

phenomene des parents perpetuels en favorisant la prise en charge a domicile des enfants 

deficients intellectuels. Jusqu'aux annees 1950, le modele institutionnel s'est impose. 

L'internement privait les personnes ayant une deficience intellectuelle de relations 

valorisantes, d'un milieu familial, d'une education ou d'un emploi (Richard & Maltais, 

2007). Le principe de la normalisation (Nirje, 1969) souligne la necessite d'offrir a ces 

personnes Faeces aux memes conditions et styles de vie que les autres membres de leur 

communaute. En 1972, la theorie de la valorisation des roles sociaux de Wolfensberger 

(1972) a influence le mouvement de desinstitutionnalisation et mene a 1'adoption de 

plusieurs chartes et lois en faveur des personnes ayant une deficience intellectuelle 

(ADRLSSSS-Monteregie, 2005). En 1988, les orientations ministerielles : L 'integration 

des personnes ayant une deficience intellectuelle : un imperatif humain et social visaient 

1'amelioration de l'encadrement du processus d'integration et de reintegration des 

personnes ayant une deficience intellectuelle (MSSS, 1988). L'accent mis sur 

l'importance de la planification du futur reflete les buts d'integration et de normalisation 

dans la communaute. Les politiques sociales de desinstitutionnalisation mises en ceuvre 

dans les annees 1960-1970 ont done augmente l'importance du role d'aidant des parents 

dans la vie de l'adulte montrant des limitations intellectuelles (Seltzer & Ryff, 1997). 

L'extension du phenomene des parents perpetuels vieillissants prenant soin de leur 

enfant devenu adulte s'explique aussi par une propension generale a vivre plus vieux. En 

outre, 1'augmentation projetee des individus ages dans les annees futures, attribuable en 

grande partie a la vague de natalite survenue apres la Deuxieme Guerre mondiale, 
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contribue significativement a accroitre le nombre de parents vieillissants prenant soin 

d'un membre de lew famille vivant avec des incapacites. 

Soulignons que l'objectif de la planification d'arrangements de vie futurs consiste a 

permettre a l'individu vivant avec une deficience intellectuelle de vivre, au-dela de la 

prise en charge de ses parents, la vie la plus normale possible, tout en lui fournissant la 

protection qui lui est necessaire (Campbell & Essex, 1994). Par consequent, il ne fait 

aucun doute que la planification de l'avenir constitue une preoccupation importante pour 

les parents vieillissants. Bon nombre d'ecrits portent sur le degre de planification 

d'arrangements de vie futurs chez les families ayant un adulte ayant une deficience 

intellectuelle a la maison. Cependant, la vaste majorite de ces textes ne precisent pas le 

type de deficience implique dans leur echantillon et, de ce fait, incluent une vaste 

heterogeneite de deficiences intellectuelles. Les causes multiples de la deficience et les 

difficultes liees a l'obtention de diagnostics precis compliquent l'exercice. Par 

consequent, considerant que la trisomie 21 represente Fanomalie genetique la plus 

repandue et qu'aucune etude ne s'y est specifiquement attardee a notre connaissance, il 

apparait utile de combler cette lacune sur le plan scientifique en menant une etude qui 

cible precisement ce groupe. Les individus presentant un syndrome de Down constituent 

un groupe assez homogene et circonscrit puisqu'il y a d'eminentes caracteristiques 

propres au syndrome, alors que Ton retrouve des caracteristiques individuelles tres 

heterogenes dans la population generate deficiente intellectuelle. Par exemple, des 

individus souffrant de paralysie cerebrale peuvent avoir non seulement une deficience 

intellectuelle, mais aussi des limites de mobilite importantes, ce qui change radicalement 

la situation de soins. Ce choix permettra d'ajouter une precision aux resultats qui vont 
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ressortir de cette etude. Le vieillissement premature observe chez les adultes trisomiques 

ainsi que les consequences associees renforce egalement Fimportance de s'attarder a la 

planification du futur. Elle s'avere primordiale afln de prevenir une grave crise 

provoquee par un placement soudain, creant, par le fait meme un deracinement brutal 

(Heller & Factor, 1991; Mencap, 2002). 

Puisque les degres de planification ont ete beaucoup etudies, il apparait particulierement 

interessant d'aborder les raisons qui viennent entraver ou encourager la planification 

d'arrangements de vie futurs en apprehendant de l'interieur la realite des parents 

vieillissants par un retour reflexif sur leur parcours. Cette perspective permet de prendre 

en compte le point de vue des parents et les elements de subjectivite associes a la prise 

d'action en vue de comprendre un phenomene d'une grande complexity. Les donnees 

recueillies permettront d'emettre des recommandations a la communaute praticienne afin 

de soutenir plus adequatement ces parents. Effectivement, le fait de dormer la parole aux 

parents ages vivant cette situation s'avere un bon moyen pour nourrir la reflexion sur 

l'intervention. 

1.4. Objectifs 

Ce memoire porte sur le rapport a la planification du futur chez les parents perpetuels 

vieillissants vivant avec un adulte presentant un syndrome de Down. Dans l'espoir de 

permettre l'avancement des connaissances, l'objectif general de cette etude consiste a 

identifier les dimensions subjectives de I 'experience facilitant ou agissant a. titre 

d'obstacle a I'enclenchement d'un processus de planification du futur. Cette etude se 

propose egalement d'examiner les besoins percus de soutien formel et informel par les 
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parents ages. Les elements significatifs qui ressortiront de l'etude, tels que les 

evenements et les moments de vie structurant la decision, les dimensions psychosociales, 

les dimensions contextuelles et les strategies de planification seront analyses dans la 

perspective de mieux comprendre cette experience complexe. 
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2. ETAT DES CONNAISSANCES 

La planification du futur n'est pas une action simple se deroulant a un seul moment 

donne dans la vie des families (Bigby, 2000). II s'agit plutot d'un processus complexe, 

dynamique et emotionnel, qui implique une multitude d'elements a considerer afin de 

permettre une comprehension globale (Bigby, 2000; Heller & Caldwell, 2006). La 

planification du futur a pour objectifd'assurer une qualite de vie au jeune dependant tout 

en lui assurant la protection dont il a besoin lors de d'une perte d'autonomie chez le 

parent ou un deces (Campbell & Essez, 1994). Elle comporte trois aspects decrits dans 

les ecrits scientifiques, soit la planification legale, la planification financiere et la 

planification residentielle (Smith & Tobin, 1989). 

Afin de rendre plus facile la presentation de l'etat des connaissances, la recension des 

ecrits scientifiques est scindee en plusieurs parties. D'abord, les donnees recensees 

concernant les planifications residentielle, legale et financiere sont exposees. Ceci nous 

permet d'illustrer la profondeur de la problematique, de comprendre dans quelle mesure 

les parents prennent des dispositions formelles ou informelles pour assurer le futur de 

l'adulte dependant en lui fournissant Tencadrement et la protection requise. Dans la 

section subsequente sont discutees des dimensions subjectives de 1'experience ayant un 

impact sur la planification d'arrangements de vie futurs, et ce, tant au niveau 

ontologique que macrosystemique. Finalement, pour appuyer la pertinence d'un 

accompagnement des parents perpetuels vieillissants dans une planification 
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d'arrangements de vie futurs, deux programmes d'intervention qui agissent sur la 

planification du futur sont presentes. 

2.1. Planification d'arrangements de vie futurs 

2.1.1. Planification residentielle 

Des trois spheres de la planification, l'aspect residentiel semble etre la composante la 

plus chargee emotionnellement puisque les parents doivent reconnaitre que leur enfant 

ne vivra plus avec eux un jour (Freedman et al., 1997; Pruncho & Patrick, 1999). Une 

etude canadienne qui a mene des groupes de discussion focalises dans six sites a travers 

le Canada, dont un au Quebec, a mis en lumiere des barrieres a la planification 

residentielle tant au niveau macrosystemique qu'au niveau microsystemique (Joffres, 

2002). D'une part, un manque de confiance ou des relations difficiles dues a une 

insatisfaction face aux services recus dans le passe en provenance des services formels 

peuvent diminuer la probability que les parents enclenchent une planification 

residentielle en s'appuyant sur les ressources formelles (Heller & Caldwell, 2006; 

Joffres, 2001). D'autre part, d'un point de vue organisationnel, les longues listes 

d'attente et les choix limites de lieux de substituts de vie peuvent contribuer a un 

allongement sensible de la periode de soin et ainsi dissuader les families a s'engager 

dans un processus de relocalisation (Prouty, Smith, & Lakin, 2003). Joffres (2002) 

conclut que les facteurs contextuels et l'unicite des experiences de la famille, notamment 

les transitions de vie, l'instabilite familiale et l'ambivalence des parents quant a savoir 

s'ils prennent la bonne decision sont a examiner dans la comprehension de la situation. 
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Freedman, Krauss et Seltzer (1997) ont, quant a eux, effectue une etude longitudinale 

aux Etats-Unis avec un echantillon initial comprenant 461 families. Les meres devaient 

etre agees de plus de 55 ans et leur enfant devait vivre a la maison afin de satisfaire aux 

criteres d'inclusion. Les auteurs specifient que plus du tiers des adultes deficients 

intellectuels de l'etude presentaient un syndrome de Down. Les variables etudiees dans 

leur recherche sont les caracteristiques de l'adulte ayant une deficience intellectuelle, les 

caracteristiques des parents et de la famille, le bien-etre psychologique de la mere et la 

presence d'un soutien formel. Les chercheurs ont questionne les parents sur leurs desirs 

et preferences concernant certains plans residentiels (relocalisation, maintien a 

domicile). Dans un deuxieme temps, trois ans apres le debut de l'etude, 42 jeunes 

(12.3%) avaient ete relocalises en dehors du domicile, dont 22 en raison de problemes 

associes au vieillissement des parents qui se traduit par une diminution de leur 

autonomie. Six jeunes ont egalement ete places suite au deces de leur mere. Le 

placement des autres jeunes resulte d'une diminution de leur sante physique ou de 

Fapparition de comportements problematiques. Vraisemblablement, une augmentation 

du stress et de ses consequences dans la relation de la dyade parent-enfant peut expliquer 

en partie la prise d'une telle decision. Les placements ont ete principalement realises par 

les families desirant une relocalisation a court terme, les meres etant celles qui 

presentaient le plus faible niveau de bien-etre a ce propos. En revanche, les families 

detenant des plans a long terme sans desir de placement immediat affichent le niveau de 

bien-etre le plus eleve. Le choix d'une methode longitudinale s'avere particulierement 

pertinent pour constater la mise en place par les families des moyens requis, si 

necessaire, pour rencontrer leurs preferences quant au choix du milieu de vie. Toutefois, 
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les chercheurs n'ont pas considere la variable de la presence de soutien informel, ce qui 

aurait certes ete interessant. 

Campbell et Essex (1994) ont effectue des entrevues non structurees aupres de 32 

proches aidants en vue d'etablir leur niveau de planification complete et ainsi tenter de 

comprendre les barrieres et les motivations en ce qui a trait a cet exercice. Un manque 

d'information et une divergence d'opinions entre les professionnels et d'autres acteurs 

impliques ressortent comme etant des barrieres significatives a un engagement dans un 

processus de planification d'arrangements de vie futurs. De la meme facon, un 

evenement precipitant tel que la mort d'un parent semble etre un facteur motivant la 

planification pour 25% des participants. Malheureusement, le sexe des proches aidants 

n'est pas specifie dans cette etude, ce qui aurait ete interessant a des fins de 

comparaisons. Cette precision aurait permis de determiner si l'echantillon etait 

exclusivement compose de meres ou si les peres etaient dans une proportion 

significative. De surcroit, 50% des enfants etaient ages de moins de 18 ans. Or, on sait 

que la planification a plus de probabilites de s'enclencher plus tardivement. Les types de 

deficiences intellectuelles etaient egalement absents dans 1'explication de la 

methodologie. Or, il existe une grande heterogeneite en termes de types de deficiences. 

Par exemple, la paralysie cerebrate et l'atteinte cerebrale sont le plus souvent 

caracterisees par de lourdes difficultes sur le plan de la mobilite, contrairement a ce que 

Ton rencontre avec la trisomie 21. II apparait clair qu'une fonctionnalite physique 

reduite chez l'adulte ayant une deficience intellectuelle peut contribuer a alourdir la 

situation de soins pour le proche aidant. Cette precision concernant les types de 

problematiques nous aurait permis de mettre en perspective les resultats obtenus. En 
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somme, la planification residentielle peut etre influences a la fois par les caracteristiques 

de l'adulte trisomique et de ses parents ainsi que par la qualite des relations avec les 

divers services formels. 

2.1.2. Planification legale 

La planification du futur inclut les aspects legaux et administratifs. Une planification 

legale se traduit par le fait de designer officiellement un membre de la famille qui devra 

assumer la responsabilite de representant legal pour assurer la protection de l'adulte 

ayant une deficience intellectuelle, l'exercice de ses droits civils et Fadministration de 

ses biens (Curateur public du Quebec, 2007). Aucune etude recensee sur la planification 

n'a etudie explicitement l'aspect legal. Neanmoins, on sait que, dans la majorite des cas, 

un membre de la fratrie est appele a assumer le role de tuteur legal (Bigby, 1997; 

Griffith & Unger, 1994). II importe de mentionner que cette responsabilite n'amene pas 

necessairement Fobligation d'une prise en charge a domicile, le jeune pouvant etre 

dirige vers une ressource residentielle extrafamiliale adaptee a ses besoins. 

Lorsqu'aucun membre de la famille n'est en mesure ou n'a le desir d'opter pour un 

regime prive, le curateur public du Quebec prend a sa charge l'adulte ayant une 

deficience intellectuelle. II faut comprendre que cette assignation est necessaire puisque 

ce dernier est considere inapte au plan juridique. Ceci se traduit par un besoin de 

protection, le majeur inapte devant etre assiste ou represents dans l'exercice de ses droits 

civils. 

«Une personne est inapte lorsqu'elle est incapable de prendre soin 
d'elle-meme ou d'administrer ses biens et qu'elle a besoin d'etre assistee 
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dans l'exercice de ses droits civils a la suite, notamment, d'une maladie, 
d'un handicap de naissance, d'une deficience due a un accident cerebro-
vasculaire, ou d'un affaiblissement du a l'age qui altere ses facultes 
mentales ou son aptitude physique a exprimer sa volonte (Curateur 
public du Quebec, 2007).» 

2.1.3. Planijication financiere 

II incombe aux parents de gerer les ressources financieres lorsque l'adulte ayant une 

deficience intellectuelle est considere dependant et inapte a le faire. Tres peu de 

chercheurs se sont penches sur ce sujet. Cela etant ecrit, 1'etude de Heller et Factor 

(1991) a remarque que pres des deux tiers des families avaient realise des arrangements 

financiers, a partir de l'economie pecuniaire dans un compte epargne jusqu'a acheter une 

propriete au nom de leur enfant. Ensuite, les parents vieillissants jouissant d'un statut 

socio-economique plus eleve sont plus sujets a etablir des plans financiers pour le futur 

de leur progeniture (Heller & Factor, 1991). D'ailleurs, la vaste majorite des families 

vieillissantes est davantage encline a faire des arrangements financiers qu'une 

planification residentielle puisque ces demarches renvoient moins a une vive emotivite. 

Remarquons qu'il a seulement ete possible de denicher, dans les ecrits scientifiques, 

deux etudes qualitatives explorant des elements pouvant dissuader les families 

d'enclencher une planification residentielle (Campbell & Essex, 1994; Joffres, 2002). En 

ce qui concerne les planifications financiere et legale, aucune etude ne s'y est 

precisement attardee. Au total, il n'en demeure pas moins que plus de la moitie des 

families n'ont aucun plan concret quant a la planification d'arrangements de vie futurs. 
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2.2. Barrieres et conditions facilitantes a la planification d'arrangements de vie 
futurs 

2.2.1. Le reseau de soutien social 

2.2.1.1. Utilisation des services formels 

De facon quotidienne et continue, l'utilisation des services formels a un impact sur 

l'unite familiale au moment present, mais sans doute aussi sur leur futur. 

L'etude de Heller et Caldwell (2006) rapporte que plusieurs families vieillissantes sont 

peu ou pas connues des systemes de services formels. Ceci est coherent avec l'etude de 

Jennings (1987), qui estime que les families vieillissantes vivant avec un adulte ayant 

une deficience intellectuelle recoivent moins de soutien au fur et a mesure que la famille 

avance en age, ce qui contribue a leur isolement social. De facon generate, lors de la 

naissance de l'enfant, un vaste eventail de services est mis en place afin de favoriser 

1'adaptation de la famille a cette nouvelle situation, comme une aide psychologique pour 

soutenir les parents dans l'acceptation du diagnostic. Les enfants presentant un 

syndrome de Down ayant, dans un grand nombre de cas, une anomalie cardiaque, les 

parents sont egalement entoures par divers professionnels de la sante oeuvrant a pallier a 

cette anomalie. Cependant, a mesure que l'enfant grandit et que ses besoins se font 

moins criants, certaines families tendent a s'eloigner des services formels. Ce 

phenomene est indubitablement plus important a partir du moment ou le jeune quitte 

l'ecole a partir de l'age de 21 ans, comme c'est souvent le cas au Quebec. Sa presence a 

l'ecole pouvait favoriser l'acces a certains services a l'interne mais egalement faciliter le 

lien avec divers organismes offrant des services, ces derniers travaillant en collaboration 
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avec le milieu scolaire. Bref, quel que soit le cheminement qui les a conduits a delaisser 

les services formels, ces families ont en commun un isolement social grandissant, et ce, 

surtout en cas d'absence de soutien informel. 

Les resultats de recherche de Cole et Meyer (1989) montrent que, de facon generate, le 

soutien formel est non significatif ou modere quant a de la planification d'arrangements 

de vie. Pourtant, plus recemment, Smith et ses collegues (1995) rapportent qu'une plus 

grande utilisation des services formels et la presence de soutien informel constituent des 

predicteurs significatifs de la planification. De maniere similaire, Heller et Factor (1991; 

1993) ont note qu'une augmentation de l'utilisation des services formels est associee a 

une plus grande probability d'opter pour une relocalisation residentielle. 

2.2.1.2. Soutien informel et fratrie 

Le soutien informel est offert par des membres de la famille elargie, du voisinage et des 

amis et revet une importance capitale dans un processus de planification. Malgre cela, 

des etudes indiquent que plusieurs families ne discutent pas de la planification du futur 

avec leur entourage, incluant les membres de la fratrie, qui sont pourtant souvent appeles 

a assumer a divers degres un role d'aidant (Bigby, 1997; Heller & Kramer, 2009). 

L'adulte en question, qui presente une deficience intellectuelle, est habituellement assez 

peu implique dans l'exercice de planification, ce qui peut s'expliquer, dans plusieurs cas, 

par une comprehension limitee de l'exercice de planification du futur et des enjeux qui y 

sont relies. 
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Griffith et Unger (1994) ont effectue une etude aupres de 41 parents ages de 40 a 78 ans 

ainsi qu' aupres de membres de la fratrie concernant leurs idees en rapport avec la 

planification du futur. Cette etude quantitative, ou plusieurs questionnaires ont ete 

administres, rapporte que 22% des parents souhaitent qu'un membre de la fratrie assume 

la garde de leur frere ou de leur sceur, 51% opteraient pour un placement dans une 

ressource publique regie par le gouvernement, 12 % disent que leur enfant irait vivre 

chez des amis de la famille alors que 15% ne savent pas. Lorsque les parents desirent 

qu'un membre de la fratrie recupere la garde, ils designent davantage une soeur qu'un 

frere pour assumer cette responsabilite. En contrepartie, 44 % des membres de la fratrie 

interroges se disent prets a assurer la garde du membre de leur famille. L'etude rapporte 

que ce sont les freres et soeurs initialement tres presents aupres de l'adulte ayant une 

deficience intellectuelle et tres impliques dans le processus de planification du futur qui 

sont plus enclins a accepter la garde (Griffith & Unger, 1994). Au cours de la meme 

annee, Heller et Factor (1993) arrivaient a un constat un peu different, a l'effet que pres 

de la moitie des parents interroges desire que l'adulte ayant une deficience intellectuelle 

aille vivre avec un membre de la famille. De ce nombre, 75 % souhaitent que leur enfant 

soit relocalise chez un autre membre de la fratrie, sans specification du genre. 

En comparant les deux etudes, on remarque que Griffith et Unger (1994) se sont 

uniquement concentres sur le role de la fratrie. En revanche, dans 1'etude de Heller et 

Factor (1993), la fratrie n'etait qu'aspect parmi d'autres, ce qui peut expliquer la 

discordance des resultats entre les deux recherches. Par ailleurs, une autre etude souligne 

que les membres de la fratrie qui deviennent 1'aidant principal suite au deces du parent 

ont eu trop peu de preparation a ce nouveau role (McCallion & Tobin, 1995). Pour cette 



30 

raison, leur implication dans le processus de planification est d'autant plus essentielle 

(Heller & Factor, 1991). En effet, les membres de la fratrie peuvent offrir un soutien a la 

fois affectif et instrumental a leurs parents et a leur frere ou soeur dependant. 

2.2.2. Caracteristiques du parent 

Les caracteristiques du parent et du jeune sont des variables importantes a prendre en 

compte, surtout dans une situation ou le parent se trouve confronte a son propre 

vieillissement et, parfois, a une diminution de la qualite de sa sante. La sante du proche 

aidant est le produit de l'individu, de Fenvironnement social et des experiences de vie 

(Seltzer & Ryff, 1994). Le concept de sante inclut deux composantes, a savoir la sante 

physique et la sante mentale. La composante physique renvoie aux habiletes et 

limitations physiques de l'individu decoulant de sa condition physique. La sante mentale 

refere a l'etat emotionnel, cognitif et intellectuel de la personne (Ware & Sherbourne, 

1992). 

Mulcahey et Warren (1984) constatent que, plus les parents avancent en age, plus ils 

deviennent indecis face au placement residentiel de leur enfant. Cette indecision peut en 

partie s'expliquer par la difficulte du parent a se separer d'un enfant dont il a eu soin 

toute sa vie. Par ailleurs, Smith et Tobin (1989) utilisent le concept de lien 

d'interdependance parent-enfant (Mencap, 2002). Les parents ont done de la difficulte a 

se separer de leur progeniture car celle-ci represente aussi une presence et parfois une 

aide instrumentale, ou encore contribue financierement au menage par l'entremise 

d'argent recu du gouvernement (allocations) (Smith & Tobin, 1989). Une etude 
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americaine rapporte des barrieres individuelles a la planification telles qu'une culpabilite 

en regard du placement (Rochette & Levesque, 1996), le sentiment de perte de role ainsi 

qu'une peur d'envisager leur propre mort (Heller & Factor, 1988). 

Dans un autre ordre d'idee, les ecrits sur le vieillissement demontrent que les personnes 

agees sont generalement plus prudentes que les jeunes. Elles se montrent parfois 

beaucoup plus reticentes a prendre des decisions difficiles, surtout lorsqu'une vitesse 

d'action est requise ou qu'elles ont peur d'echouer (McPherson, 2004). Dans certains 

cas, cet element peut probablement avoir un impact sur la capacite ou la volonte de 

planifier le futur, meme si cette affirmation est difficile a mesurer. A cet egard, aucune 

etude recensee n'aborde la sante cognitive en regard de la planification d'arrangements 

de vie futurs. Pourtant, en vieillissant, les parents peuvent developper des troubles 

cognitifs ou meme une maladie degenerative telle la maladie d'Alzheimer. II s'agit d'un 

autre element important qui pourrait limiter une planification optimale du futur. 

L'apparition de certaines incapacites physiques chez les parents et chez l'adulte ayant 

une deficience intellectuelle peut amplifier le fardeau percu de la situation. Compte tenu 

du fait que les etudes demontrent que la sante physique et la diminution des capacites 

ont un effet sur l'engagement des parents dans la planification du futur, il s'agit done de 

facteurs importants a considerer pour les parents ages (Cole & Meyer, 1989). En 

d'autres termes, les families sont davantage portees a opter pour un placement hors du 

milieu familial lorsque les parents sont ages, qu'ils eprouvent des problemes de sante ou 

qu'ils recoivent peu de support social (Cole & Meyer, 1989) et quand les membres 

impliques percoivent un fardeau relie a la situation de soins (Cole & Meyer, 1989; 
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Heller & Factor, 1991; Tausig, 1985), ce qui est evidemment intimement lie. En 

revanche, Heller et Factor (1990) ont trouve que les parents qui possedent un bon moral 

et vivent une grande satisfaction dans la situation de prise en charge ont tendance a 

remettre a plus tard la relocalisation residentielle de leur enfant devenu adulte. 

Rappelons pourtant que la planification d'arrangements de vie futurs vise a prevenir une 

crise reliee a un placement soudain dans des conditions non appropriees, crise pouvant 

avoir des impacts negatifs majeurs sur l'adulte trisomique qui n'est pas prepare a cette 

transition. 

2.2.3. Critiques generates des etudes 

Certaines etudes abordent plusieurs des variables impliquees dans la planification, alors 

que d'autres se concentrent seulement sur l'une d'entre elles. Les variables etudiees 

peuvent done differer et s'entrecouper d'une etude a l'autre, ce qui complexifie 

1'interpretation qu'on peut en faire. Les resultats peuvent aussi diverger a cause du choix 

de l'echantillon. Par exemple, les etudes restent floues concernant le type de deficience 

intellectuelle inclus dans la recherche. De meme, certaines recherches excluent 

totalement les peres alors que d'autres ne specifient tout simplement pas dans quelle 

proportion les peres et les meres sont representee, ce qui serait interessant a des fins de 

comparaisons. La grande place occupee par les meres n'est pas surprenante et 

correspond aux normes sociales vehiculees, a savoir que les femmes remplissent 

majoritairement le role d'aidante principale (Ducharme, Lebel & Bergman, 2001). 
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Une fois que l'illustration des conditions facilitates et des barrieres pouvant moduler 

l'engagement des parents dans un processus de planification est completee, il apparait 

pertinent de presenter des programmes d'intervention qui ont pour but d'outiller et de 

soutenir les parents dans un processus de planification du futur. Dans les lignes qui 

suivent, les resultats de deux programmes d'intervention reperes dans les ecrits 

scientifiques sont explicites. 

2.2.4. Programmes d'intervention 

La planification du futur, bien qu'anxiogene, s'avere essentielle pour prevenir un 

deracinement brutal lors d'une situation d'urgence, par exemple lors d'un deces ou 

d'une perte precipite d'autonomie chez le parent. Comme le soulignent egalement Heller 

et Caldwell (2006), quand il n'y a pas de soutien en place ni de plans adequats, les 

individus atteints d'une deficience intellectuelle peuvent avoir a faire face a des 

situations malheureuses, voire catastrophiques. Pensons a un placement d'urgence avec 

des arrangements financiers et legaux inadequats parce que le proche aidant ne peut plus 

prodiguer les soins necessaires. Outre le fait que les parents vivent avec des peurs 

continuelles concernant ce qui va arriver, leur progeniture peut etre a risque d'avoir une 

qualite de vie moindre (Botsford & Rule, 2004). Par exemple, lorsqu'un evenement 

difficile survient subitement, les families peuvent etre confrontees a de longues listes 

d'attente en vue d'obtenir une relocalisation temporaire ou permanente ou des services 

compensatoires pour le jeune (Heller & Factor, 1991). Parallelement, une etude menee 

par Smith et Tobin (1989) soutient qu'une planification adequate pour le futur de leur 

enfant presentant une ayant une deficience intellectuelle semble permettre aux parents de 
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faire face a la mort avec plus de serenite. L'importance de la planification et du soutien a 

la planification est des lors renforcee. Pour ce faire, quelques programmes d'intervention 

ont ete mis sur pied dans le but de transmettre des connaissances aux parents vivant cette 

situation singuliere. 

Une etude experimentale americaine effectuee avec trois groupes aleatoire, ayant offert 

une intervention a 27 meres agees entre 49 et 82 ans qui vivent avec leur enfant adulte 

ayant une deficience intellectuelle, a eu des effets positifs sur l'acquisition de 

connaissances sur la planification du futur (Botsford & Rule, 2004). Afin d'etre 

admissibles a l'etude, les meres ne devaient pas avoir de plans concrets avant le debut de 

1'intervention. L'objectif poursuivi par les chercheurs etait d'evaluer l'efficacite d'une 

intervention psychoeducative s'etendant sur une periode de six semaines. L'intervention 

consistait en des rencontres de groupes d'une duree de deux heures chacune. Trois 

rencontres se voulaient un moment d'echange entre les parents concernant leurs 

inquietudes et leurs preoccupations. Les trois dernieres rencontres etaient destinees a 

dormer de l'information sur les planifications financiere, legale et residentielle. Les 

chercheurs ont releve la prise d'actions tangibles en matiere de planification 

d'arrangements de vie chez les participantes agees exposees au programme. Par 

exemple, les participants du groupe experimental, qui disaient qu'aucune discussion 

n'avait pris place avant 1'intervention, etaient maintenant parvenus a l'etape de 

considerer des alternatives residentielles. De plus, le sentiment de competence (p=. 002) 

et le sentiment de confiance (p= .000) face au processus de planification se sont averes 

fortement significatifs. II est a souligner qu'aucun pere ne faisait partie de l'echantillon, 

la mere etant habituellement socialement reconnue comme l'aidante principale. Pourtant, 
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de nos jours, les peres assument un role plus important et mieux reconnu, bien que leurs 

apports differant considerablement de ceux de la mere. 

Une autre etude (Heller & Caldwell, 2006) avait pour objectif de soutenir les proches 

aidants ages et les adultes ayant une deficience intellectuelle dans la planification du 

futur en instaurant un programme de soutien par les pairs. L'age moyen des parents etait 

de 63 ans (44-85 ans) et de 37 ans (18-58 ans) pour les adultes ayant une deficience 

intellectuelle. L'adulte ayant une deficience intellectuelle devait etre age d'au moins 18 

ans et les parents ne devaient pas avoir redige de lettre d'intention visant la planification 

du futur. II s'agit d'un document non legal qui consigne les informations critiques d'une 

famille et leurs preferences pour le futur (Russel, Grant, Joseph, & Fee, 1993). 29 

families ont recu l'intervention pendant que 19 families constituaient le groupe controle. 

L'intervention a ete basee sur le modele developpe dans «The future is now: A future 

planning curriculum for families and their adults relatives with developmental 

disabilities)) (Debrine, Caldwell, Factor, & Heller, 2003). Plusieurs rencontres ont servi 

a decortiquer les elements cles contenus dans une lettre d'intention, d'autres a echanger 

sur leur vision du futur et sur le soutien informel. 

De rinformation concernant les alternatives residentielles a egalement ete offerte au 

cours du programme. L'usage de videos, de photos ou de jeux de roles fait partie des 

activites qui ont ete mises a contribution pour favoriser la communication et faciliter la 

comprehension. Lors des entrevues, realisees six semaines apres la fin du programme, 

les chercheurs ont observe une contribution significative du programme puisque les 

proches aidants recevant 1'intervention avaient entrepris certaines actions telles que la 



36 

redaction d'une lettre d'intention (p<.01) et la mise en branle de demarches pour 

effectuer une planification residentielle (p<.01) ou une planification financiere (p<.05). 

Dans le groupe experimental, 75% des participants ont developpe une lettre d'intention 

et 64% ont entrepris des demarches pour faire des plans residentiels. 

En somme, la recension des ecrits a permis d'identifier divers elements pouvant interagir 

avec la planification du futur chez des parents vieillissants. Afin d'avoir une vue 

d'ensemble de tous ces elements, il apparait utile de les integrer dans un schema. La 

figure 1 ci-dessous schematise la problematique et situe la specificite de la presente 

recherche. Elle met en relief Fimportance de l'experience subjective des parents. 

Majoritairement, ces elements seront repris et considerablement approfondis dans la 

section portant sur les resultats de cette etude. 
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Variables influencant la planiflcation d'arrangements de vie futurs 

Passe 

Histoire de vie 
Caracteristiques 
de la famille Soutien formel Soutien informel 

I 

Present 

Politiques 
sociales 

Soutien 
formel 

Soutien 
-

informel 

Caracteristiques 
du parent 

«-> 
Caracteristiques 
de l'adulte 
deficient 
intellectuel 

Subiectivite-Representation-PerceDtion 

Engagement dans un processus 
de planification du futur 
-legal 
-financier 
-residentiel 

-> Non 

Oui 

Figure I. Variables d'impact a la planification d'arrangements de vie futurs 

L'angle de schematisation ici adopte est coherent avec la theorie du parcours de vie et la 

sociologie de l'experience, qui servent d'assise a cette etude. En effet, l'histoire de vie 

des individus, constitute notamment des evenements significatifs du passe, des 
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caracteristiques de la famille et des opportunities et des barrieres que la famille a 

rencontrees vont avoir un impact dans le present sur la capacite des parents a planifier le 

futur de leur enfant dependant. En se referant au schema, on apercoit egalement que, 

participant d'une continuity temporelle, les politiques sociales du moment, les 

caracteristiques de l'adulte ayant une deficience intellectuelle et de ses parents ainsi que 

la presence de soutien formel et informel vont aussi teinter la construction des 

representations. Ces representations, decoulant des experiences vecues en regard aux 

diverses dimensions et teintees de la subjectivite des acteurs, agissent de filtre a 

l'unification de ses nombreuses variables et possibilites. La resultante se traduit, dans le 

cas qui nous preoccupe, par le fait que les parents s'engagent ou non dans un processus 

de planification d'arrangements de vie futurs. 

2.3. Questions de recherche 

En tenant compte des objectifs de la presente etude, les questions suivantes ont ete 

formulees : 

• Quelles sont les dimensions subjectives de l'experience menant les parents a 

s'engager ou non dans un processus de planification d'arrangements de vie 

futurs? 

• Quels sont les besoins identifies par les parents perpetuels vieillissants a l'egard 

de la planification de ces arrangements de vie futurs 

2.4. Cadre conceptuel et theorique 

Dans un premier temps, la definition de la planification d'arrangements de vie futurs, 

concept central a cette recherche, est proposee au lecteur. Dans un deuxieme temps, les 
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theories qui servent d'assises et leurs contributions respectives a cette recherche sont 

precisees. 

2.4.1. Definition du concept central deplanification 

A partir du domaine de l'intervention a l'enfance, Ackoff ecrit: «La planification 

consiste a concevoir un futur desire et les moyens d'y parvenir» (1973, p.149). Cet 

auteur considere que la «planification est definie dans le temps, porte sur un objectif plus 

ou moins large et qu'elle est plus ou moins formalisee» (1973, p.149). En addition a ces 

premiers elements generaux de conceptualisation, le concept de permanency planning 

refere a la necessite de fournir des conditions pour que l'enfant soit en securite et qu'il 

ait un sentiment de bien-etre et d'appartenance. Bien que ce concept soit avant tout 

utilise dans un contexte d'adoption de jeunes enfants ou dans le cadre des interventions 

de protection de la jeunesse, il ne se limite pas a ces spheres car il est aussi employe 

dans la totalite des ecrits scientifiques portant sur la planification du futur chez les 

parents perpetuels vieillissants vivant avec un adulte ayant une deficience intellectuelle. 

La planification du futur est definie, dans ce cas precis, par le fait d'organiser le futur de 

1'adulte ayant une deficience intellectuelle dans le but de lui assurer une qualite de vie et 

une securite a la fois financiere, legale et residentielle lorsque les parents ne seront plus 

en mesure de le faire (Heller & Factor, 1994). En vue d'utiliser une traduction juste du 

concept de permanency planning, l'appellation planification d'arrangements de vie sera 

preconisee. Elle refere a la mise en place de conditions variees formelles et informelles 

en vue d'assurer la protection requise a l'adulte ayant une deficience intellectuelle tout 

en lui permettant de poursuivre son epanouissement personnel. Ceci n'exclut pas le 
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mouvement dynamique des conditions de vie tant que les objectifs de protection, de 

bien-etre et d'epanouissement sont preconises. 

2.4.2. Bases theoriques 

En raison de l'importance de F experience vecue par l'aidant, la theorie du parcours de 

vie a ete choisie comme fondement theorique de cette etude. Cette approche reconnait 

que le developpement humain est influence par un eventail de forces de nature 

psychologique, sociale, historique et economique (Featherman, 1983). Ces forces 

determinent la structure du contenu des experiences de vie et des trajectoires. De facon 

dynamique et reciproque, Fenvironnement et l'individu sont interconnected, ce qui se 

traduit par des changements sur l'un et l'autre tout au long du parcours de vie. Dans le 

meme ordre d'idees, les experiences individuelles sont modulees par des caracteristiques 

et des processus specifiques. Des elements proximaux quotidiens tels que la famille, les 

amis, le voisinage et l'organisation de travail sont aussi a prendre en compte dans la 

comprehension d'une situation. D'un point de vue distal, les politiques sociales, les 

evenements historiques, la demographie, la culture et Feconomie constituent des 

determinants du parcours de vie (Settersten, 2003). Par exemple, Elder (1994) souligne 

Fimpact des evenements historiques sur les opportunites et les decisions individuelles. 

La comprehension d'une periode de vie se fait done au regard d'un contexte ou il y a un 

vecu passe et un futur anticipe (Setterson, 2003). 

Dans le cas des families vieillissantes vivant avec un adulte ayant une deficience 

intellectuelle, les trajectoires des individus concernes sont sans aucun doute intimement 

liees. Ainsi, la vie des parents est influencee par les trajectoires de vie de leur enfant. Par 

exemple, les parents peuvent avoir a modifier leur trajectoire de vie professionnelle pour 
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repondre aux besoins speciaux de leur progeniture. Cette interdependance cree le besoin 

de coordonner et de synchroniser activement la vie des individus ainsi relies (Hutchison, 

2007). La theorie du parcours de vie met en evidence non seulement la situation et le 

lien de dependance qui ne s'acheve jamais, mais egalement le fait que des evenements 

de vie et differentes variables contextuelles peuvent conditionner la trajectoire de 

l'individu et, partant, la prise de decision et d'action dans le futur. 

George (2003) amene justement le facteur de la sante comme condition determinante des 

parcours de vie dans ce contexte. Selon George, la sante ou la maladie ne sont pas 

seulement un etat, elles constituent aussi un processus qui croit et qui comporte des 

consequences variables au fil du temps. Chez les parents vieillissants, il semble 

interessant de mentionner cet aspect puisque, dans un grand nombre de cas, les parents 

ont tendance a releguer la charge de l'enfant lorsqu'ils n'ont absolument plus la sante 

requise pour assumer ce role. Les propos de George (2003) ajoutent a la pertinence 

d'une planification precoce par les parents vieillissants dans le but d'eviter une crise 

reliee a une perte d'autonomie subite. 

De plus, la sociologie de l'experience de Dubet vient combler et mieux camper l'objet 

de cette etude. Bien que la theorie du parcours de vie propose une vision qui se montre 

tres sensible aux conditions sociales determinant lesdits parcours, la sociologie de 

l'experience permet de considerer la dimension de la subjectivite qui est presente dans 

Taction. Dubet propose une vision basee sur l'idee d'experience sociale. Dans son 

ouvrage publie en 1994, il definit l'experience comme «les conduites individuelles et 

collectives dominees par l'heterogeneite de leurs principes constitutifs, et par Tactivite 
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d'individus qui doivent construire le sens de leurs pratiques au sein meme de cette 

heterogeneite »(p. 15). 

Aux yeux de Dubet, il faut, pour analyser l'experience, partir de la subjectivite. 

L'experience se veut un processus fortement personnalise et elle se trouve associee au 

vecu psychologique de l'individu. Dubet contribue significativement a l'avancement des 

sciences sociales dans la mesure ou il propose une conception de l'experience qui 

integre a la fois la subjectivite des acteurs et les contraintes «objectives» de leur action, 

par exemple les conditions de vie, toutes deux confrontees a diverses logiques 

historiques, collectives. Dans ce cas-ci, une condition objective pourrait renvoyer, par 

exemple, a l'offre de services ou a la presence de listes d'attentes. Finalement, Dubet 

affirme que si les experiences de vie accroissent certes les competences, elles revelent 

tout autant les limites et les incapacites des individus a trouver des solutions a un 

eventail de problemes. II convient des lors de reconnaitre que l'experience humaine 

comporte sa part d'ombre et de difficultes. 

En somme, il faut retenir de ce qui precede l'interdependance entre les individus et 

1'interconnexion constante qui lie ces derniers a leur environnement. Les differents 

systemes sociaux, tant au niveau microsystemique qu'au niveau macrosystemique, 

modulent la trajectoire de vie des personnes. L'experience est par la suite intimement 

liee au vecu psychologique de l'individu, a sa subjectivite. 
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3. METHODOLOGIE 

Dans cette section, nous abordons la mefhodologie de notre etude. Les strategies 

d'acquisition, d'observation et d'analyse sont tout d'abord presentees. Par la suite sont 

exposees les obstacles mefhodologiques anticipes et les solutions envisagees. Nous 

terminons cette section par la presentation de considerations d'ordre ethique. 

3.1. Strategic d'acquisition 

3.1.1. Finalite de I 'etude 

Fondamentalement, etudier les dimensions subjectives de l'experience des parents ages 

permet d'acquerir une meilleure comprehension du phenomene, d'autant plus que cette 

specificite est, somme toute, peu documentee. Les resultats emanant de notre etude vont 

servir a emettre des recommandations a la communaute praticienne, recommandations 

qui ont pour objectif d'introduire des changements ou des idees susceptibles d'alimenter 

la reflexion sur l'intervention (Lefran9ois, 1992, p.36). Favoriser une prise de 

conscience peut alors contribuer a ameliorer les pratiques d'intervention aupres des 

families agees vivant cette situation. 

Le niveau de connaissances refere a la profondeur d'analyse avec laquelle l'objet 

d'etude est considere. Guidee par la quete de connaissance et la reponse aux objectifs, la 

presente etude s'inserera, selon la modalite de «puissance d'elaboration », dans une 

visee exploratoire. L'etude exploratoire permet de se familiariser avec les gens et leurs 

preoccupations. Au-dela de cet aspect, le choix du niveau de connaissances est base sur 
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l'interet du chercheur, son expertise ainsi que sur l'etat des connaissances actuelles 

(Lefrancois, 1992, p.38). Dans la presente recherche, compte tenu du peu d'etudes 

s'etant attardee aux dimensions subjectives de l'experience au sujet de la planification 

du futur, le choix d'une approche exploratoire s'est avere tout a fait approprie. 

Ultimement, cette demarche tente de soulever des interrogations pertinentes, de situer les 

enjeux et les consequences d'une action ou meme de l'inaction. 

3.1.2. Dispositifde recherche 

L'utilisation d'un dispositif de recherche transversal qualitatif a ete retenue. En 

gerontologie, il s'agit du type de strategie le plus utilise parce qu'il implique des cotits 

moindres, necessite un temps de realisation relativement court et permet de repondre 

adequatement a plusieurs objectifs concrets de connaissances ou d'action (Lefrancois, 

1992, p. 116). II permet egalement de s'introduire dans les milieux naturels en accordant 

une attention particuliere au sens et aux representations qu'attribuent les acteurs a leur 

situation. Par l'utilisation de ce dispositif, le chercheur a repondu aux objectifs 

specifiques qui sont, rappelons-le, d'identifier des dimensions subjectives de 

l'experience facilitant ou agissant a titre d'obstacle a l'enclenchement du processus de 

planification du futur et d'examiner les besoins percus de soutien formel et informel par 

les proches aidants. 

Le choix d'un devis qualitatif s'est impose d'emblee puisque la presente etude aspire a 

comprendre en profondeur la signification d'un phenomene complexe pour le participant 

(Creswell, 1998). D'ailleurs, puisque celui-ci vit l'experience etudiee, il est de ce fait 
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considere comme un expert. Ensuite, il etait souhaite d'avoir acces aux representations 

et univers de sens des repondants, ce qui appelle au devis qualitatif. Enfin, l'approche 

qualitative permet de considerer les differences individuelles et de les faire ressortir tout 

en identifiant les elements communs a chacun des recits. La recherche qualitative peut 

done dormer une vision plus holistique et globale d'une realite sociale complexe 

(Deslauriers, 1991). Notons que Futilisation d'une methode qualitative implique la 

necessite de reconnaitre que la relation sujet-objet est marquee par l'intersubjectivite, 

incluant celle du chercheur (Fortin, 1996). 

3.2. Strategie d'observation 

Cette section presente les differentes strategies d'observation de l'etude. Pour ce faire, la 

population cible, les criteres de selection des participants, les strategies 

d'echantillonnage et les procedures de recrutement sont tout d'abord documentes. Suivra 

une presentation exhaustive de l'instrument de collectes de donnees, de son processus de 

construction, ainsi que du deroulement de 1'entrevue. 

3.2.1. Population cible et criteres de selection 

La population cible est composee de parents ages vivant avec un adulte presentant un 

syndrome de Down. Les participants de l'echantillon devaient repondre a cinq criteres 

afin d'etre admissibles a l'etude. 

> Premierement, les proches aidants devaient s'identifier comme un parent biologique 

de 1'adulte presentant un syndrome de Down. 
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> Deuxiemement, ils devaient etre ages de 60 ans et plus. Signalons que le critere de 

l'age des parents est fixe a 60 ans et non pas a 65 ans, ce qui aura permis de faciliter 

le recrutement dans une population somme toute assez rare. II s'agit d'ailleurs d'une 

borne d'age choisie dans les etudes consultees dans les ecrits scientifiques recenses, 

ce qui facilita la comparaison avec les resultats de ces recherches. 

> Troisiemement, l'adulte presentant un syndrome de Down devait etre age de plus de 

18 ans puisque, a l'atteinte de la majorite, son statut change quelque peu. A cet age, 

differents enjeux pouvant eventuellement avoir une repercussion sur la planification 

d'arrangements de vie s'installent, pensons par exemple a la l'inaptitude, a 

l'eligibilite aux allocations gouvernementales ainsi que d'acces au marche du travail 

(supervise). 

> Quatriemement, les parents ages ne devaient pas presenter de deficits cognitifs 

connus, tel un debut de demence. 

> Cinquiemement, le proche aidant devait etre en mesure de s'exprimer en francais. 

3.2.2. Strategies d'echantillonnage 

Une technique d'echantillonnage non probabiliste fut privilegiee. L'echantillonnage non 

probabiliste s'impose lorsqu'une representative n'est pas requise, mais aussi lorsqu'il 

s'agit d'une population avec certaines caracteristiques bien precises (Angers, 1992; 

Lefrancois, 1992, p.219). II s'agit plus specifiquement d'un echantillonnage par choix 

raisonnes. A cet effet, un effort soutenu fut fait pour interpeller des participants de 

differentes strates d'age pour permettre d'etre en contact avec differentes realites selon 

les etapes de la vie. L'etendue d'age nous aide a comprendre si des tendances generales 
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ressortent du corpus en fonction de l'avancee en age des parents. De surcroit, une 

certaine variability en rapport avec le niveau d'autonomie est recherchee, etant donne 

que cet aspect peut avoir un impact notable sur les besoins d'accompagnement de 

l'adulte trisomique. De facon similaire, on peut percevoir si les differents degres 

d'autonomie exercent un impact sur l'engagement des parents dans un processus de 

planification du futur. Neanmoins, selon Kaufman (1996, p.41), il faut garder en tete que 

ces variables fixent le cadre tandis que l'histoire de l'individu explique. En d'autres 

mots, ces caracteristiques peuvent venir appuyer le contexte, mais c'est l'histoire de vie 

des individus qui, fondamentalement, sert a expliquer les resultats. C'est done la raison 

pour laquelle il n'est pas justifie de pousser cette ponderation a l'extreme, surtout pour 

de petits echantillons. L'important est simplement d'eviter un desequilibre manifeste de 

l'echantillon. 

La technique d'echantillonnage «boule de neige» fut utilisee. Elle consiste 

concretement en le fait que le chercheur, qui trouve un individu de la population a 

etudier, demande a ce dernier de transmettre des noms de participants susceptibles de 

faire partie de l'etude et ainsi de suite avec les nouveaux participants. L'utilisation de 

cette technique n'a toutefois pas permis de recruter des families non repertoriees dans les 

organismes cibles. La majorite des participants furent recrutes par l'entremise d'un 

organisme communautaire local specialise aupres d'une clientele trisomique et leur 

famille. N'ayant pas atteint la saturation a cause du nombre insuffisant de repondants 

locaux, d'autres parents ont ete recrutes dans un organisme de la Monteregie. 
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3.2.3. Procedure de recrutement 

Une procedure de prise de contact fut elaboree pour rejoindre les participants potentiels. 

D'abord, les responsables de l'organisme cible ont ete contactes et rencontres et des 

informations sur la recherche leur ont ete exposees. Lors de la periode de recrutement, 

ces responsables eurent la tache de remettre une lettre expliquant les grandes lignes de 

l'etude aux participants susceptibles de repondre aux criteres preetablis (annexe 1). Afin 

de respecter les aspects ethiques et de limiter la sollicitation, les personnes interessees a 

en connaitre davantage ont donne leur accord pour que la chercheure les contacte par 

telephone pour repondre a leurs questionnements (annexe 2). 

S'agissant de la taille de l'echantillon, il etait difficile de calculer a priori le nombre de 

participants requis. En recherche qualitative, le concept de saturation des donnees nous 

guide a cet egard. La saturation, renvoyant egalement aux concepts de «redondance» et 

de «repetition», est atteinte lorsqu'aucune nouvelle idee fournissant une meilleure 

comprehension du phenomene ne semble emerger des donnees (Deslauriers, 1991). 

Finalement, le recrutement a cesse apres le dixieme participant puisque nous 

considerions avoir atteint la saturation. 

Au depart, il avait ete prevu qu'un nombre de 8 a 10 participants s'avererait suffisant. A 

ce propos, Savoie-Zajc (2003) fait etat d'une contradiction entre l'identification initiale 

d'un nombre de participants et le concept de saturation theorique. Une regie 

intermediaire nous invite a etablir un nombre initial de participants, nombre qui sera 

ajuste en cours de recherche selon le degre d'atteinte a la saturation. Quoi qu'il en soit, 
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comme le soulignent Denzin et Lincoln, ce n'est pas tant le nombre de participants qui 

compte que la qualite des donnees collectees (1994). 

3.2.4. Instrument de collecte des donnees 

Nous avons decide de recourir a l'entretien semi-structure pour documenter les 

dimensions subjectives de l'experience face a la planification d'arrangements de vie 

futurs chez les parents ages. Notre choix s'est arrete sur une entrevue semi-dirigee plutot 

qu'une entrevue fermee notamment parce que la premiere laisse plus de place que la 

seconde a Finterlocuteur pour parler plus librement. Cette methode est tout indiquee 

pour la recherche d'informations portant sur des themes complexes et charges 

d'emotions car elle nous met en relation directe avec des personnes qui sont confronted a 

cette situation particuliere (Angers, 1992). Cette methode s'avere egalement un bon 

choix lorsque Ton souhaite degager une comprehension approfondie d'un phenomene 

donne. Elle permet de reveler ce que l'autre pense et qui ne peut etre observe, tels les 

sentiments, les intentions, les craintes ou encore les espoirs (Deslauriers, 1991). Elle 

rend aussi possible 1'identification de liens entre des comportements anterieurs et des 

comportements actuels. Bref, en concordance avec la sociologie de l'experience de 

Dubet, l'entrevue semi-dirigee procure un acces privilegie a l'experience humaine 

(Savoie-Zajc, 2003). Soulignons au passage qu'il s'agit du type d'entrevue le plus 

frequemment utilise en recherche qualitative (Deslauriers, 1991; Lefrancois, 1992, p. 

241). Une seule entrevue a ete menee aupres de chacun des participants. Conformement 

aux regies d'ethique, la possibility de conduire une seconde entrevue avait ete evoquee 
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dans le formulaire de consentement, en cas de besoin. II n'a toutefois pas ete necessaire 

d'y avoir recours. 

Bien qu'un guide d'entrevue ait ete elabore en tenant compte des objectifs de notre 

etude, il fut bonifie au fil des entrevues subsequentes. Un remaniement du canevas de 

l'entrevue par la suppression ou l'ajout de questions et de themes ne fut pas necessaire, 

mais la phraseologie a ete modifiee pour s'adapter au langage des personnes 

interviewees. L'utilisation d'un guide d'entrevue evolutif influence le choix des 

personnes qui devront etre interviewees ulterieurement (Bertaux, 2005, p.68), lorsque 

l'un des themes n'est pas suffisamment riche en termes de resultats. 

De surcroit, des notes de terrain et des memos ont ete rediges de facon a enrichir les 

resultats en ajoutant des elements de non-verbal et une mise en contexte de l'entrevue. 

La chercheure a egalement produit un resume succinct de chacune des rencontres de 

maniere a faciliter Fajustement de la methode en cours de realisation de la recherche. 

Des elements comme les conditions de vie, des donnees sociodemographiques ou tout 

autre renseignement permettant de comprendre la realite des parents ont ete colliges. 

3.2.5. Elaboration du canevas d'entrevue 

Le canevas d'entrevue est bati dans l'optique de repondre aux questionnements et aux 

objectifs qui ont ete definis pour la presente etude (annexe 3). Puisqu'aucun instrument 

de collecte de donnees identifie dans la documentation recueillie ne repondait 
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precisement a nos objectifs, il devenait necessaire de developper notre propre instrument 

de collecte de donnees. 

Afin d'etre en mesure de construire l'instrument, une recherche documentaire en 

profondeur a prealablement ete effectuee. Decoulant de ces recherches, les themes 

principaux et les themes secondaires devant etre abordes lors de l'entrevue ont ete 

cibles. De prime abord, puisque les etudes font etat de l'eloignement des families 

vieillissantes des services formels, il a semble pertinent de les questionner sur leur 

utilisation des services formels dans le passe et, s'il y a lieu, a l'heure actuelle. La meme 

reflexion soutient la demarche quant a la presence de soutien informel. Cette demarche 

s'appuie sur les ecrits scientifiques qui affirment que la presence de soutien formel et 

informel peut jouer un role important dans un processus de planification d'arrangements 

de vie futurs. De plus, en tenant compte de notre problematique et sachant que pres de la 

moitie des parents ont defini aucun plan concret, plusieurs questions avaient trait a 

Fimportance accordee a la planification du futur et, s'il y a lieu, a la prise d'actions en ce 

sens. C'est pour ces raisons qu'il apparaissait egalement pertinent d'interroger les 

parents sur les besoins qu'ils aimeraient voir repondus dans une demarche de 

planification. En resume, la presence et Putilisation des services formels et du soutien 

informel ont fait l'objet de questions ainsi que la facon dont le futur est percu et 

organise. 

L'entrevue s'appuie sur la methode du recit de vie (Bertaux, 2005). Contrairement a 

1'autobiographic, il ne s'agit pas d'un recit de vie complet. Les participants sont plutot 

invites a considerer leurs experiences sous un angle particulier, l'objet de cette etude, en 
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selectionnant, d'un point de vue subjectif, ce qui leur semblait susceptible d'eclairer leur 

position singuliere a l'egard des arrangements futurs, soit les attentes du chercheur 

(Bertaux, 2005, p.49). En d'autres mots, le chercheur, par son interet et sa thematique de 

recherche, oriente l'entrevue sur un domaine de parole preetabli, mais il laisse le 

repondant repondre a sa guise. La methode du recit de vie se revele particulierement 

importante pour apprehender des processus, c'est-a-dire des enchainements 

d'interactions, d'evenements et d'actions (Bertaux, 2005, p.89) ainsi que l'experience, 

comme le concoit Dubet. 

Les assises theoriques qui sous-tendent cette etude ont guide la formulation des 

questions, qui furent formulees de facon a permettre un retour sur des elements 

evenementiels qui concernent les principaux themes abordes. Les themes principaux 

sont la presence et l'intensite du soutien social en vue d'expliquer les barrieres et 

facilitant la planification du futur, les degres de planification, ainsi que les besoins 

percus par les parents. Plusieurs grandes questions sur ces themes ont ete redigees et 

constituent la trame de base de l'entretien. Toutefois, au cours de l'entrevue, 

l'interviewer se reserve le droit de poser des sous-questions afin d'acquerir des 

informations les plus riches possible. Ces relances sont obligatoirement improvisees 

puisqu'elles ont pour caracteristiques de puiser dans le discours du repondant des 

thematiques qui sont pertinentes pour lui. 

Avant d'experimenter et d'entamer la collecte des donnees, le canevas d'entrevue a ete 

presente aux chercheurs supervisant cette etude pour l'obtention de leur approbation. 

Une premiere entrevue, realisee aupres d'une personne repondant aux criteres 
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d'inclusion, a permis de valider le contenu et d'ajuster la phraseologie. Comme les 

donnees de cette entrevue sont riches en informations, elles ont ete utilisees lors des 

analyses. 

3.2.6. Deroulement de la collecte des donnees 

Afin d'optimiser les donnees recueillies, il apparait preferable de privilegier le milieu 

naturel de la personne comme lieu de rencontre. Effectuer l'entretien au domicile du 

participant permet sans doute une meilleure mise en contexte et ajoute des elements 

pertinents d'information. Bien que le milieu naturel soit l'ideal, le participant peut 

rejeter cette possibility, il est libre de preferer un autre endroit. Neanmoins, privilegier le 

milieu naturel amene un processus de contextualisation plus exhaustif. En d'autres 

termes, l'impossibilite de contextualiser denude de sens le phenomene, et done reduit le 

niveau de signification qui s'en degage (Paille & Mucchielli, 2003, p. 79). Comme le 

souligne Lapperiere, «la juste comprehension des phenomenes sociaux ne peut faire 

abstraction du contexte dans lequel ils s'inscrivent » (1997, p. 372). Dans le meme sens, 

Paille et Mucchielli ajoutent que «le sens d'une information est sens par sa mise en 

relation avec d'autres informations » (2003, p. 80). Sept des entretiens ont ete menes au 

domicile des participants. Les trois autres entrevues ont du etre realisees par telephone, 

ce mo yen s'inserant plus facilement dans le quotidien des repondants. Tous les 

participants ont accepte que la conversation soit enregistree. Aucune difficulte majeure 

n'est survenue au cours des entrevues. Dans un seul cas, l'entretien s'est fait en presence 

de l'adulte trisomique. Dans un autre cas, les deux parents etaient presents, mais l'un des 

parents se contentait d'ecouter. Ceci tant dit, habituellement, un seul parent, soit le pere 
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ou la mere, repondait aux questions d'entrevue. En regie generate, il est grandement 

preferable de rencontrer les participants individuellement et dans un endroit calme en 

vue de minimiser les influences externes et les sources de distraction telles que des 

bruits ambiants (television) ou la presence d'une tierce personne. Habituellement, 

l'interlocuteur manifeste une plus grande ouverture lors d'une rencontre individuelle. 

Sur ce point, il est difficile de savoir si la presence d'une tierce personne a eu une 

influence sur le propos des repondants. La chercheure n'a toutefois pas senti de 

reticences a discuter de la thematique. Dans tous les cas, le climat de l'entrevue a ete 

positif. L'ecoute active, la cdurtoisie et le respect inconditionnel a l'egard des propos des 

repondants enrayent majoritairement les sentiments de mefiance et d' incertitude qui 

peuvent etre presents, a divers degres, a l'aube de l'entrevue. 

3.3. Strategic d'analyse 

Avant d'exposer en detail la methode choisie comme strategic d'analyse, il importe de 

situer le choix methodologique et les raisons pour lesquelles d'autres strategies ont ete 

ecartees. Les strategies d'analyse foisonnent, et comportent des distinctions et des 

nuances selon l'auteur. Dans ce cas-ci, etant donne 1'adhesion a une position plus 

constructiviste et a un logique d'analyse plus inductive et recursive, la methode 

d'analyse de contenu telle que proposee par Bardin (1998) a ete rejetee. Ce choix 

s'explique par le fait que cette methode quasi qualitative semble plutot avoir herite des 

criteres de scientificite decoulant du positivisme, puisqu'elle cherche a classer dans des 

categories stables des unites de sens postulees categorisables. 
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3.3.1. Traitement des donnees 

Suite aux nombreuses lectures concernant les strategies d'analyse, le traitement des 

donnees s'appuie sur l'analyse thematique (Paille & Mucchielli, 2003). Cette methode 

analytique repond bien aux objectifs de 1'etude et elle est en phase avec la perspective de 

l'histoire de vie fondant ce memoire. Elle permet de degager les themes recurrents dans 

le propos des individus et, par consequent, de synthetiser les themes presents dans un 

corpus selon un procede systematique de reperage des themes. Cette methode vise, 

d'une part, a relever tous les themes pertinents en lien avec les objectifs et, d'autre part, 

a faire ressortir des recurrences et des regroupements de themes (Paille, 1994), ce qui la 

place en phase avec la posture inductive adoptee pour la presente etude. 

Concernant les etapes d'analyse, la premiere a consiste en une lecture flottante de 

l'ensemble des retranscriptions verbatim de toutes les entrevues. Une thematisation 

generate appliquee a cet ensemble fut ensuite realisee pour se poursuivre vers une sous-

categorisation plus specifique. S'il est attendu de retrouver, dans le discours des 

repondants, des elements relatifs aux themes abordes lors de l'entrevue, il arrive que des 

informations inattendues et imprevues surgissent. C'est la raison pour laquelle la 

chercheure est restee, a cette etape, ouverte a l'emergence de nouveaux themes, 

notamment en elaborant tout au long du processus d'analyse de nouvelles categories. La 

demarche s'est poursuivie par un retour au general, en comparant ce que chacun des 

repondants a soutenu avec l'ensemble du discours recueilli. Cette demarche evite une 

trop grande torsion entre le debut et la fin tout en conservant le caractere inductif. En 

resume, cette methode combine une codification deductive et une codification inductive 
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puisqu'elle a recours a des themes generaux predetermines et a de nouveaux themes 

emergeant des propos des participants. 

En congruence avec nos assises theoriques, nous avons egalement fait la redaction 

sommaire de recits de vie pour chacun des participants pour faire ressortir les passages 

significatifs en regard des themes etudies tels que des evenements marquants, par 

exemple. C'est done en analysant chaque recit et en comparant les recits entre eux, qu'il 

fut possible d'explorer les dynamiques multiples, de reconstruire les logiques des acteurs 

et, enfin, de differencier ce qui relevait de 1'individuation et des conditions sociales 

(Veith, 2004). En somme, la demarche revenait essentiellement a reperer, dans les recits 

de vie, les passages exprimant les grands themes structurant l'univers de sens des 

parents perpetuels. II est a noter que l'analyse thematique est souvent appliquee au recit 

de vie lorsque l'entrevue semi-structuree a ete utilisee (Blanchet & Gotman, 1992). 

3.3.2. Gestion des donnees 

Pour les gerer et ainsi faciliter leur analyse, les donnees furent inserees dans le logiciel 

d'analyse qualitative N-VTVO. L'utilisation d'un logiciel s'accompagne de nombreux 

avantages, notamment un plus grand nombre de fonctions automatiques et de reperage, 

ainsi qu'une economie de ressources materielles comme le papier, requis en grande 

quantite lorsque l'utilisation d'un support-papier est preconisee pour l'analyse des 

donnees. Le logiciel utilise permet egalement Pelaboration ou 1'ajustement inductif des 

categories d'analyse en raison de la souplesse caracterisant son usage. 
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3.4. Considerations ethiques 

La chercheure doit non seulement prendre en consideration le bien-etre physique, social 

et psychologique des participants, leur droit a la vie privee et a la dignite, mais 

egalement s'assurer que ces conditions sont respectees et que ces droits soient proteges. 

Cet engagement a ete enterine par l'approbation du comite d'ethique a la recherche de la 

Faculte des lettres et sciences humaines en octobre 2008 (annexe 5). L'acceptation ou le 

refus de la demande decoule fondamentalement d'un principe de la declaration 

d'Helsinki (1964), qui soutient que le bien-etre du sujet est plus important que les 

interets de la science et de la societe. Cette decision se traduit par le droit et la legitimite 

de rencontrer des participants a des fins de la recherche et par l'obligation d'assurer la 

protection des divers acteurs impliques (participants, institution, chercheur) dans l'etude. 

Malgre les risques minimaux associes a la participation, les participants ont ete 

sensibilises au fait que certaines reactions emotionnelles peuvent survenir chez certaines 

personnes, du fait de la nature sensible du contenu de la discussion lors de Fentrevue. Le 

cas echeant, une aide professionnelle offrant un soutien aurait ete disponible par 

l'entremise du CLSC (centre local des services sociaux). Les participants auraient ete 

orientes, s'ils le desiraient, vers cette ressource. A cet effet, la chercheure s'est engagee 

a effectuer un suivi afin de ne pas laisser le participant dans une situation personnelle 

inconfortable. Nous n'avons pas eu besoin d'avoir recours a cette demarche de soutien 

dans le cadre de nos entrevues. 
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En outre, il etait essentiel d'expliquer suffisamment la nature de l'etude et les 

contributions attendues de la part du participant afin que ce dernier puisse offrir un 

consentement a l'etude libre et eclaire. De facon concrete, chacun des repondants a du 

signer deux copies du formulaire de consentement, qui a prealablement ete lu 

attentivement avec l'interviewer (annexe 4). Ce dernier appose sa signature a son tour 

afin de sceller l'entente. Le participant reste neanmoins libre de se retirer a tout moment 

de l'etude, et ce, sans l'obligation de fournir la raison de son desistement. La premiere 

copie du formulaire de consentement a ete remise au participant lui-meme et la seconde 

copie sera conservee dans les dossiers de la chercheure. Ce document garantit egalement 

la preservation de l'anonymat et de la confidentialite des donnees. 
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4. RESULTATS 

Ce chapitre rend compte des resultats obtenus dans notre recherche. Nous presentons 

dans cette section le profil sociodemographique des participants, les constats concernant 

les degres de planification des families et, enfin, les elements lies aux dimensions 

subjectives de l'experience qui modulent cette planification d'arrangements de vie 

futurs. 

4.1. Profil sociodemographique des participants 

Les proches aidants de notre echantillon comprennent neuf figures maternelles et une 

figure paternelle. Les parents sont ages entre 59 et 83 ans. Au depart, nous avions retenu 

la borne d'age de 60 ans car c'est celle qui est principalement utilisee dans les etudes 

recensees. Etant donne les difficultes de recrutement que nous avons rencontrees a cause 

de la relative rarete des profils recherches, nous avons du accepter qu'une partie de notre 

echantillon n'ait pas atteint cet age au moment de l'entretien. 80% des participants sont 

soit a la retraite, soit ne travaillent pas en dehors de la maison. 50% d'entre eux sont 

maries, 20% sont divorces ou separes et 30% sont veufs. Les adultes trisomiques sont 

composes de sept garcons et trois filles ages entre 24 et 49 ans. Soulignons que, dans ce 

dernier echantillon, le degre d'autonomie chez les adultes trisomiques varie 

considerablement d'un individu a l'autre, allant d'une tres grande autonomic a l'hygiene 

a un besoin d'accompagnement soutenu et serre pour les soins et les activites 

quotidiennes. Cela etant ecrit, aucun des adultes trisomiques ne montre des incapacites 
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physiques signifiantes, excepte deux d'entre eux qui souffrent d'un probleme cardiaque 

necessitant un suivi medical etroit. Dans notre echantillon tout comme dans la 

population en general, on peut observer une grande diversite des occupations des adultes 

deficients intellectuels durant la journee. Certains vont a l'ecole seulement, d'autres 

arriment l'ecole au travail, tandis que certains vont seulement en atelier ou en travail 

supervise a temps partiel. 

Tableau II. Profil sociodemographique des repondants et des adultes trisomiques 

trisomique) 
Participants 

1 
2 
3 
4 
5 
6 
7 
8 
9 
10 

Age 

83 
78 
71 
63 
60 
59 
59 
76 
60 
60 

Sexe 

F 
F 
F 
F 
F 
F 
M 
F 
F 
F 

Statut 
marital 
Divorce 
Marie 
Marie 
Marie 
Veuf 
Marie 
Divorce 
Veuf 
Marie 
Veuf 

Age (adulte 
trisomique) 
41 
40 
41 
24 
27 
34 
25 
49 
24 
24 

Se 
trii 
F 
M 
F 
M 
F 
M 
F 
M 
F 
M 

Pour pouvoir envisager une certaine transferabilite de nos resultats, nous devions etre 

guides par le principe de saturation des donnees, ce qui permet d'obtenir une forme 

qualitative de validite de contenu. Outre le fait que quelques themes, notamment celui 

des besoins de services percus, aient ete moins substantiels, il est raisonnable d'affirmer 

que nous ayons atteint la saturation theorique pour les principaux themes explores 

puisqu'aucun nouvel element important n'est apparu dans les dernieres entrevues. 
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4.2. Experiences des participants des diverses modalites de planification 

Comme dans les ecrits scientifiques, trois types de planification d'arrangements de vie 

futurs sont documented soit la planification legale, la planification residentielle et la 

planification financiere. Les resultats de cette etude en lien avec ces modalites de 

planification seront presenters dans les prochaines lignes. Par la suite sera presente un 

resultat interessant et nouveau ayant emerge de notre recherche, c'est-a-dire une 

quatrieme modalite de planification, en l'occurrence la planification affective. 

4.2.1. Planification financiere 

La planification financiere correspond a tous les aspects monetaires et de gestion 

entourant la vie de Padulte ayant une deficience intellectuelle. Cette planification 

concerne les decisions a prendre advenant l'impossibilite du parent a assurer 

F administration financiere pour son enfant. Rappelons que, malgre leur cloisonnement, 

la planification financiere et la planification legale ne sont pas mutuellement exclusives, 

en particulier pour ce qui concerne l'elaboration de documents legaux. 

Dans notre echantillon, parmi les six repondants ayant fait ou commence a faire une 

planification financiere, la moitie (n=3) a officialise legalement la demarche. Les autres 

ont pris des initiatives personnelles, par exemple mettre de 1'argent de cote dans un 

compte bancaire, mais sans l'elaboration de documents legaux. Par la suite, dans 

plusieurs cas, il y a absence de plan et, done, aucune planification financiere etablie. 

Dans deux cas, l'obtention d'un heritage suite au deces d'un des parents sert d'assise 
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pour assurer le futur financier de l'adulte trisomique. Par contre, meme si le parent 

restant a la responsabilite de la gestion financiere, il devra neanmoins mettre des 

dispositifs en place pour assurer financierement le futur de son enfant dependant lors de 

son propre deces, le cas echeant, a moins qu'une tierce personne n'en ait deja la 

responsabilite. A titre illustratif, un des repondants detient la garde de son enfant 

trisomique, mais il ne possede pas un droit decisionnel complet sur la gerance du 

portefeuille car un membre de la fratrie possede cette responsabilite suite au deces de la 

mere. Dans un autre cas, un heritage important contribue significativement a combler les 

besoins de l'adulte trisomique. L'heritage est cependant gere par le parent, toujours en 

vie. Ce dernier devra alors planifier a son tour avec l'avancement en age. A cette etape, 

retenons l'idee d'aborder la planification sous la forme d'un continuum, renforce par la 

grande variability des demarches observees et les divers degres de planification, allant 

de l'absence totale de plan a la mise en place d'actions concretes. 

4.2.1.1. Absence de plan 

Dans certains cas (n=2), les repondants choisissent en toute connaissance de cause de ne 

pas s'attarder a la planification financiere. Ce choix subjectif s'appuie principalement 

sur leurs connaissances et leurs perceptions du soutien financier gouvernemental. Ce 

discours porte aussi a croire qu'ils pensent que le montant de la pension s'avere suffisant 

pour combler les besoins de l'adulte trisomique, sans revenu additionnel. «Non. J'ai 

pour mon dire que si on donne de l'argent a (enfant), le gouvernement va couper sa 

pension.» (# 2) 
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Non, je ne donnerais jamais d'argent a (enfant). On a trop travaille fort 
pour ce que le gouvernement nous a donne. lis nous ont attache tout ce 
qu'ils ont pu. Pourquoi on donnerait l'argent a (enfant) pour qu'ils lui 
coupent, eux autres. (# 7) 

En d'autres mots, ils trouvent inique et inutile de travailler si fort pour faire des 

economies, economies qui font en sorte que le montant de la pension est coupe lorsque 

le revenu de l'adulte ayant une deficience intellectuelle est trop important. 

4.2.1.2. Plan financier 

Les types de planification financiere sont multiples, passant de 1'avoir immobilier a 

l'epargne personnelle. Certains parents voient leurs avoirs immobiliers comme une 

securite financiere qui contribuera a assurer le futur de l'adulte ayant une deficience 

intellectuelle. «La maison, 9a suffit. La maison est claire a moi. C'est toujours quelque 

chose.» (#1) Cependant, une documentation officielle doit permettre a l'adulte 

trisomique, inapte, de beneficier de cet argent, gere par un tiers. Ceci reflete a nouveau 

une proximite entre la planification legale et la planification financiere. 

D'autres parents preferent s'engager dans une epargne personnelle pour faire un coussin 

monetaire qui permettra de repondre aux besoins potentiels de l'adulte trisomique. 

La planification financiere, moi j'essaie, tous les mois, de lui mettre un 
peu d'argent de cote. Pour qu'elle ait, au moins, quelques milles dollars 
en avant d'elle. Ca, moi, j ' y tiens a 9a. Ne serait-ce que pour depanner. 
(#4) 

Un des participants a, quant a lui, sollicite une amie afin qu'elle conserve un montant 

epargne en cas de besoin pour l'adulte ayant une deficience intellectuelle. «J'ai une de 
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mes amies a qui j 'ai donne 5000$. Elle m'a signe un papier. Si jamais je partais, 9a, 

c'est pour (enfant), ses besoins.» (# 5) 

4.2.1.3. Reception d'un heritage par l'adulte ayant une deficience intellectuelle 

II est possible, dans le cas du deces d'un parent, qu'un montant ait ete verse pour les 

besoins futurs de l'adulte trisomique dans le cas d'une relocalisation residentielle chez 

l'autre parent biologique. 

Bien la, on va en avoir puisqu'elle lui a laisse un heritage. Elle en a 
assez pour vivre si jamais il arrive quelque chose. C'est 9a qu'elle 
disait: <dD'un coup qu'ils coupent son cheque, elle va avoir de quoi 
vivre un bout». (# 7) 

Par contre, il arrive que la reception d'un heritage important supprime l'allocation versee 

par le gouvernement, lorsque l'epargne n'est pas protegee legalement. 

Oui, j 'ai deja l'argent de cote pour (enfant). Oui. Ca aussi, je ne connais 
pas tous les reglements. Je sais que d'autres parents re9oivent un 
service du gouvernement, une rente chaque mois. Moi, je ne la re9ois 
plus. II faut que je fasse le suivi, mais je ne l'ai pas fait encore. (# 10) 

4.2.2. Planification legale 

La planification legale et administrative se revele tres complexe, etant donne le nombre 

de mesures possibles. II peut parfois etre difficile pour le parent de s'y retrouver sans 

etre guide par une personne competente en la matiere. Souvent liee a la planification 

financiere, la prise de mesures legales officialise la situation des personnes qui 

assumeront le double role d'administrateur et de principal proche aidant. II ne faut pas 

confondre les documents legaux a produire dans cette situation specifique avec un 

testament standard, ou seulement la distribution et la gestion des biens sont mises de 
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l'avant. Ici, il s'agit d'un document legal, qui confie la responsabilite de veiller au bien-

etre physique et psychologique de l'adulte trisomique a une ou a des personnes ou a un 

organisme. Cependant, des mesures peuvent avoir ete ajoutees au testament pour 

repondre aux besoins specifiques de l'adulte. Encore une fois, on note une vaste 

variabilite au niveau des plans realises par les parents, allant d'une amorce de reflexion a 

la finalisation de procedures legales. Nos resultats montrent toutefois que la planification 

legale est souvent peu presente ou peu developpee par les parents, entres autres parce 

qu'elle demande des demarches administratives importantes. 

4.2.2.1. Absence de documents legaux 

Certains parents n'ont tout simplement prevu de document legal. Nous observons meme 

que, dans la moitie des cas, les proches aidants n'ont effectue aucune demarche pour la 

preparation de documents legaux pour tenir compte des besoins de l'adulte trisomique 

Dans un cas, il y a meme absence d'un testament. Ces donnees mettent en lumiere 

l'ampleur du probleme de mise en ceuvre effective de mesures de planification 

d'arrangements de vie futurs. 

4.2.2.2. Sans document legal mais avec un debut de reflexion 

Effectuer une planification legale et administrative demande du temps et de l'energie, il 

s'agit sans doute d'un processus multidimensionnel et complexe. Deux parents ont 

entame une reflexion et une recherche d'informations, notamment sur Internet ou aupres 

d'un professionnel ou d'un membre de l'entourage, concernant les alternatives possibles 
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les plus pertinentes. «Bon la, nous, on a commence a en parler un peu. Demain, on a 

rendez-vous avec un notaire. Je veux vraiment en jaser avec lui aussi.» (# 3) 

Dans quelques families, les parents ont aborde la question avec les membres de la fratrie 

afin d'etre en mesure de choisir la personne qui deviendrait administrateur. Meme si ce 

choix est fait, aucune demarche legale n'a ete engagee. «I1 y a notre gars qui l'a offert, 

mais il faudrait tout legaliser cela. Qa, il n'y a rien de fait sur cela. On n'est pas encore 

rendu la.» (# 9) 

Tel que mentionne precedemment, la planification financiere et la planification 

administrative vont generalement de pair puisque, souvent, les documents legaux 

relevent a la fois de 1'administration du portefeuille de l'adulte trisomique et de la 

responsabilite des personnes concernees de veiller au bien-etre et au respect de ses 

droits. 

J'ai commence chez le notaire une fiducie, 9a va me couter une fortune. 
Elle pourrait quand meme recevoir son bien-etre social, comme 
d'habitude, mais qu'il y aurait quelqu'un qui serait nomme. Si elle va en 
famille d'accueil, tout son bien-etre social va pratiquement y passer. 
Mais si elle a besoin d'un manteau, d'une television, la fiducie pigerait 
dans cela. (# 5) 

Dans la plupart des families, c'est un ou des membres de la fratrie qui assument le role 

d'administrateur legal. Dans les rares cas ou la fratrie decline cette implication, un 

membre de la famille elargie ou de l'entourage peut etre designe. En dernier recours, 

meme si un regime prive est privilegie, la curatelle publique assume la gestion des 

taches administratives. 
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4.2.2.3. Un processus complete. 

Pres du tiers des repondants ont complete les demarches aupres des instances legales, 

notamment un notaire. lis ont done nomme officiellement les administrateurs legaux qui 

auront a prendre soin de l'adulte ayant une deficience intellectuelle, en cas 

d'impossibility du parent a poursuivre son role de principal proche aidant. 

P : Deux des enfants deviennent les personnes responsables. C'est deja fait. 
On en a deux. C'est deja tout fait depuis quatre ans. 
I: Y a-t-il une raison pourquoi vous avez fait cela il y a quatre ans? 
P : On s'est dit qu'il serait peut-etre le temps qu'on fasse quelque chose. Si 
on n'est plus la, ce serait bon qu'il y ait quelqu'un qui s'occupe des 
affaires. (# 4) 

II apparait important de souligner que, dans tous ces cas, c'est toujours un ou des 

membres de la fratrie qui prennent la situation en main. En revanche, le parachevement 

d'une planification ne peut etre associe a l'avancement en age des parents puisque, dans 

ces cas, ils sont tous au debut de la soixantaine. 

4.2.3. Planification residentielle 

L'aspect residentiel est le type de planification qui renvoie le plus a l'emotivite du 

parent puisqu'il doit accepter que son enfant dependant ne vivra plus avec lui un jour. La 

notion de processus prend tout son sens ici puisqu'une demarche psychologique, a la 

fois individuelle et familiale, s'avere essentielle pour preparer l'eventuelle transition de 

la personne trisomique du foyer familial vers une autre modalite d'hebergement. La 

grande majorite des participants n'ont pas de plan dans ce domaine. 
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4.2.3.1. Absence de plan. 

Pres des trois quarts (n=7) des families vieillissantes repondantes n'ont prevu aucune 

alternative eventuelle pour leur enfant dependant, dans le cas ou ils ne pourraient plus 

eux-memes s'en occuper. Cependant, il convient de souligner que les parents peuvent etre 

parvenus a divers stades de leur processus de planification, quelques-uns contemplant des 

alternatives sans avoir entrepris des demarches concretes, d'autres ayant discute avec les 

gens de leur entourage a ce sujet. Aussi, quelques participants esperent discretement, 

meme si la fratrie a rarement ete approchee a ce propos, que la garde de l'adulte 

trisomique soit confiee a un de leurs enfants. «Je suis a peu pres sur que (fratrie), mais 9a 

il faut en jaser avec. Mais c'est eux les plus proches, qui pourraient s'en occuper.» (# 3) 

Un second repondant affirme : «Oui, dans le fond, on essaie au debut, dans la petite 

famille. Les enfants.» (# 9) II faut mentionner par ailleurs que tous les individus 

trisomiques de l'etude ont besoin d'un endroit supervise pour resider. 

II est raisonnable de penser qu'une relocalisation residentielle chez un membre de la 

fratrie contribuerait a reduire sensiblement les inquietudes des parents vieillissants a 

l'egard du futur. En outre, cette continuite dans la famille pourrait servir d'incitatif au 

parent a poursuivre dans son role d'aidant sur une plus longue periode. 

Deux des repondants de notre echantillon font le choix de ne pas decider d'alternatives 

potentielles d'hebergement, preferant remettre la decision aux membres de la fratrie. 

II aura assez longtemps a s'en aller dans un foyer. Le monde nous dit: 
« Vous etes bien trop vieux, placez-le». II ira apres. Le bout qu'il va 
avec nous, il va etre bien. Apres, nos autres enfants le placeront bien, 
eux autres, dans ce temps-la. (# 2) 
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Abondant dans le meme sens, un autre repondant dit: «Non, bien la, ils vont la placer. 

Tu veux dire lorsque je ne serai plus la? Ils vont la placer. Je n'aime pas ca, mais ca va 

etre leur choix.» (# 7) En d'autres mots, ces parents n'entrevoient nullement que, de 

leur vivant, leur enfant puisse vivre ailleurs qu'a leur domicile. Ce resultat confirme 

pour ainsi dire que la fratrie est appelee a jouer un grand role en matiere de 

planification d'arrangements de vie futurs. S'inscrivant fondamentalement dans une 

perspective protectrice, les nombreuses raisons qui poussent a ce choix seront 

explicitees en detail dans la section portant sur les dimensions subjectives de 

l'experience. Tout porte a croire que la question d'une perte d'autonomie eventuelle est 

mal problematisee par certains des parents vieillissants. Enfin, on peut penser que cela 

revele d'une planification deleguee vers les personnes qui auront a gerer leur 

succession. 

Par ailleurs, quelques parents desirent profondement de ne pas devoir planifier une 

relocalisation residentielle. Dans le temoignage d'un des repondants, le souhait que son 

enfant decede avant lui represente une issue possible, voire souhaitable, en ce sens qu'il 

demeurerait ainsi veritablement perpetuel. «C'est une affaire qui m'a fatiguee et qui me 

fatigue encore. Moi, je prevois, probablement qu'elle partirait avant moi.» (# 5) En fait, 

ce desir de perpetualite est tres fort chez plusieurs de ces parents, et ce sentiment entrave 

souvent le desir de planifier. Fondamentalement, ce principe exprime une volonte de 

protection pour une personne chere mais dependante, en evitant de bousculer l'adulte 

trisomique. Cette potentialite, dite a demi-mot, enrayerait fort probablement les 

sentiments de culpabilite et les preoccupations intenses vecues par les parents face a 

1'incertitude du futur. 
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4.2.3.2. Plan residentiel 

Un repondant de notre echantillon avait paracheve de facon informelle, c'est-a-dire sans 

mettre un nom sur une liste d'attente, la planification residentielle pour son enfant, et ce, 

meme s'il n'est pas prepare a ce que cette decision devienne effective. Cette 

planification est envisageable par rentremise d'un reseautage, ce qui s'explique par la 

connaissance et 1'implication dans la ressource de la mere et d'un membre de la fratrie. 

Meme s'il a ete contacte parce qu'une place etait disponible pour son enfant dans ce 

milieu d'hebergement, le parent a decline l'offre et remis la decision a plus tard. 

La ressource nous l'a offert et on a dit non. lis auraient ete prets a le 
prendre l'an dernier, avant meme qu'il soit malade [...] Je connais la 
ressource. Je connais pas mal tous les enfants de la residence. Je connais 
l'association. C'est une place qu'on aimerait. lis nous ont appeles apres 
un deces. Mon mari a dit: « Pas pour tout de suite, on est encore capable 
de s'occuper de (enfant). Plus tard ». (# 4) 

Au-dela d'une reflexion et de Famorce de demarches concernant une planification, les 

parents vieillissants doivent evaluer le type de modalite d'hebergement qui sera 

necessaire pour leur enfant. Dans le propos de certains repondants, on decele 

F emergence d'une reflexion sur les alternatives residentielles, alternatives qui peuvent 

etre viables ou, au contraire, irrealistes. Par exemple, les memes parents qui souhaitent 

une relocalisation dans la fratrie sont egalement soucieux du fait que cette alternative 

apparait peu realiste. D'abord, ils soulignent qu'il ne serait pas juste de demander a leur 

autre enfant de prendre la garde de leur proche dependant a domicile et, done, de 

transferer cette charge a cet enfant, a son conjoint et a sa famille. «Ce n 'est pas leur vie 

a eux autres.» (# 2) 
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Puis, plusieurs soulignent leurs horaires familiaux et professionnels charges. 

Oui, oui, oui, oui. Sauf que maintenant, je ne vois pas que ce soit si 
evident que 9a. Elle a trois enfants. Ses enfants grandissent. Elle est tres 
occupee professionnellement. Je me dis que 9a ne serait pas facile pour 
eux. Pour (enfant), ce ne serait pas necessairement Fideal. (# 8) 

Ensuite, ils croient que les membres de la fratrie qui pourraient etre disponibles et 

disposes a reprendre le flambeau tendent a sous-estimer F engagement et les obligations 

decoulant du fait d'assumer la pleine responsabilite de Fadulte trisomique sur une 

longue periode de temps. 

En vieillissant, et en les voyant avec leurs families, tu te rends compte 
que ce n'est pas toujours evident d'accueillir quelqu'un avec une 
deficience. Sont-ils vraiment au courant dans quoi ils s'embarquent? On 
dirait que moi-meme, je suis un peu plus a reflechir sur 9a. (# 7) 

On le voit, le rapport entretenu par les parents perpetuels avec le projet de laisser dans la 

famille la responsabilite de prendre soin de Fenfant trisomique apparait pour le moins 

ambigu. D'une part, cette solution serait en principe vraiment adequate pour Fadulte 

dependant, mais, d'autre part, les parents perpetuels craignent les consequences sur leurs 

autres enfants de cette charge. S'exprime ainsi Fimage d'une forte parentalite, en vertu 

de laquelle le parent vieillissant veut egalement proteger le reste de sa progeniture 

d'eventuelles difficultes. Cette ambigui'te les conduit alors a se confiner dans la 

perpetualite de leur role, ce qui va a Fencontre de Fidee de planification. 

4.2.4. Planification affective (relationnelle) 

Au-dela des trois types de planification documented dans les ecrits scientifiques, une 

quatrieme logique de planification semble emerger du discours des parents. II s'agit de 

la continuite relationnelle et de Fimportance mise sur la construction d'un reseau social 
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en dehors du nid familial, reseau qui permettra de combler tous les besoins autres que les 

besoins de bases comme l'hebergement et les sources de revenus. Quoiqu'encore 

lacunaire, selon plusieurs parents, cet aspect reste neanmoins fort important pour eux. 

Au mieux de leurs possibilites et ressources, ils tentent de favoriser le maintien 

relationnel et l'elargissement du reseau social de leur enfant dependant. Dans cette 

demarche, les parents envisagent deux tangentes de planification, soit la continuity des 

liens avec la famille et le developpement de liens dans la communaute. 

4.2.4.1. Relations avec la famille 

La continuity relationnelle concerne les membres de la famille immediate et elargie et 

les personnes qui sont ou peuvent devenir une figure relationnelle interessante. De facon 

tres claire, les parents ages formulent le souhait que les membres de la fratrie, surtout, et 

les membres de la famille elargie entretiennent une relation constante avec l'adulte 

trisomique. Cette continuity relationnelle avec la famille est souhaitee dans le present, 

mais clairement demandee en ce qui a trait au futur. Les parents demandent 

formellement aux enfants de maintenir le lien avec leur frere ou leur sceur le jour ou ils 

ne pourront plus remplir le role d'aidant principal. Par exemple, les parents preferent que 

l'adulte trisomique ait a changer de milieu de vie pour etre a proximite de la fratrie pour, 

de cette maniere, faciliter le maintien des liens. Les citations suivantes illustrent bien ce 

propos : 

Sinon, je veux qu'elle soit proche, quitte a ce qu'il l'amene ou ils 
vivent, meme si ce n'est pas chez eux. Ce que je voudrais c'est qu'il 
l'amene pour etre capable de s'en occuper, pour voir ce qui se passe, ou 
elle va etre. (# 3) 
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C'est comme leur mere lew a dit avant de partir: «Je ne vous demande pas de la 

prendre, placez-la, mais aller la voir ». (# 7) L'entretien des liens entre les enfants est 

fortement encourage et contribue sensiblement a diminuer les preoccupations 

entretenues par les parents ages a 1'egard du futur. 

4.2.4.2. Relations dans la communaute 

Au-dela de la famille, les parents souhaitent aussi favoriser le maintien d'une continuite 

relationnelle avec des individus significatifs qui sont exterieurs a la famille, par 

l'entremise, par exemple, d'activites proposees par des organismes communautaires. Les 

parents ages essaient le plus possible d'inscrire leur enfant a des activites qui lui 

permettront d'etre en contact avec d'autres adultes ayant une deficience intellectuelle et 

des intervenants avec lesquels ils ont des affinites et entretiennent une relation 

signifiante. De cette facon, ils contribuent a la construction et au maintien d'un reseau 

social. Ces deux citations illustrent bien cette demarche : «C'est d'essayer de l'envoyer 

chez des gens qu'elle connait pour qu'elle puisse voir qu'en dehors de la famille, il y a 

d'autres gens.» (# 3) «Ce que j'essaie, c'est qu'elle ait une activite ou on n'est pas 

toujours la. Qu'elle voit qu'il y a une vie en dehors de la famille. Des gens qu'elle va 

apprecier. »(# 7) 

Quelques parents expliquent aussi leurs demarches par une baisse de leur capacite 

physique et de leur niveau d'energie. Ayant eux-memes moins le gout de faire des 

activites et etant moins actifs qu'a l'epoque ou leurs enfants etaient plus jeunes, ils 

considerent que ces activites communautaires repondent au besoin de socialisation et 

d'animation de leur enfant, qui est un adulte dependant. Dans ce contexte, ce moment de 
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repit est mieux vecu par le parent, qui se conditionne en disant le faire pour le bien de 

son enfant trisomique. 

4.3. Representations et experiences subjectives dans l'initiation d'un processus 
de planiflcation 

Une fois rapportes les niveaux de planification pour les aspects residentiel, financier et 

legal, on a tente de saisir quelles sont les representations subjectives et les experiences 

qui modulent la prise d'action vers une planification d'arrangements de vie futurs. Pour 

ce faire, on cherche a comprendre comment, de l'interieur, les perceptions et 

representations expliquent l'engagement du parent dans un tel processus decisionnel. 

Rappelons que, fondamentalement, l'engagement dans la planification du futur 

represente une experience fortement subjective. La forme de schematisation des 

dimensions a considerer s'inspire de la perspective ecologique, qui emerge comme la 

plus logique pour saisir les dimensions de notre objet d'etude (Figure 2). Dans la figure 

ci-dessous, on y decele des dimensions individuelles et familiales, au niveau du milieu 

de vie et des offres de services formels a proximite. A un niveau plus distal, les normes 

sociales et les politiques publiques, reelles et percues par les parents jouent egalement un 

role preponderant. Neanmoins, tout depend de la perception individuelle du parent face a 

ses propres experiences, anterieures et actuelles, et des ressources dont il dispose. Ces 

dimensions seront explicitees dans les prochaines lignes. 
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Inspire de Bronfembremmer (1979) The Ecology oh human development :experiment by nature and 
design. Cambridge University Press 

Figure I I : Representations et dimensions subjectives de Pexperience 
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4.3.1. Individu etfamille 

Quelques extraits d'entrevue nous laissent croire qu'un sentiment de desengagement est 

anticipe par le parent dans l'amorce d'une planification d'arrangements de vie futurs. 

Celui-ci peut avoir l'impression de se deresponsabiliser et de se desengager face a son 

enfant, dont il a toujours eu soin. Un des repondants a su nommer ce sentiment, vecu par 

les parents mais peu souvent exprime ouvertement, renforcant ainsi considerablement le 

caractere processuel de la planification d'arrangements de vie futurs. 

Mais j ' y pense de temps en temps, mais on dirait que je ne me sens pas 
prete encore. C'est sur que c'est Fevidence quelque part, mais ce n'est 
pas toujours facile de faire face a cette evidence-la. C'est de se retirer 
de sa vie un peu. Je pense que 9a se fait tranquillement aussi. (# 9) 

Par la suite, il importe de s'arreter aux valeurs familiales si on veut mieux comprendre 

les motivations des parents a prendre soin de leur enfant et a poursuivre la prise en 

charge. Pour plusieurs d'entre eux, a la naissance de leur enfant, les professionnels de la 

sante les incitaient fortement a proceder au placement de leur enfant. A ce sujet, 

soulignons qu'un changement de mentalite majeur s'est effectue au cours des cinquante 

dernieres annees a propos du phenomene d'institutionnalisation et de 

desinstitutionnalisation des personnes ayant une deficience intellectuelle. Des sa 

naissance, les parents ont decide d'accepter leur enfant avec ses differences et de 

s'investir comme aidants afm de lui permettre de developper le plus grand nombre 

d'habiletes possible. Un des parents justifient ce choix en disant: «Si on avait un enfant 

toxicomane, on en prendrait soin, alors c'est la meme chose pour lui, il n'a pas choisi 

son etat. »(# 2) 
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Que ce soit pour des valeurs religieuses ou des valeurs de continuity, il devient alors 

normal pour eux de maintenir la garde, quel que soit son etat. 

Le medecin a dit: «Vous allez placer ca, cet enfant-la?» J'ai dit: 
«Pardon? Non. Moi, je suis croyante. Si le Bon Dieu m'a envoye cet 
enfant-la, 9a doit etre parce que je vais etre capable de l'elever.» II a dit: 
«Vous savez, c'est tres maladif, ces enfants-la. » J'ai dit:« On verra». 
Meme dans les annees 1980, ils etaient encore bornes. (# 5) 

Toujours a un niveau ontologique, les propos des participants nous donnent a croire que 

la temporisation de la planification d'arrangements de vie futurs peut, entre autres, 

s'expliquer par un fort devoir de protection. Les parents veulent a la fois eviter de 

bousculer leur enfant et le proteger des dangers potentiels a l'exterieur du milieu 

familial. «S'ils ne peuvent pas le garder, bien, dans ce temps-la, ils le placeront. II 

n'aura toujours bien pas une vie a se faire bousculer avant.» (# 2) Ils ont fortement le 

sentiment qu'aucun milieu de vie substitut ne pourrait remplacer le milieu familial pour 

assurer le bien-etre de leur enfant. 

Moi, je sais que je n'ai peut-etre pas raison mais je me disais que, si je 
partais, 5a serait un choc pour (enfant), que ce soit aujourd'hui ou 
demain. Alors, tant que je suis capable, que je suis en forme 
physiquement... (# 8) 

Aussi, les parents veulent proteger leur enfant des eventuels dangers d'une relocalisation 

residentielle. Ceci reflete la conviction que, pour la plupart des parents perpetuels, le 

hors foyer familial constitue un facteur de risque pour leur enfant. En effet, de leur point 

de vue, sauf rares exceptions, le maintien dans le milieu familial constitue un facteur de 

protection contre les maltraitances de toute nature. 
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L'importance de Fenvironnement familial dans le maintien de l'autonomie est soulevee 

par les participants a quelques reprises. L'adulte trisomique a-t-il et aura-t-il le meme 

niveau d'autonomie en dehors de son environnement familial? Dans la majorite des cas, 

le milieu familial reste le lieu ou l'adulte trisomique peut exercer la plus grande 

autonomic, puisqu'il est dans son environnement, avec ses affaires. Ne sachant pas 

comment cette autonomie pourrait s'exprimer dans un autre milieu, le maintien dans le 

foyer familial constitue la solution ideale. «Elle est capable de faire beaucoup de travail 

dans la maison. Maintenant, je ne sais pas a l'exterieur.» (# 3) 

Par ailleurs, le fait de n'entamer aucun processus de planification est parfois legitime par 

une approche optimiste de la vie. 

Moi, je suis une fille optimiste. Si je m'etais interrogee sur le futur 
quand j'etais jeune et quand mes enfants etaient jeunes, j'aurais vecu 
dans l'angoisse tout le temps. On vit dans le moment present. (# 5) 

Ce sentiment d'optimisme peut cependant traduire une sorte de negation ou d'evitement 

d'une realite qui peut prendre place dans le futur. «Ah, j'essaie de ne pas trop y penser. 

Ca viendra bien assez vite. » (# 1) 

Plusieurs parents vieillissants sont capables de nommer qu'ils ne sont tout simplement 

pas prets a entamer une demarche de planification. Pour diverses raisons, ils n'ont tout 

simplement pas actualise le processus psychologique necessaire. «Moi, je trouve que ce 

n'est pas le temps tout a fait de penser a ca.» (# 3) Un second repondant dit: «Mais, on 

n'est pas pret a cela, on n'est pas pret. On a juste 63 ans tous les deux.On n'est pas pret.» 

(#4) 
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II reste que bon nombre de parents laissent entendre que le futur est source de 

preoccupations et d'inquietudes grandissantes. Les mots «fatigue morale», prononces 

par un parent resument bien le poids, l'inquietude et l'incertitude qui accompagnent 

1'avancement du temps, qui se traduit par le vieillissement des membres de la famille. 

Mais sauf que c'est une fatigue morale pour le restant de nos jours, par 
rapport que, s'il nous arrive quelque chose demain, ca nous prend 
quelqu'un pour s'en occuper. (# 2) 

C'est sur que, parfois, je m'assoie et je me dis: « Oh! My God! Qu'est-
ce que je vais faire avec lui?». Mais ce n'est pas quelque chose pour 
laquelleje suis alle faire des demarches. (#10) 

Malgre tout, on constate que, meme si le stress et certaines contraintes vont de pair avec 

le fait de garder leur enfant dependant a domicile, les parents ages ne sont pas prets a 

deleguer leur role de parent perpetuel. Mais, comme l'echeance est inevitable, la 

situation amene une certaine souffrance morale pour plusieurs d'entre eux. 

4.3.2. Soutien formel 

Comme nous le verrons dans les prochaines lignes, etant donne que le soutien social 

peut venir moduler la prise d'actions futures et les perceptions des parents vieillissants, 

il importe de s'y attarder. Pour en approfondir la comprehension, le soutien social a ete 

scinde en deux dimensions: le soutien formel et le soutien informel. Pour chaque type de 

soutien, les elements positifs et negatifs qui se rattachent a la situation 

d'accompagnement des parents vieillissants seront mis en lumiere pour tenter 

d'expliquer les raisons qui poussent ces derniers a s'engager ou non dans un processus 

de planification d'arrangements de vie futurs. 
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II importe de discuter des services formels pour bien comprendre l'impact des 

experiences positives et negatives vecues au contact de ces services. Ces derniers 

peuvent prendre plusieurs formes, etant dispense par nombre d'acteurs. L'utilisation des 

services formels dans le present ou dans le passe peut contribuer significativement a 

expliquer 1'engagement futur avec des services formels, lesquels tendent a soutenir la 

planification. II faut comprendre qu'une variete de services existe pour soutenir, tout au 

long de la vie, les parents et les individus ayant une deficience intellectuelle. Pour bien 

contextualiser la realite des repondants, il importe de faire etat des principaux services 

re9us a ce jour. A l'enfance, plusieurs parents ont beneficie de services de stimulation 

precoce a domicile (n=7), de repit, d'orthophonie (n=5) et de soutien professionnel en 

milieu scolaire. Dans les paragraphes suivants, nous montrerons que la satisfaction ou le 

mecontentement des parents face aux premiers services recus a l'enfance a des lors 

commence a forger leurs representations actuelles des services formels. 

Dans un souci de precision, nous examinons les services formels utilises dans le present, 

mais en ne negligeant pas pour autant l'utilisation et l'intensite des services anterieurs. 

Ici, on s'attarde principalement aux services offerts par les services sociaux (Centre de 

readaptation en deficience intellectuelle, Centre de sante et des services sociaux), les 

organismes communautaires ainsi que l'offre de repit en etablissement avec des 

intervenants formes. Chacun propose des services specifiques a l'adulte trisomique et a 

sa famille. A la suite de la perception des services sociaux, nous avons introduit les 

perceptions qu'on les parents des differentes alternatives d'hebergement, celles-ci etant 

principalement geres par les prestataires de services formels. 
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4.3.2.1. Experiences subjectives et representations des services sociaux 

Les CSSS et les Centres de readaptation en deficience intellectuelle permettent a la 

population d'avoir acces a un travailleur social ou a un educateur. Ce dernier assure la 

gestion et le lien entre les differentes spheres de la vie de l'adulte ayant une deficience 

intellectuelle. A ce jour, quelques-uns seulement (n=2) de nos repondants re?oivent les 

services reguliers d'une travailleuse sociale, au rythme d'au moins un contact tous les 

trois mois. D'autres repondants savent qu'un travailleur social s'occupe de leur dossier, 

mais ils n'ont eu qu'un ou deux contacts avec lui. A ce propos, certains des parents 

rencontres ont rapporte ne pas retirer de benefices des services dispenses par le reseau. 

P : «Non, elle (intervenante)) fait vraiment 1'evaluation. Elle surveille. 
Je ne sais pas exactement ce qu'elle fait ». 
I : «Est-ce que 9a vous donne un coup de main? Est-ce que c'est 
quelque chose que vous appreciez? » 
P : «Plus ou moins. Est-ce vraiment utile? Je peux aller directement a 
l'atelier, au lieu de passer par une autre personne » 
(#6). 

Pour le reste, un certain nombre de repondants ne souhaitent plus faire affaire ou ne font 

pas affaire avec un intervenant social du CSSS. 

Moi, je ne veux pas faire affaire tout de suite avec un travailleur social. 
Je veux attendre. Je trouve que ce n'est pas un cas de reference a un 
travailleur social. J'ai vu des gens qui etaient referes a des travailleurs 
sociaux. II y avait des fois ou c'etait plus negatif que positif. J'ai peur 
qu'avec (enfant), 9a fasse cela. (# 4) 

Personnellement, je n'aime pas faire affaire avec un TS trop souvent. 
Ils se melent de notre vie. Je trouve qu'ils ne l'ont pas toujours, 
l'affaire. Quand on a des besoins, 9a ne marche plus. II faut que nos 
besoins correspondent a leur philosophic ou a leur programme. II faut 
que nous, on se moule dans ce qu'ils sont habitues de faire. Quand c'est 
trop complique, elles demissionnent. (# 6) 

En revanche, il apparait essentiel de mentionner que la personne de notre echantillon qui 

beneficie d'un suivi mensuel serre apprecie les services de l'intervenante. 



82 

Bon, ce qu'elle m'apporte. Parfois des solutions a certains problemes. 
On va discuter, enfin, des problemes que presente (enfant) parfois. Elle 
va essayer de travailler sur certaines choses avec lui. (# 8) 

Dans le meme ordre d'idees, une des barrieres importantes a la planification renvoient 

aux structures des organisations, lesquelles rebutent les parents qui, souvent, s'y perdent 

completement. Evidemment, s'il y a absence d'une personne detenant les connaissances 

sur l'offre de services comme un travailleur social dans le dossier, il apparait evident 

qu'il peut etre difficile pour le parent de s'y retrouver. 

Lourdes structures qui n'ont pas evolue encore. En deficience, le client 
n'exprime jamais de besoins, c'est le parent ou la famille d'accueil qui 
exprime le besoin. On est tout le temps confronte a un pouvoir ou une 
structure. Tandis que si tu vas avec une personne agee, la personne a 
des besoins plus physiques. Necessairement, ils ont des services. En 
deficience, on n'est pas vu comme 9a. (# 7) 

Plusieurs participants denoncent les coupures budgetaires ou les changements dans les 

criteres d'admissibilite qui ont pour effet de complexifier l'accessibilite aux services. 

D'autres ont le sentiment qu'on ne travaille pas vraiment pour eux. 

L'ete passe par exemple, je voulais avoir du repit l'ete, je m'etais pris 
de bonne heure. J'etais fachee contre le CLSC parce que la personne ne 
m'a pas rappelee. Finalement, 9a ne fonctionnait pas. On n'est plus 
admissible pour utiliser ces services-la. Quand on demande quelque 
chose, on est toujours responsable d'aller piger un peu d'argent parce 
que la, on nuit a d'autres qui pourraient en avoir plus besoin. Ils nous 
font toujours sentir. « En avez-vous vraiment besoin, la?» Je trouve 
qu'ils cultivent 9a. C'est quoi le message vous pensez? «Occupe-toi-en 
». (# 8) 

Par ailleurs, des participants rapportent avoir du livrer plusieurs combats aupres des 

prestataires de services pour avoir acces a certains services, parfois vainement. Devenus 

fatigues de lutter, ils demissionnent et decident de s'organiser par eux-memes. 

L'orthophonie s'est faite a l'ecole, mais pas beaucoup par semaine. 
C'etait une fois semaine, une demi-heure. Pas fort. Nous, quand on a 
voulu l'inscrire au CHUS car il y en avait. La, c'est bon pour des 
enfants a peu pres normaux. Desole, mais c'est 9a. Ils savaient deja que 
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mon fils avait un probleme. C'est un enfant avec un handicap. Dans ce 
temps-la, ils prennent juste les enfants qui n'ont pas de handicaps. Des 
enfants dits normaux avec qu, ils sont capables de faire de quoi avec. 
Pour eux, ils ne feront jamais rien dans la vie. On tasse le dossier autant 
qu'on peut. (# 4) 

A la question «Lorsque vous avez un besoin quelconque soit pour vous ou pour (enfant), 

ou allez-vous chercher de l'aide? », il est repondu : «Je ne suis pas une cogneuse [sic]. 

Pour le moment, je n'en vois pas le besoin. Ca va venir, mais tant que j'aurai mon 

permis de conduire, je vais ou je veux. »(# 1) ou «Je me debrouille. Debrouillardise. Tu 

te debrouilles toi-meme. » (# 7) 

Pour les parents, aller chercher de l'aide ne semble pas toujours evident. Plusieurs 

preferent s'organiser par leurs propres moyens, comme ils Font toujours fait. Cela 

traduit a la fois la mefiance et la deception a l'egard des ressources publiques, mais cela 

est aussi probablement le produit d'un processus social d'exclusion de ces parents, 

renforcant le sentiment du bienfonde d'une perpetualite. 

4.3.2.1.1. Perceptions des alternatives residentielles 

Les representations qu'ont les families des possibilites d'hebergements doivent 

indubitablement etre considerees. Ce theme est introduit dans cette section car ce sont le 

Centre de sante et de services sociaux et le centre de readaptation en deficience 

intellectuelle local qui en assurent principalement la gestion. Au depart, il faut savoir 

que quelques types de ressources d'hebergement existent pour accueillir une clientele 

deficiente intellectuelle adulte. Toutefois, dans le propos des repondants, les deux 
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ressources mentionnees etaient les residences privees et les families d'accueil, autrement 

dit les ressources les plus connues et les plus communes. 

La plus grande mefiance s'exprime a propos des families d'accueil, le plus souvent sous 

la responsabilite d'un couple ou une personne seule qui decide d'accueillir et de prendre 

soin a domicile de personnes deficientes intellectuelles. La totalite des parents ages 

questionnes affichent une certaine suspicion face aux families d'accueil. La mefiance et 

la non-confiance rapportees par tous les participants touchent plusieurs points. D'abord, 

ils sont inquiets qu'il y ait une certaine maltraitance financiere: «I1 y a des places, moi, 

je le sais, certaines placent qui ne sont pas vraiment convenables. C'est plus qu'on 

pense. lis prennent plus d'argent qu'il faut.» (# 4) 

Ensuite, l'inquietude porte sur la qualite et l'intensite des soins prodigues a leur enfant 

dependant. «Ils les arrangent quand tu vas les voir et apres... Les families d'accueil, ils 

n'en font pas faire, d'activites, assis toi sur ta chaise et attend.» (# 7) 

La qualite des soins transparait par le milieu de vie physique. Dans la majorite des cas, il 

s'agit du premier contact avec une ressource d'hebergement. «J'en voyais ceux qui 

etaient dans des families d'accueil, et je trouvais que leur vie etait. ..ils vivaient dans un 

sous-sol.»(#5) 

En ce qui concerne les residences privees, ou des intervenants sont engages pour assurer 

la supervision et Forganisation du milieu, le roulement de personnel et, parfois, la non-
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specialisation des intervenants tracassent les parents, qui s'interrogent sur la qualite des 

soins qui pourraient etre dispenses a leur enfant. 

Dans les residences, tu ne sais pas qui va en prendre soin. Tu ne les 
connais pas, les personnes. C'est plus inquietant. Vont-ils s'en occuper? 
Vont-ils etre juste la, point? En tout cas, la-dessus, on n'est pas... (# 9) 

Cela etant dit, les residences de groupe apparaissent davantage comme une alternative 

valable. Un des parents ayant entame une demarche d'appreciation des types 

d'hebergement mentionne a ce propos : «Ce que j'aurais aime pour (enfant), c'est d'etre 

dans un genre de maison surveillee, avec des personnes de son age. II y en a une ou deux 

dans les environs. »(# 8) 

De facon evidente, des experiences infructueuses ou contrariantes ainsi que les discours 

de d'autres parents qui vont dans le meme sens influencent les decisions sur le type 

d'endroit ou pourrait aller vivre l'adulte trisomique. Ces representations fortement 

negatives des modalites d'hebergement et, surtout, des families d'accueil, peuvent venir 

entraver la decision de mettre en branle une planification residentielle. Encore une fois, 

on peut expliquer ces craintes par la dimension de protection contre d'eventuels dangers 

en dehors du milieu familial. On peut aussi penser que, fondamentalement, au-dela du 

domaine de la deficience intellectuelle, les ressources de type famille d'accueil font 

souvent l'objet de suspicions. Evidemment, comme pour bien des ressources, il existe 

d'excellentes families d'accueil, mais d'autres families peuvent 1'etre moins. A ce sujet, 

un des repondants faisait une analogie interessante. «I1 faut verifier, il faut aller 

magasiner. C'est comme magasiner un char, il faut aller voir ce qui se vit.» (# 4) 
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En somme, certains parents ne sont pas enclins a planifier une ressource residentielle 

potentielle puisqu'ils ont vecu directement ou indirectement des experiences negatives 

de repit ou de placement. Ces parents manifestent certaines craintes envers les 

alternatives d'hebergement ou tout simplement, ils sont conscients du caractere irrealiste 

et de la complexity d'un transfer! de la charge a un membre de la fratrie, par exemple. 

De plus, les parents, insatisfaits, mecontents et mefiants face a plusieurs services 

publics, ne sont pas portes a renouveler ou a s'engager dans une experience de repit ou 

de planification residentielle. L'accessibilite restreinte aux sources d'information 

eclairent peu le parent et le decouragent a s'engager dans de vastes recherches. Done, 

leurs experiences et leurs representations confirment leurs peurs a l'egard des ressources 

au regard de la vulnerabilite de leur enfant. 

4.3.2.2. Experiences subjectives et representations des organismes 
communautaires 

Les organismes communautaires oeuvrant aupres des personnes ayant une deficience 

intellectuelle et de leurs families sont les principaux dispensateurs d'activites sociales. 

Ces organismes proposent, entre autres, des activites sportives, des danses, des camps de 

repit (quelques fois par annee), et des sorties de toute sorte. Une grande satisfaction 

parentale est exprimee a l'egard de la qualite et de la diversite des activites proposees. 

«Ils ont des activites, des camps de vacances. Eux, ils ont beaucoup de choses a nous 

offrir, et je n'ai pas un mot a dire la-dessus. Ils nous aident beaucoup.» (# 7) Quand leur 

enfant est en activite avec des gens qualifies, les parents ont la tete en paix et profitent 

pleinement de ce moment de repit. 
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Le soutien instrumental et moral que peuvent apporter ces organismes fait en sorte que, 

pour plusieurs parents, ils deviennent leur principale source formelle d'informations et 

de soutien. L'implication dans une ressource communautaire aide aussi le parent a faire 

une planification affective et a construire un reseau social autour de son proche 

dependant. Tres souvent dote d'un caractere enjoue et convivial, l'adulte trisomique y 

rencontre des individus de son age et cree des liens avec des benevoles et des 

intervenants. Ceci peut aider a apprendre aux parents a laisser leur enfant dependant aux 

soins d'une autre personne pour quelques heures, voire pour quelques jours, puisque 

plusieurs organismes offrent aussi des camps de jour quelques fois par annee. 

4.3.2.3. Experience positive du repit depannage 

Le repit constitue une importante source de soutien pour les parents d'adultes deficients 

intellectuels et l'experience vecue dans l'utilisation d'une telle ressource peut avoir une 

influence sur le processus de detachement du parent. 

II apparait souvent difficile d'entamer un repit regulier, entre autres a cause de la 

culpabilite vecue par le parent quand il laisse son enfant a des intervenants, mais, une 

fois commence, a moins de connaitre des experiences profondement malheureuses, 

aucun parent ne souhaite cesser ce service. 

Non, 9a ne fait pas tellement longtemps. J'ai toujours refuse a faire 9a. 
Quand elle etait petite, je voulais la considerer comme un autre. Je me 
disais: «Pour les autres, je ne prends pas de repit». Qa m'a pris 
beaucoup de temps avant de l'envoyer. Une premiere fois, j 'ai du 
l'envoyer tres longtemps parce que j'etais tres epuisee. Maintenant, je 

me 

ucoup de temps avant de 1 envoyer. Une premien 
lvoyer tres longtemps parce que j'etais tres epuisee. 
rends compte que j'aurais du commencer avant. (# 9) 
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Toujours dans une optique de planification affective, le parent retire une certaine 

satisfaction puisqu'il croit repondre a un besoin d'activite chez son enfant trisomique. 

J'ai Fimpression de faire quelque chose pour elle, c'est un besoin 
qu'elle a. lis le sentent, eux, la-bas, parce que 9a lui fait du bien. Au 
debut, elle ne veut pas y aller, elle s'ennuie. Elle amene une photo de 
moi et de son pere. C'est l'enfer, elle ne veut jamais y aller. Un fois 
rendue, 9a va super bien. Dans le fond, je me rends compte que c'est un 
besoin pour elle. (# 9) 

Malgre les reticences de l'adulte trisomique, qui peuvent induire de la culpabilite et de 

l'anxiete chez le parent, celui-ci poursuit l'utilisation du repit, sachant tous les benefices 

qu'en retire l'adulte trisomique. 

Pres de la moitie des participants utilisent regulierement un service de repit. Les families 

de deux des participants ont commence a utiliser ce service recemment, soit il y a moins 

de trois ans. De fa9on tres eclatante, le repit represente le service formel le plus louange 

par les parents. Parmi les families qui vivent des experiences de repit positives, 

quelques-unes entrevoient meme la maison de repit comme un endroit ideal pour une 

relocalisation eventuelle de leur enfant. «L'endroit ideal serait probablement la maison 

de repit, mais ce n'est pas un endroit permanent, c'est temporaire.» (# 8) 

Le caractere impossible, compte tenu qu'une maison de repit n'offre qu'un hebergement 

temporaire seulement, permet toutefois au proche aidant de reconnaitre qu'un milieu 

d'hebergement prive, presentant des caracteristiques semblables, pourrait constituer une 

solution permanente envisageable. Notons toutefois que, d'une region a l'autre, le 

nombre de ressources de repit disponibles peut varier considerablement. 
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Le repit regulier initie a une separation du parent de son enfant, l'espace de quelques 

heures, voire de quelques jours. Sur le plan processuel, il s'agit sans doute d'une etape a 

franchir dans une planification residentielle graduelle reussie. Le parent apprend a faire 

confiance a des intervenants, il apprend tranquillement a se deculpabiliser face au fait de 

laisser son enfant a la ressource. Evidemment, le parent profite de ces moments pour se 

reposer, se ressourcer, et refaire le plein d'energie. 

En somme, le recours aux services formels apparait extremement variable d'une famille 

a l'autre, certains n'en utilisent aucun, alors que d'autres se prevalent de plusieurs 

services. Ceux-ci peuvent s'intensifier ou diminuer au fil du temps. La diminution dans 

les services peut s'expliquer par une insatisfaction ou un mecontentement du parent, par 

un desir de se retirer de la part de l'adulte trisomique et par la disponibilite des services. 

Nos resultats laissent voir qu'une grande intensite de services mene plus facilement a 

l'engagement dans un processus de planification du futur. Au contraire, l'absence ou une 

faible intensite d'utilisation des services formels cree un eloignement des families 

vieillissantes, ce qui ne les incitent aucunement a planifier le futur. En effet, de facon 

generate, la non-utilisation des services formels signifie une accessibility limitee a 

l'information et aux ressources disponibles. Nous avons egalement pu constater que la 

representation et l'experience vecue, constitutes de la subjectivite de l'individu, 

occupent une place centrale dans la comprehension du contexte en regard de la 

perception de la qualite des services recus. 
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4.3.2.4. Experiences negatives des instances gouvernementales 

Sur un plan plus distal, beaucoup de mecontentement est adresse aux instances 

gouvernementales et au soutien financier qu'elles accordent. Cela traduit une experience 

subjective negative a l'egard des ressources publiques, experience qui nous apparait 

clairement comme une barriere a la planification puisque les parents souhaitent recourir 

le moins possibles a leurs services. Les parents se montrent parfois insatisfaits des regies 

administratives encadrant le soutien financier et l'acces aux ressources, jugees parfois 

lourdes. Par exemple, le parent doit detenir les preuves de tout achat ou repit. 

Lui, il est oblige de payer pension si on ne veut pas que le gouvernement 
lui enleve tout. II ne faut pas qu'il ait dans son livre de compte de banque 
plus que 1500$ par annee. II faut qu'il depense, car sinon, ils coupent 
carrement. C'est sur que son linge, c'est lui qui le paie, mais moi, je dois 
garder toutes les factures. C'est partout pareil, je ne suis pas la seule 
comme 9a. C'est 9a avec les personnes qui ont un handicap. (# 4) 

Dans le meme ordre d'idees, concernant le soutien financier, un repondant stipule : 

Je ne sais pas comment c'est pense. Ils veulent qu'on les garde a la 
maison, mais d'un autre cote, 9a contredit parce que la famille d'accueil 
va en avoir plus. C'est a se demander comment ils reflechissent. En plus 
de l'avoir, il faut le justifier. C'est fatigant. Tu me donnes 600$. Je vais la 
faire garder, meme que je ne la ferais pas garder, 9a vous derange en 
quoi? Si j 'ai decide de la garder, je vaux quand meme 600$. Moi, 9a ne 
me tente pas qu'elle aille chez la voisine et je la garde, je vaux quand 
meme 600$. Non, il faut que je le justifie. (# 9) 

4.3.3. Soutien informel 

Que ce soit pour du soutien moral ou psychologique ou encore pour participer aux 

taches aupres de Padulte ayant une deficience intellectuelle, il apparait evident que les 

proches aidants ont besoin de recevoir du soutien de la part des gens de leur entourage. 

Outre la rare mention de quelques amis ou voisins, on constate que ce soutien est 
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majoritairement fourni par les membres de la fratrie. Chez ces families, on remarque 

qu'un ou deux membres de la fratrie semblent contribuer plus intensivement. Cette 

situation peut s'expliquer entre autres par la distance geographique, par un horaire 

familial ou de travail charge, ou tout simplement une volonte de ne pas cooperer. 

Plusieurs parents constatent que 1'implication des membres de la fratrie etait plus 

importante lorsque ces derniers vivaient a la maison ou n'avaient pas de vie familiale. Le 

type de soutien offert varie considerablement, allant d'un repit sporadique a un soutien 

affectif et moral rassurant. Sauf pour deux repondants, au moins un membre de la fratrie 

par famille s'implique aupres de l'adulte trisomique et de ses parents. Ce soutien tend a 

faire diminuer les preoccupations en regard du futur. Un des repondants souligne: «C'est 

certain que si on n'avait pas d'autres enfants pour dire qu'ils pourraient s'en occuper, 

c'est certain que ce ne serait pas la meme affaire.» (# 2) 

Outre Fimplication de la fratrie, on remarque que le reseau de soutien tend a s'effriter 

avec l'avancement en age. Les membres de la famille ou les amis, qui offraient 

auparavant un soutien, peuvent, par manque de disponibilite ou a cause de leur etat de 

sante, ne plus pouvoir assurer ce role. De surcroit, dans le discours des parents ages, on 

peut deceler certains comportements d'auto-isolement, comportements qui semblent 

avoir ete presents des l'enfance. Ne souhaitant pas avoir a faire face aux regards parfois 

blessants jetes par les gens sur la difference, des parents evitent certaines sorties. 

«Hey, on ne vous voit plus a l'eglise? J'ai dit: «Si tu etais a ma place, tu 
ferais peut-etre pareil ». Je reviens chez moi, j 'ai tellement mal a la tete. 
Le monde nous regarde, on les regarde en pleine face et ils ne nous 
lachent pas. On est de meme tout le temps de la messe.» (# 2) 
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4.3.4. Caracteristiques de la dyade ou triade parents-enfant 

4.3.4.1. Caracteristiques du parent 

Pour aller plus en profondeur et parvenir a une meilleure comprehension de la 

complexity de la situation familiale, il importe de couvrir les caracteristiques des 

membres de la famille, soit le ou les parents et l'adulte trisomique. Les parents ages se 

situent au cceur de cette etude et agisse en tant que proche aidant principal. La 

representation du futur et l'engagement dans un processus de planification depend 

largement des caracteristiques du parent, notamment son age et son etat de sante. 

4.3.4.1.1. Age du parent 

L'age du proche aidant a un impact indirect sur sa capacite d'accompagnement. 

Rappelons que les participants de notre echantillon sont ages entre 59 et 83 ans. II est 

toutefois possible de constater que la majorite des parents de moins de 65 ans figurant 

dans notre echantillon, qui sont relativement en bonne sante, commencent, a peine pour 

certains d'entre eux, a planifier ou mentionnent qu'il est premature de leur point de vue 

de le faire. Cependant, cela ne signifie pas que les parents plus ages soient mieux 

prepares ou aient effectue plus de demarches en vue de la planification. Cela dit, le 

niveau de preoccupation et d'inquietude lie a la non-planification et a la possibility de ne 

plus pouvoir s'occuper de son enfant augmente considerablement au fur et a mesure que 

le parent avance en age. «C'est certain qu'on pense juste a 9a : que va-t-il arriver apres? 

On s'en vient sur le tard, nous autres. Les ages.» (# 2) 
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4.3.4.1.2. Sante du parent 

L'etat de sante du parent vieillissant peut avoir des repercussions importantes sur sa 

capacite a prendre soin de son enfant. Au-dela du processus de vieillissement normal, 

l'avancee en age peut etre synonyme de deterioration physique ou cognitive. La 

diminution des capacites du parent peut se faire lentement ou se produire abruptement, 

par exemple lors de la declaration d'une maladie. L'emergence d'un probleme de sante 

serieux pousse le parent a entreprendre des demarches qui peuvent parfois etre 

fastidieuses, notamment les demarches legales. 

Avant qu'elle tombe trop malade. Ca a ete long. Ca a pris un an et demi 
avant que 9a debloque. Le notaire niaisait avec ca. Elle est allee le voir 
pour lui dire que point de vue sante, elle s'en va. C'est la maladie qui a 
servi de declencheur. (# 7) 

En revanche, le parent qui n'experimente aucun probleme de sante significatif a moins 

tendance a planifier le futur. 

Je me dis, peut-etre que dans dix ans, le probleme va se poser, quand je 
vais avoir des problemes de sante, mais, presentement, je n'ai pas de 
problemes de sante. Je ne m'arrete pas a etudier ce qui va arriver dans 
dix ans. (# 4) 

Ce constat s'applique surtout aux planifications legale et residentielle que financiere et 

affective. Les planifications legales et residentielles demandent habituellement 

davantage 1'activation de demarches officielles et renvoie alors du meme coup, comme 

mentionne precedemment, a une plus grande emotivite. En revanche, les planifications 

financiere et affective peuvent plus aisement se limiter a des initiatives personnelles et 

des parents. 
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4.3.4.1.3. Statut marital 

Dans cette etude, le statut marital n'apparait pas comme etant un facteur determinant 

dans la planification. Par contre, les repondants qui sont divorces ou veufs signalent un 

plus grand nombre d'evenements de vies stressants, lesquels peuvent alourdir la 

situation de soins lorsque Ton est seul. Toutefois, l'absence du conjoint n'est pas 

ressortie dans notre etude comme etant un incitatif a la planification. Au contraire, il 

semble que la gestion du quotidien soit suffisamment demandante pour que le parent 

n'aie pas l'energie de s'investir dans une telle demarche. Cependant, pour deux 

participants, le veuvage les a pousses a prendre du repit regulier. 

4.3.4.2. Caracteristiques de l'adulte trisomique 

En ce qui concerne l'adulte trisomique, son etat de sante, sa personnalite et son niveau 

d'autonomie contribuent a alourdir ou a alleger a divers degres la situation percue de 

soin. Evidemment, ces caracteristiques jouent egalement un role preponderant dans le 

declenchement d'un processus d'arrangements de vie futurs. Le niveau de sante 

physique n'a pas emerge en tant qu'element favorisant la planification. Toutefois, les 

adultes trisomiques qui experimentent d'importantes difficultes sur le plan de la sante, 

notamment un probleme cardiaque, une condition qui affecte beaucoup d'entre eux, sont 

davantage surprotegees par la figure parentale. Dans le meme sens, une sante precaire 

semble venir moduler les inquietudes face a la planification residentielle. Le discours sur 

les alternatives limitees d'hebergement prend alors tout son sens. Un des repondants 

expliquent: «Elle a tellement de besoins, vous ne savez pas comment. II faut qu'elle 
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mesure tous ses liquides. Elle fait de Finsuffisance cardiaque. (Enfant) ne peut pas aller 

n'importe ou. » (# 6) 

4.3.4.2.1. Niveau d'autonomie de I'adulte trisomique 

Lorsque le niveau d'autonomie de I'adulte trisomique est plus faible, c'est-a-dire quand 

un accompagnement soutenu est necessaire pour l'aide a l'hygiene, le parent vit 

egalement une inquietude plus aigue concernant la planification residentielle. II est 

conscient des besoins importants de son enfant et, par le fait meme, de la qualite du 

niveau d'encadrement que doit pouvoir offrir la ressource d'hebergement, le cas echeant. 

Le couple qui a, mettons, cinq ou six enfants handicapes. Juste (enfant), 
on en a plein notre casque le matin pour commencer a faire la barbe, les 
cheveux, dormer les pilules, le faire dejeuner, couper les ongles. C'est 
la routine, c'est tout le temps. Alors, quelqu'un qui en ont cinq ou six, 
penses-tu qu'il ne les envoie pas sales? Voyons done. (# 2) 

C'est de l'attention, c'est toujours d'accompagner, c'est toujours de 
repeter, repeter, repeter. C'est tout le temps de l'attention. C'est pour 9a 
que s'ils en ont cinq ou six de meme, je suis conscient qu'ils ne peuvent 
pas les suivre pas a pas parce que c'est assez d'ouvrage. C'est de 
l'attention beaucoup. (# 7) 

En revanche, quand le niveau d'autonomie est eleve, le parent ressent un moins lourd 

fardeau. Par exemple, plusieurs parents nomment l'apport de I'adulte trisomique a 

domicile sur le plan des taches menageres. Planifier le futur leur apparait alors moins 

imperatif car 1'enfant ne constitue pas qu'une charge, il represente aussi d'un apport 

important. «C'est elle qui fait l'ouvrage, c'est elle qui prepare les repas. Pas tout le 

temps, mais bien souvent. Elle fait tout, elle.» (#1) 
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4.3.4.2.2. Trait de personnalite de I'adulte trisomique 

La personnalite de I'adulte ayant une deficience intellectuelle, son caractere et son 

humeur ont egalement un impact important sur le fardeau ressenti des parents. Un adulte 

trisomique particulierement tetu et colerique peut contribuer a appesantir la situation 

d'accompagnement et a augmenter le niveau de fatigue chez le parent. 

(Enfant) est tres, disons, tetu. Quand il ne veut pas faire quelque chose, c'est 
final, on ne peut pas le convaincre de le faire. [...] La plupart, ils ont des 
obsessions. II a des routines et c'est difficile de deroger de ces routines. 
Apparemment, c'est beaucoup dans leur nature aussi. Moi, j 'ai trouve 5a plus 
difficile, c'est evident. Et puis, que je le veuille ou non, meme si je sais que je 
peux le laisser pour le diner, si je veux aller manger avec des amis, il n'est 
jamais heureux de cela. Done, 9a a toujours ete un probleme pour moi-meme 
si je savais que je pouvais le laisser. J'ai toujours hesite. Je ne me suis jamais 
senti libre de le faire facilement. (# 8). 

Pourtant, dans la presente recherche, cet aspect ne semble pas rapporte comme etant un 

incitatif a la planification. 

Ah! Mon Dieu! Une question difficile. (Enfant), c'est evident que 
meme s'il a son caractere, qu'il est tetu et parfois colerique, il se fache 
contre moi. II est tres affectueux, disons. Comme la plupart des 
trisomiques, il le manifeste. Pour moi, ce que 9a m'apporte, c'est de 
faire ce que moi je crois que je dois faire. (# 8) 

Quelques parents s'encouragent en disant que poursuivre dans la prise en charge s'avere 

etre la bonne chose a faire, ce qui leur amene une satisfaction et la motivation dont ils 

ont besoin pour bien s'acquitter de leur tache. Dans le meme ordre d'idee, les parents 

tendent a se conditionner avec des elements positifs de la vie quotidienne. Ils insistent 

alors sur les apports de I'adulte trisomique a la vie familiale. II s'agit certes d'une fa9on 

pour eux de s'encourager et de se persuader lorsqu'ils traversent des situations plus 

difficiles. 
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4.3.5. Apport de I 'adulte trisomique a safamille 

Le parent, lorsque questionne sur ce que lui apporte son enfant, souligne frequemment 

les grandes effusions d'affection, pour lesquelles sont d'ailleurs reconnus les 

trisomiques. «Ce qu'elle m'apporte au quotidien, c'est sa chaleur, sa tendresse. Elle me 

ramene a l'essentiel.» (# 9) 

lis nomment aussi, dans certains cas, l'aide aux taches menageres qui est apportee par 

l'enfant. «Moi, je dirais qu'au quotidien, elle m'apporte. En tout cas, j 'ai l'impression 

qu'elle m'apporte quand merae beaucoup. Elle est capable de faire des choses dans la 

maison.» (#3) 

Dans quelques cas, on observe une interdependance entre le parent age, souvent seul, et 

son enfant ayant une deficience intellectuelle. Ce dernier se veut une presence constante 

et, comme mentionne ci-dessus, il peut contribuer au bon fonctionnement de la maison. 

«Elle apporte tout. Je te dis, elle n'est pas un fardeau, elle est un cadeau.» (#1) 

Pour d'autres parents, les contraintes en lien avec leur liberie individuelle surgissent 

d'emblee, mais elles sont aussitot ponderees par le reel apport quotidien de l'adulte 

trisomique. 

Je ne sais plus. Que veux-tu qu'il nous apporte? II nous apporte qu'on 
est du monde qui est pris avec lui pour le restant de nos jours. Ah! Bien 
9a, c'est certain qu'on n'est pas tout seul. Mais sauf que c'est une 
fatigue morale pour le restant de nos jours. (# 2). 

Ainsi, de facon non surprenante, une majorite des reponses donnees par les participants 

concernant l'apport de l'adulte trisomique sont tres positives. Plusieurs parents 
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soulignaient une bonne humeur et un caractere agreable ainsi qu'une implication dans la 

famille. D'autres parlent de l'aide aux taches menageres, d'une presence constante, etc. 

La nature tres affectueuse des personnes trisomiques est egalement rapportee 

frequemment. Un des participants mentionne que prendre soin de son enfant a la maison 

lui apporte un sentiment d'accomplissement, l'impression de faire la bonne chose. 

Finalement, certains parents evoquent les contraintes associees a la situation de soins. En 

somme, les parents retirent des gratifications dans le partage de leur quotidien avec leur 

enfant, malgre la dependance et l'accompagnement que cette situation requiert. Ces 

apports significatifs aux parents et a la vie familiale ne sont pas considered, a proprement 

parler, comme des barrieres a la planification. Cependant, ils encouragent le parent a 

poursuivre son engagement dans la perpetualite. 

4.4. Besoins de soutien percus a l'egard de la planification du futur 

D'emblee, les parents discutent d'un grand besoin de connaitre les ressources qui vont 

les informer a propos de la planification d'arrangements de vie futurs. II faut 

comprendre que la recherche de l'information est parfois nebuleuse et houleuse, ce qui 

n'encourage pas les parents a entreprendre de longues demarches pour s'informer. Par 

consequent, ces derniers font le choix de ne pas passer beaucoup de temps a la recherche 

de ces informations qui, selon l'offre de services et les criteres d'admissibilite, peuvent 

changer. II semble qu'au-dela de l'investissement temporel necessaire, les parents ne 

savent pas trop ou 1'information est disponible. En revanche, les parents qui 

s'impliquent et s'investissent beaucoup dans les organismes communautaires sont 

conscients qu'ils peuvent acceder a certaines informations par le truchement de ces 

organismes. Cela etant ecrit, les occasions peuvent etre restreintes. 
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Tu vois, nous avons des conferences pour le futur, 9a, sur les notaires, 
ils nous en offrent. Mais 9a ne vient pas souvent. Tu vois, il y en a eu 
une et je n'en ai pas eu d'autres. Si ca n'adonne pas ce jour-la, je n'ai 
pas mon renseignement. II faut que je fouille dans mes papiers, dans 
mes affaires. Ce n'est pas quelque chose qui court. Ce n'est pas quelque 
chose que tu vas trouver dans un pamphlet: « Ah! Regarde done 9a, 
comment planifier le futur ». II faut que tu cherches encore. (# 10) 

De meme, les parents qui re9oivent un suivi regulier avec un intervenant social ont 

egalement le sentiment de pouvoir avoir acces a 1'information dont ils ont besoin, le 

temps venu. «Je pense que je sais ou je pourrais avoir les informations. D'abord avec 

l'intervenante, je suis certaine qu'elle est au courant de toutes les ressources.» (# 7) 

Cette information nous porte a croire que les gens qui utilisent les services formels 

profitent d'un meilleur acces a l'information et aux ressources et, par consequent, sont 

mieux outilles en matiere de planification du futur. D'autres parents discutent de moyens 

tels que l'lnternet pour avoir acces a l'information desiree lorsqu'ils le decideront. 

Un grand nombre de repondants aimerait egalement avoir acces a des ressources de repit 

et a davantage de ressources financieres. Ces ressources financieres esperees serviraient 

principalement a augmenter la frequence des repits ou a en entamer. Sachant que le repit 

se veut une etape vers la planification, il apparait tout a fait approprie de le rapporter. 

Cela etant ecrit, plusieurs parents offrent une reponse du type : «On se debrouille par 

nous-memes, comme on l'a toujours fait». Cela traduit une difficulte a nommer 

clairement leurs besoins et demontre qu'ils ont acquis, au fil des annees, de nombreuses 

strategies pour faire face au quotidien, et ce, sans soutien exterieur. En effet, ce discours 

reaffirme que, decoulant de leurs representations et experiences, ils ont des reticences a 



100 

collaborer avec les differents prestataires de services. Cette tendance est temoigne par le 

fait qu'ils ont peu de contacts avec les prestataires de services et du meme coup, les 

sollicitent tres peu. On denote alors une certaine tension entre le souhait de ne pas 

entretenir trop de relations avec les services formels et le grand besoin d'informations si 

frequemment rapporte par les repondants. 
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5. DISCUSSION 

Dans cette section, nous commencons par comparer les resultats obtenus aux ecrits 

scientifiques recenses. Ensuite, nous exposons les limites de 1'etude et sa portee 

scientifique. Finalement, quelques pistes de recherche pour des etudes futures sont 

proposees. 

Pour bon nombre de parents, la planification du futur represente une demarche 

confrontante car ils doivent se projeter dans un futur qui leur est inconnu ou qu'ils ne 

souhaitent pas apprehender. Au-dela de cette projection, la planification d'arrangements 

de vie futurs se revele fort complexe tant sur le plan de la logistique que sur le plan 

emotionnel. Force est de constater que de planifier la relocalisation aux non-soins du 

parent est un processus prolonge, qui ne se construit pas en un jour. Pour bien 

comprendre ce qui pousse les individus a s'engager ou non dans un tel processus, il 

apparait pertinent de jeter un regard sur leurs experiences anterieures et presentes. Sur ce 

point, un lien peut etre fait avec la theorie du parcours de vie, laquelle sert d'assise a 

cette etude. Dans une optique de precision, il faut egalement aborder tout l'aspect de la 

subjectivite dans Taction, amene par Dubet (1994), d'ou decoulent les representations 

qui sont forgees tout au long de la vie par nos experiences. Les representations ensuivent 

les perceptions que Ton se fait des evenements et experiences. On peut considerer la 

perception comme etant le «processus d'organisation et d'interpretation des sensations 

dans des experiences signifiantes. Elle constitue la resultante d'un processus 

psychologique dans lesquels, la signification, le jugement, les experiences passees ainsi 
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que la memoire sont impliques» (Schiffman, 2001, p. 518). Les dimensions subjectives 

de l'experience liees aux representations,, seront discutees dans les sections suivantes, 

dimensions qui semblent avoir un impact sur la capacite et le desir des parents 

perpetuels a planifier le futur. 

5.1. Ambivalence face a la planification du futur 

Les parents resistent et sont ambivalents a l'idee de discuter de la planification du futur, 

et ce, encore plus specialement si tout va bien dans l'immediat (Smith & Tobin, 1993). 

Dans notre etude, par exemple, plusieurs parents declarent que le quotidien se deroule 

sans difficulte majeure, justifiant ainsi la remise ulterieure de la planification. De plus, 

en congruence avec les ecrits scientifiques, il est clair que ces parents ressentent un 

contentement a l'idee que leur enfant dependant recoive d'excellents soins avec eux 

puisqu'ils lui procurent un environnement qui favorise son bien-etre et son 

epanouissement (Haley & Perkins, 2004). Cet argumentaire vient egalement soutenir 

leur decision de remettre la planification a un moment ulterieur, plus proche de leur 

mort. 

Selon les temoignages des participants, ces derniers semblent percevoir le futur d'un 

point de vue dichotomique. lis abordent toujours le moment de leur deces, mais en 

escamotant completement Peventualite d'une perte d'autonomie. Pourtant, il s'agit-la 

d'une potentialite bien reelle, qui pourrait se traduire par une impossibilite a poursuivre 

la prise en charge. Cette vision reflete une difficulte a problematiser la possibilite 

d'avoir une maladie incapacitante ou degenerative. 
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5.2. Les degres de planification d' arrangements de vie futurs 

5.2.1. Planification affective 

Une nouvelle modalite de planification a emerge de notre corpus d'entrevues, s'ajoutant 

aux trois types deja repertories dans les ecrits scientifiques. Evidemment, cette derniere 

est moins tangible a travers les actions, il faut done considerer les motivations qui sous-

tendent les agissements en ce sens. Plusieurs parents ont table sur la necessite d'assurer 

le maintien du reseau social a l'interieur tout comme a l'exterieur du nid familial. Ce 

resultat naissant du corpus vient soutenir l'etude de Boisvert, Bonin et Boutet (1993) qui 

affirment que, comme les personnes deficientes n'ont generalement pas de conjoints ni 

d'enfants, lorsque leurs parents decedent, il est fort probable qu'il reste peu de personnes 

actives aupres d'elles. Evidemment, le reseau social est un element qui augmente la 

qualite de vie des personnes qui presentent une deficience intellectuelle et il apparait de 

plus en plus comme un enjeu essentiel a leur pleine participation sociale (CRDI 

Monteregie Est, 2003, p. 16). Comme on l'a vu precedemment, cette modalite de 

planification peut prendre plusieurs formes telles que Finscription et le maintien de la 

participation de l'adulte ayant une deficience intellectuelle a des activites recreatives 

dans des organismes communautaires, 1'encouragement du maintien des occupations 

professionnelles et scolaires, l'appui a la poursuite d'une relation avec les membres de la 

famille immediate, de la famille elargie ou avec d'autres personnes signifiantes en 

dehors du noyau familial. Nous pouvons meme affirmer qu'il s'agit d'un quatrieme objet 

de planification, ce que nous avons appele la planification affective, qui se traduit par la 

continuity relationnelle, en plus de la planification financiere, de la planification legale 

et de la planification residentielle. 
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5.2.2. Planification residentielle 

Dans cette recherche, la planification residentielle, en appui sur les ecrits scientifiques, 

reste l'aspect le plus charge d'emotion chez les parents, ce qui va dans le sens de Smith 

et ses collegues (1995). Seulement un de nos participants avait paracheve un choix 

residentiel, mais la demarche n'avait pas ete formellement officialisee. Done, en 

concordance avec les etudes recensees, moins de 50% de notre echantillon a pris des 

arrangements relativement a la planification residentielle (Freedman et al., 1997; Griffith 

& Unger, 1994; Heller & Factor, 1991; Pruncho & Patrick, 1999; Smith et al., 1995). 

Les autres participants etaient parvenus a differents stades de planification, incluant 

1'evaluation d'options, des arrangements oraux avec l'entourage, ou bien absence 

complete d'acquisition d'informations sur les differentes modalites d'hebergement. 

On remarque que plus les parents avancent en age, moins la planification residentielle 

semble evidente, bien que les preoccupations soient grandissantes. Plusieurs parents, 

dans une perspective de perpetualite familiale et pour eviter de vivre ce processus 

decisionnel difficile, font le choix de transferer a la fratrie la responsabilite d'effectuer 

des actes concrets comme le choix d'une ressource residentielle. Les etudes recensees 

dans les ecrits scientifiques n'ont toutefois pas fait mention de cet element. L'etude de 

Griffith et Unger (1994), dans laquelle les parents ont ete interroges concernant leurs 

preferences en regard d'un placement, rapportent que 22% d'entre eux entrevoient que 

l'adulte ayant une deficience intellectuelle ira vivre chez un membre de la fratrie. Pour 

plusieurs parents, il s'agit certes d'une decision apaisante, puisque la perpetualite 

resterait dans la famille, contribuant ainsi a diminuer leurs preoccupations. Les parents 
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n'ont done pas a vivre toute l'emotivite et toute la culpabilite qui peuvent decouler de ce 

processus decisionnel. 

Par ailleurs, il n'etait pas attendu qu'une famille ait deja mis son nom sur une liste 

d'attente pour une place en hebergement, et e'est exactement ce que nous avons observe. 

Rappelons pourtant que 1'inscription sur une liste d'attente est le facteur predicteur le 

plus significatif d'une planification residentielle et d'une eventuelle relocalisation de 

l'adulte trisomique (Seltzer & Krauss, 1994). Cependant une planification informelle 

avait ete faite par un de nos repondants, mais sans officialisation de la demarche. II 

apparait essentiel de le mentionner puisque le degre de planification reste neanmoins 

beaucoup plus avance dans ce cas, ayant une idee claire de leur choix residentiel. 

Outre ce resultat, on constate que plusieurs families ont articule leurs preferences et 

leurs ideaux concernant l'endroit ou pourrait vivre leur enfant dependant lorsqu'ils ne 

pourront plus assumer le role de principal proche aidant. lis abordent la question de la 

stabilite du milieu residentiel et des intervenants et la question de la compatibility entre 

les residents sur les plans de l'age et des besoins, resultats qui concordent avec l'etude 

de Joffres (2002). Comme nos participants, les alternatives d'hebergements mentionnees 

par les repondants dans cette derniere etude renvoient principalement a l'hebergement en 

residence (groupe), excluant les ressources de types familiales, et la relocalisation chez 

un membre de la fratrie. En congruence avec l'etude de Lehmann et Roberto (1993), 

l'hebergement en residence de groupe sous la supervision des intervenants apparait 

comme 1'alternative la plus acceptable dans l'etude, et ce, meme si une tres mince 

minorite a elabore un plan concret en ce sens. Evidemment, le peu d'alternatives 
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residentielles, les criteres d'admissibilite restrictifs, le roulement des intervenants et 

Fallongement des listes d'attente contribuent aussi a repousser les parents (Joffres, 

2002). 

5.2.3. Plan ifications legale et plan ijication financiere 

La planification financiere et la planification legale soulevent moins l'emotivite du 

parent que la planification residentielle puisque ce dernier a moins l'impression de se 

retirer de la vie de son enfant. Cela etant dit, au-dela de l'aspect residentiel, les decisions 

relatives aux choix financiers et legaux restent difficiles (Smith & Tobin, 1989). lis sont 

neanmoins plus susceptibles d'etre organises et elabores. Le constat a l'effet que les 

parents ages ont fait davantage de plans financiers et legaux que de plans residentiels se 

retrouve dans les ecrits scientifiques (Campbell & Essex, 1994). 

La planification financiere semble davantage legitime et pertinente pour assurer une 

qualite de vie a l'adulte ayant une deficience intellectuelle. II est realiste de penser a 

faire des economies personnelles sans legaliser la demarche, ce qui n'est pas le cas pour 

la protection legale, laquelle necessite 1'intervention et remission de documents formels, 

ce qui implique parfois des depenses importantes. Par consequent, la nature processuelle 

de la demarche peut en partie expliquer qu'elle soit remise a plus tard. De plus, notre 

etude demontre que le trop peu d'informations et la complexity des options existantes 

peuvent avoir pour effet de decourager le parent a s'y engager (Campbell & Essex, 

1994). De facon surprenante, les frais lies a la legalisation du plan n'ont pas ete 
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explicitement releves comme etant un element pouvant dissuader les gens de recourir a 

la planification. 

Dans notre etude, il a ete impossible de faire une association entre le niveau de 

planification financiere et le statut socioeconomique puisque la totalite de nos 

repondants jouit d'un revenu familial variant entre 43 000 et 87 000 dollars, ce qui les 

place dans la classe moyenne, selon Statistiques Canada. Or, les ecrits scientifiques 

soulignent que plus le profil socio-economique est eleve, plus les menages ont tendance 

a planifier (Heller & Factor, 1991). 

Retenons que, de facon tres similaire, que ce soit pour la planification residentielle, la 

planification financiere ou la planification legale, nos resultats sont corrobores par les 

ecrits scientifiques. 

Une fois les types et les degres de planification documented, cette recherche s'est 

attardee a comprendre les dimensions qui poussent la famille vieillissante a s'engager ou 

non dans un processus de planification. Nous avons recueilli des donnees 

sociodemographiques et identifie les caracteristiques des membres de la famille 

impliques pour appuyer nos resultats. Dans les sections suivantes, nous expliquerons les 

resultats obtenus, toujours, bien entendu, en comparaison avec les ecrits scientifiques. 
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5.3. Representations et experiences subjectives pouvant moduler l'engagement 
dans un processus de planification d' arrangements de vie futurs 

5.3.1. Relations avec les services formels 

D'entree de jeu, il a ete observe qu'une plus grande familiarite avec les services formels 

dans le present et dans le passe peut servir a calmer les apprehensions des parents a 

propos des services formels et, du meme coup, a faciliter la planification pour le 

transfert de soins (Heller & Factor, 1991). Nous parvenons a un constat similaire dans 

notre etude alors que les deux participants qui beneficiaient d'un suivi serre et regulier 

rapportent qu'ils savent qu'ils ont acces a une vaste ressource d'informations pour le 

moment ou ils le desireront. En revanche, on peut penser que les families qui utilisent 

tres peu les services formels ont un acces plus limite a certaines ressources et 

informations. 

En outre, les participants nous ont fait part de leurs apprehensions et d'un certain 

mecontentement face aux prestataires de services et aux instances gouvernementales. 

Primo, les parents vieillissants se montrent contraries concernant Faeces au financement 

du gouvernement provincial, lequel est plus genereux pour les personnes qui sont 

placees dans les etablissements geres par des organismes prestataires, de sorte que les 

personnes deficientes intellectuelles vivant a domicile et leurs families ont peu ou pas 

acces au financement gouvernemental. Les parents etaient tres mecontents a ce propos. 

Ils considerent recevoir un soutien financier risible en comparaison des montants qui 

sont verses aux families d'accueil. De plus, les parents doivent fournir la preuve de tous 

leurs achats et de tous leurs besoins de repit. En outre, quand le montant annuel alloue 

pour les services de repit n'est pas utilise, il est coupe. 
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Secundo, les parents sont souvent mefiants et choisissent deliberement de se detacher de 

certains services formels, lesquels sont habituellement offerts par des intervenants 

sociaux. Pour expliquer leur decision, plusieurs parents disent avoir ete insatisfaits des 

services recus, ou inaccessibles dans le passe et dans le present. Ces parents ont souvent 

l'impression que les professionnels se melent de leur vie et ils ont peur de perdre leur 

droit de decision sur leur enfant. Ces resultats sont tout a fait congruents avec ceux qui 

proviennent de l'etude de Joffres (2002), suivant lesquels les parents qui ont vecu de 

mauvaises experiences avec les instances prestataires de services se montrent nettement 

moins enclins a faire une planification officielle. Cette insatisfaction soutien les tensions 

historiques entre les parents et les prestataires de services (Beail, 1999) 

Pour illustrer l'envers de la medaille, un aspect qui n'est pas traite dans cette recherche, 

il apparait interessant de mentionner que les intervenants travaillant aupres des families 

qui ont un enfant ayant une deficience intellectuelle sentent que les parents vieillissants 

ont moins confiance en eux et en leurs conseils (Smith & Tobin, 1993). Par ailleurs, les 

intervenants sentent egalement qu'il existe dans plusieurs families une certaine 

resistance face au changement. 

Les parents apparaissent aussi devenir septiques face aux systemes de services denotant 

que la culture d'institutionnalisation n'est pas si loin derriere. Dans leur esprit, ils 

peuvent avoir l'impression que faire affaire avec les services formels, par 1'intermediate 

d'un travailleur social, menera inexorablement l'enfant vers l'institutionnalisation 

(Smith et al., 1994; Smith & Tobin, 1993). A ce propos, quelques-uns de nos 
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participants disent ne pas souhaiter collaborer avec un intervenant social dans 

l'immediat, pretextant la precocite de la demarche. On peut se demander si cette vision 

negative des services ne pourrait pas avoir un role a jouer dans cette situation. Par 

consequent, plusieurs families n'ont aucun contact avec ce type de ressource depuis 

plusieurs annees, alors que d'autres families ont des contacts tres restreints et 

sporadiques, par exemple un appel telephonique annuel du travailleur social, ce qui a ete 

observe dans d'autres etudes (Joffres, 2002). Evidemment, le fait de voir un travailleur 

social une fois par annee ou de le rencontrer a tous les mois sont deux choses tres 

differentes, notamment dans l'etablissement d'une relation de confiance fondee sur la 

connaissance de la famille et de ses besoins. De plus, les parents ont souvent 

l'impression de depenser beaucoup d'efforts et d'energie pour avoir acces a tres peu 

d'informations, resultat auquel l'etude d'Irwin (1993) est aussi parvenu. Souvent, les 

parents ont du se battre, parfois vainement, dans le passe et encore dans le present, pour 

obtenir certains services. Plusieurs parents font etat de batailles constantes pour que leur 

enfant beneficie des services d'une orthophoniste, par exemple. Cette tendance a 

s'eloigner des services formels pourrait egalement s'expliquer par le fait que l'offre de 

services ne correspond pas necessairement aux besoins specifiques de la famille et de 

l'adulte ayant une deficience intellectuelle, une autre constatation qui est etayee par les 

ecrits scientifiques (Lehmann & Roberto, 1993). En d'autres mots, les parents ont 

l'impression que leurs besoins sont rarement entendus et que, si ces memes besoins ne 

correspondent pas a l'offre de services, ils ne sont pas repondus. Par ailleurs, le peu 

d'alternatives residentielles, les criteres d'admissibilite restrictifs, le roulement des 

intervenants dans les dossiers et l'allongement des listes d'attente contribuent 

grandement a la demotivation des parents (Joffres, 2002). 
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II a ete constate qu'en vieillissant, les parents ages rapportent un plus haut niveau de 

stress et un plus grand nombre de services non repondus lorsqu'ils percoivent une 

diminution de l'autonomie chez l'adulte trisomique et une augmentation de leurs propres 

problemes de sante (Lehmann & Roberto, 1993). En ce sens, il appert que le fait d'avoir 

des besoins percus comme etant non repondus, relaye par un mecontentement a propos 

de l'offre des services, determine chez le parent le sentiment qu'il est oblige de porter un 

fardeau. 

Dans un autre ordre d'idees, le repit constitue une importante source de soutien pour les 

parents ages, permettant ainsi la continuity de Paccompagnement et du soutien. II s'agit 

du type de service formel qui favorise le plus le maintien a domicile. Pour les parents 

vieillissants qui ont garde leur adulte trisomique a la maison toute leur vie, il est 

parfaitement normal de ressentir un besoin de repos de facon plus pressante a cette etape 

de leur vie. Les participants a notre etude affirmaient que le fait de beneficier d'un repit 

regulier leur offrait le repos necessaire pour avoir l'energie de poursuivre la prise en 

charge. Parallelement, en prenant du repit, les parents peuvent apprivoiser plus 

facilement l'idee d'un placement residentiel pour leur enfant (Smith & Tobin, 1993). 

Apprendre a laisser leur enfant aux bons soins d'intervenants peut alors sensibiliser les 

parents a une eventuelle realite, qui surviendra quand l'adulte trisomique devra vivre de 

facon permanente dans une residence semblable. Nous avons constate, dans nos 

resultats, l'existence de ce processus de reflexion chez les parents. 
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En resume, l'utilisation des services dans le passe et dans le present a un impact sur les 

decisions qui seront prises par les parents dans le futur. On note que les parents qui ont 

utilise et qui poursuivent l'utilisation de services formels reguliers (intervenant social-

repit) ont moins de preoccupations face au futur, specialement lorsque le nombre et 

l'intensite de services est suffisant. De 1'experimentation des services sur une base 

reguliere, par exemple les services de repit, resulte souvent un l'allegement du fardeau et 

un contact plus regulier avec un intervenant social, ce qui peut s'averer une etape vers la 

planification d'arrangements de vie futurs. Toutefois, cela ne signifie pas pour autant 

que les parents vieillissants soient necessairement prets a enclencher le processus, merae 

s'ils sont confiants de recevoir le soutien formel et les informations necessaires le temps 

venu. Par contre, tel que mentionne anterieurement, les parents qui s'eloignent des 

services formels ou qui ne les utilisent peu ou pas sont beaucoup moins enclins a 

planifier et, souvent, ils apparaissent beaucoup plus preoccupes par le futur. 

Similairement avec 1'etude de Freedman et ses collegues (1997), on ne peut toutefois pas 

faire une association entre le niveau de preoccupations et d'inquietudes face au futur et 

la propension a s'engager dans un processus de planification. 

5.3.2. Soutien informel 

L'utilite du soutien social pour aider les families a gerer les elements stressants et a 

s'ajuster a diverses situations de la vie n'est plus a demontrer. C'est d'ailleurs la raison 

pour laquelle il est d'autant plus important de s'y arreter lors des transitions au cours des 

periodes de la vie. Cependant, l'avancee en age peut amener un effritement du reseau de 

soutien. En effet, les membres de la famille sont souvent moins nombreux et moins aptes 



113 

a fournir du soutien a la personne trisomique. Par exemple, ils peuvent experimenter de 

nouveaux roles, notamment le fait d'etre grands-parents, ou encore mourir ou se 

retrouver aux prises avec des maladies invalidantes, reduisant ainsi leur capacite et leur 

disponibilite a offrir un soutien (Bouchard, Dumont, & Blanchard, 1996). Plusieurs de 

nos participants possedaient un reseau de soutien informel plus important dans le passe. 

Des amis ou certains membres de la famille elargie etaient alors beaucoup plus 

impliques, en particulier lorsqu'ils avaient des enfants du meme age. En vieillissant, 

pour les raisons enumerees ci-dessus, le reseau s'est considerablement atrophie. 

Le soutien peut etre scinde eu deux, soit le soutien instrumental et le soutien affectif, le 

premier referant a une aide directe et le second renvoyant a 1'approvisionnement de 

soutien affectif et emotionnel (Seltzer, Begun, Seltzer & Krauss, 1991). Bigby (1997) 

ajoute que le simple fait de savoir que les autres peuvent etre disponibles a fournir l'un 

ou l'autre de ces types de soutien s'avere benefique sur les preoccupations du parent. Ce 

point est egalement apparu dans notre etude. Les parents vieillissants, meme s'ils ne 

recevaient pas un soutien constant et regulier des membres de la fratrie, etaient 

conscients que ces derniers etaient disponibles en cas de besoin. 

En ce sens, il est aise d'affirmer que, a quelques rares exceptions pres, la fratrie 

represente la plus importante source de soutien pour la personne trisomique. 

Habituellement, dans chaque famille, au moins un membre de la fratrie est 

profondement implique dans le soutien moral et instrumental. Les etudes demontrent 

que cette personne tend souvent a etre une fille (Bigby, 1997; Griffith & Unger, 1994). 

Par contre, dans notre etude, l'implication de la fratrie etait davantage le lot des garcons. 
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Ceci peut s'expliquer en partie par la composition des families et la proximite 

geographique de la residence des enfants ainsi que par la taille de l'echantillon. En 

congruence avec les ecrits scientifiques, dans les families ou la fratrie etait impliquee, le 

proche aidant semble plus satisfait de sa vie et moins stresse pour l'immediat et le futur 

et il sent un fardeau moins lourd en comparaison des situations ou la fratrie est absente 

(l'adulte trisomique etant enfant unique) ou encore pas impliquee du tout. De plus, les 

gens qui recoivent un bon soutien social informel semblent moins preoccupes par le 

futur. Ceci est particulierement vrai lorsque les membres de la fratrie assument, ou a tout 

le moins sont disponibles pour assumer, un role important aupres de l'adulte trisomique. 

Les families nombreuses (3 enfants et plus) semblent encore moins soucieuses face a 

l'avenir car elles comptent dans leurs rangs un nombre plus eleve d'aidants potentiels. 

Cependant, il faut souligner que tres rares sont les parents qui demandent de l'aide a 

leurs autres enfants dans l'immediat. Comme nous l'avons mentionne precedemment, 

les attentes de ces parents envers la contribution des membres de la fratrie pour le 

moment ou ils se retrouveront dans l'incapacite de poursuivre la prise en charge sont tres 

elevees. Pourtant, de leur vivant, les parents eprouvent de la difficulte a laisser leurs 

enfants s'impliquer. Ils ne veulent pas trop leur en demander dans le present pour ne pas 

les deranger. Aussi, les parents etant peu disposes a planifier, ces attentes restent 

informelles ou meme implicites (Bigby, 1996). Ce resultat structure en quelque sorte 

l'univers de sens des parents. Ils se sentent rassures d'avoir leurs enfants, et ils ne les 

mettent a contribution qu'en dernier recours ou en appoint dans l'immediat. Cette 

donnee emergente n'a pas ete relevee dans les ecrits scientifiques. Au-dela de 

l'anecdote, il faut aussi comprendre que les dynamiques familiales peuvent varier 

considerablement d'un contexte a l'autre. Bien qu'il s'agisse d'un phenomene rare, il 
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arrive que les membres de la fratrie ne veulent aucunement s'investir dans les soins a un 

proche dependant. Ceci peut etre le cas lorsqu'ils ont ete peu impliques dans la vie de 

leur frere ou de leur soeur ou qu'ils trouvent peu de satisfactions dans la situation de 

soins (Heller & Kramer, 2009) 

En concordance avec les resultats provenant l'etude de Griffith et Unger (1994), les 

parents qui esperent une relocalisation de l'adulte trisomique chez un membre de la 

fratrie sont conscients que ce dernier pourrait etre incapable ou aucunement interesse a 

assumer la garde complete a domicile du proche dependant. Notre etude met en lumiere 

principalement des contraintes en rapport avec les obligations familiales ou 

professionnelles. Cependant, par-dela ces reelles contraintes, le desir des parents de ne 

pas leguer le fardeau a leurs autres enfants est tres present, ce qui caracterise bien la 

situation particuliere de parent perpetuel. En contrepartie, il est probable qu'un membre 

de la fratrie plus vieux et sans conjoint serait plus enclin a jouer un role de plus grande 

importance dans les soins (Bigby, 1997; Heller & Kramer, 2009). En congruence avec la 

les ecrits scientifiques, les parents qui sont conscients que releguer la garde complete a 

un membre de la fratrie est illusoire seront majoritairement appeles a prendre un role de 

supervision et d'administrateur (Grant, 1989; Seltzer, Begun, Magan & Luchterhand, 

1993). 

En ce qui concerne le role du soutien informel dans la planification d'arrangements de 

vie futurs, Essex et ses collegues (1997) ainsi que Heller et Factor (1991) ont trouve que 

plus le soutien informel est pauvre, plus il y a de la planification residentielle. Toutefois, 

Smith et ses collaborateurs (1995) arrivent a un constat legerement different. Selon ces 
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chercheurs, plus le niveau de soutien social est eleve, plus il est associe a des chances 

plus elevees de planifier le futur. Pour notre part, nous n'avons pas ete en mesure de 

faire un lien entre ces deux elements. 

5.3.3. Caracteristiques des membres de lafamille 

Nous avons examine les caracteristiques des parents et de l'adulte trisomique. En ce qui 

a trait au profil du parent (age, statut social), nous ne pouvons pas identifier de 

tendances reperables dans notre corpus d'entrevues. En effet, l'age du parent n'a pas 

ressorti comme ayant un impact sur sa decision de s'engager dans un processus de 

planification d'arrangements de vie futurs. Pourtant, en vieillissant, il est normal pour 

une personne d'avoir moins d'energie et de ressentir une plus grande fatigue. Cependant, 

les etudes recensees se montrent quelque peu inconsistantes a ce propos. Ainsi, ni 

1'etude de Freedman et de ses collegues (1997), ni celle de Heller et Factor (1991) ne 

montraient que l'avancement en age etait un facteur predicteur significatif de la 

planification. Ces memes auteurs soutiennent que le statut marital constituerait un 

meilleur facteur de prediction, mais ce resultat n'a ete corrobore par aucune autre etude. 

Nos resultats font ressortir que le veuvage represente un facteur qui contribue a 

dissuader les parents d'entamer des demarches de planification. Le quotidien etant 

suffisamment sollicitant et exigeant, entreprendre de longues demarches se situe au-dela 

de leurs forces. Cette condition devrait eveiller encore davantage les l'interet des 

intervenants a offrir un soutien a la planification. 
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A un niveau individuel, il a aussi ete possible de faire un parallele avec la typologie de 

Todd et Shearn (1996), selon laquelle certains parents se sentent captifs alors que 

d'autres parents se sentent captives. Plus specifiquement, les parents captifs mentionnent 

que lews ambitions ont ete freinees ou tuees, alors que les parents captives trouvent un 

grand contentement et un but a leur vie dans leur role de parent. Les parents captives se 

retrouvent souvent dans des families ou l'adulte ayant une deficience intellectuelle 

requiert un minimum de supervision car il a la capacite de voir a son hygiene 

personnelle et a contribuer a l'organisation quotidienne via l'accomplissement de 

diverses taches menageres (Heller, Miller, & Factor, 1997). Au contraire, les parents 

captifs deplorent devoir vivre avec un manque de liberte flagrant et eprouvent une 

fatigue morale qui est causee par la situation de soins et d'accompagnement constant. 

Les parents captifs manifestent davantage de pessimisme et ressentent un plus lourd 

fardeau percu. Ceci est en accord avec nos resultats, selon lesquels les parents qui se 

sentent plus fatigues et qui ressentent par moments une lourdeur dans leur role sont 

souvent ceux dont l'adulte trisomique se montre plus dependant et plus susceptible 

d'avoir un trouble du comportement. Ces personnes ont l'impression d'avoir trop peu de 

liberte et de trop lourdes contraintes dans leur vie quotidienne. 

Les caracteristiques de l'adulte trisomique ont egalement ete examinees. On cherche a 

deceler si ces caracteristiques auraient une incidence sur la propension des parents a la 

planification et sur les formes qu'elle peut prendre. Par exemple, une etude rapporte que 

le fait pour les families d'avoir un adulte trisomique serait associes a un plus haut niveau 

de planification que pour tout autre type de deficience, ce qui n'a ete reaffirme par 

aucune autre recherche (Freedman et al., 1997). Etant donne que notre echantillon 
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contient uniquement des adultes trisomiques, nous ne pouvons corroborer ce resultat. Par 

contre, les participants dont l'enfant trisomique devenu adulte affiche un plus faible 

niveau d'autonomie semblent moins enclins a planifier. Cette constatation est en accord 

avec l'etude de Pruncho et Patrick (1999), qui avancait que les parents dont l'adulte 

ayant une deficience intellectuelle presente des besoins plus importants de supervision et 

d'accompagnement ont moins tendance a envisager une relocalisation residentielle que 

les parents dont l'adulte trisomique montre une autonomie plus elevee. Le parent nomme 

qu'il est conscient des grands besoins de son enfant et il imagine mal qu'une ressource 

qui doit s'occuper de plusieurs adultes deficients intellectuels puisse offrir la meme 

supervision et la meme qualite de soins que le milieu familial. Ceci est encore plus vrai 

lorsqu'une medication journaliere doit etre administree a la personne qui est prise en 

charge. En effet, ce ne sont pas tous les types de ressources qui peuvent accueillir des 

adultes deficients intellectuels qui ont besoin d'un suivi medical serre et 

d'accompagnement a l'hygiene corporelle. En ce qui concerne l'age et le sexe de 

l'adulte ayant une deficience intellectuelle, les etudes sont carrement contradictoires. 

Tel que documente dans la recension des ecrits, des evidences de vieillissement 

premature prenant place chez les trisomiques dans toutes les spheres de leur 

fonctionnement physique et cognitif (Lynch, 2004; McCallion & Nickle, 2008). Ce 

vieillissement precoce, bien que difficile a demontrer dans le cadre de notre recherche, 

se manifeste dans les petites choses du quotidien, par exemple 1'apparition d'une aide a 

l'hygiene, auparavant non requise, un durcissement de la personnalite ou une legere 

deterioration cognitive. Par contre, les parents n'ont pas rapporte explicitement ces 

manifestations comme etant les consequences d'un vieillissement premature. lis 
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constatent neanmoins l'obligation d'augmenter la supervision au quotidien. A ce propos, 

nous pensons que des recherches futures pourraient s'attarder a detecter si cette perte 

cognitive legere se traduit par des oublis plus frequents chez la personne trisomique. La 

perte de certains acquis pourrait s'expliquer en partie par le fait que la plupart des jeunes 

quittent l'ecole specialised ou y vont de maniere moins reguliere. Certains acquis 

pourraient s'estomper puisqu'ils sont moins pratiques. Cependant, les parents n'ont pas 

rapporte explicitement cet aspect comme un incitatif a la planification, mais seulement 

comme une constatation. Par contre, la diminution de l'autonomie associee a une 

augmentation des taches reliees a l'accompagnement requis est rapportee dans les etudes 

comme un element ayant un impact persuasif a a planification sur le parent (Lehmann & 

Roberto, 1993). 

5.4. Besoins de soutien dans la planification d'arrangements de vie futurs 

Aucune etude repertoriee ne s'est penchee sur les parents vieillissants pour connaitre 

leurs besoins percus en regard de la planification du futur. C'est justement la raison pour 

laquelle nous avons choisi de nous y attarder dans notre etude. Au terme d'une reflexion, 

il apparait legitime de se questionner sur les reponses des parents ages a l'egard de la 

planification d'arrangements de vie futurs. Les parents sont-ils influences par un manque 

d'information sur les opportunites? La majorite de ces parents semblent n'avoir qu'une 

vague idee des opportunites residentielles et legales qui s'offrent a eux. Tout porte a 

croire qu'une certaine meconnaissance freine un eventuel engagement du parent dans un 

processus de planification. 



120 

En ce sens, nos resultats ont fait emerger a plusieurs reprises qu'il serait souhaitable que 

les proches aidants d'adultes trisomiques puissent recevoir davantage d'informations 

concernant les alternatives residentielles et la planification du futur. Nos participants en 

ont majoritairement parle comme etant leur besoin numero un, et done, le plus 

important. L'etude de Joffres (2002) soulignait avec justesse que le manque 

d'information representait une importante barriere a la planification du futur. En dormant 

plusieurs exemples, les personnes interviewees mentionnaient qu'un organisme 

communautaire local de la Monteregie offre des ateliers concernant les documents 

legaux, par exemple, mais ils trouvent que le nombre d'opportunites est trop restreint. 

Par ailleurs, rinformation sur les alternatives residentielles est difficilement accessible si 

on ne passe pas par les services formels et, qui plus est, la justesse et la qualite de cette 

information demeurent sujettes a caution. Ce dernier resultat reflete bien le fait que les 

parents ages ont souvent peu confiance dans les services formels, et plus 

particulierement dans les intervenants sociaux (Joffres, 2002). Les parents affirment 

devoir faire de nombreuses demarches pour obtenir de rinformation, et souvent, ils 

n'ont pas Fenergie et le temps pour entreprendre des demarches en ce sens. On peut des 

lors remarquer ce qui s'apparente a une contradiction dans les propos des parents 

vieillissants. D'un cote, ils veulent avoir acces a de Finformation concernant la 

planification du futur, mais, de Fautre cote, la plupart d'entre eux resistent a entretenir 

des liens avec les services formels. Or, on sait que le fait d'entretenir des liens plus 

serres avec les services formels permet aux parents d'avoir acces a une bonne source 

d'information a cet egard. 
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Par la suite, certains besoins de soutien financier ont ete frequemment rapportes par nos 

participants. Pour plusieurs parents, ce soutien additionnel leur permettrait de prendre 

plus de repit ou mieux, d'avoir acces a un repit regulier. A ce propos, plusieurs 

participants denotent des besoins de repit plus importants. Sachant que le repit regulier 

apparait comme une etape vers la planification d'arrangements de vie futurs, il importe 

de combler ce besoin quand il se manifeste. 

Une fois ces donnees rapportees, il faut cependant souligner que les resultats concernant 

les besoins de soutien percus, et done, le deuxieme objectif de cette etude, restent tout de 

meme moins etoffes. Plusieurs parents eprouvaient des difficultes a nommer d'emblee 

un besoin percu qu'ils aimeraient voir combler a l'egard de la planification. Cette 

limitation, qui apparait clairement dans des reponses des participants, indique justement 

la distance a parcourir pour le parent avant d'entamer un processus de planification 

d'arrangements de vie futurs. En effet, le fait d'etre capable de nommer un besoin en 

matiere de planification reflete en soi un avancement dans cette direction. Pourtant, ces 

besoins, minimalement d'informations, sont bien reels et s'averent essentiel dans 

l'initiation d'une quelconque demarche. 

5.5. Portees et limites de l'etude 

Une des limites de notre etude a trait au petit nombre de participants interroges. Compte 

tenu de la specificite des criteres de selection, nous nous attendions a ce qu'une 

difficulte de recrutement emerge. Les resultats obtenus sont done transferables 

uniquement a une population similaire a celle que nous avons ciblee pour notre etude. 

Les gens ont tous ete recrutes par rintermediaire d'organismes communautaires et 
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recoivent done un minimum de services. Par consequent, plusieurs families qui n'ont pas 

ete rejointes ne font peut-etre pas partie d'un tel organisme, a cause de leur eloignement 

geographique, par exemple, ce qui appui la transferabilite a une population semblable. 

Le recrutement par la methode boule de neige n'a pas permis de recruter aucun 

participant en dehors des organismes communautaires. 

Notre collaboration avec des organismes locaux qui travaillent aupres d'une clientele de 

personnes deficientes intellectuelles et de leurs parents fut un excellent moyen pour 

faciliter cette etape. Cependant, un nombre insuffisant de participants en Estrie nous a 

obliges a etendre notre territoire de recrutement a la Monteregie, ou un organisme nous a 

donne un bon coup de pouce en agissant a titre d'intermediaire. La nature du sujet a 

amene quelques parents a refuser de participer, en mentionnant qu'ils ne voulaient pas 

penser au futur et qu'ils n'avaient entrepris aucune demarche en ce sens. Pensant n'avoir 

rien a apporter a 1'etude, ils ont prefere decliner notre invitation a y prendre part. Les 

responsables d'organismes ont contacte personnellement les parents ages repondant aux 

criteres de selection pour leur transmettre des informations sur l'etude. Cette approche, 

qui se veut plus personnalisee, a facilite l'acceptation et a permis de faire un premier tri 

des participants. Lors de l'appel subsequent fait par la chercheure, tous les parents ont 

accepte de participer. Toutefois, vu le nombre restreint de participants potentiels, nous 

avons du accepter deux parents qui etaient ages de 59 ans au moment de l'entrevue, 

malgre le fait que la borne d'age inferieure avait ete fixee prealablement a 60 ans. 

5.5.1. Instrument 
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Nous avons prealablement bati notre guide d'entretien en nous appuyant sur les ecrits 

scientifiques portant sur la planification du futur chez les parents ages d'un adulte ayant 

une deficience intellectuelle. L'elaboration d'un instrument inedit introduit certaines 

limites a 1'etude, mais elle lui confere en meme temps une certaine unicite. Le guide 

d'entretien a ete officiellement preteste lors de la premiere entrevue, ce qui nous a 

permis de faire les ajustements necessaires. En cours de route, 1'essence des questions 

n'a pas ete sujette a changement, mais la formulation des relances a ete sensiblement 

ajustee. La premiere entrevue a ete incluse dans 1'analyse puisque son contenu etait riche 

et pertinent. 

5.5.2. Lieu de I 'entrevue 

II est fortement recommande d'effectuer l'entretien dans le milieu naturel du participant, 

de preference a leur domicile. Le lieu de rencontre a ete le domicile familial dans sept 

cas. Les participants furent tres heureux de nous recevoir chez eux. Tous ont accepte que 

l'entretien soit enregistre. En ce qui conceme les trois autres participants, ils ont 

demande de proceder a une entrevue telephonique. Cette preference s'expliquait 

principalement par un horaire charge, qui les empechait de se liberer le temps d'une 

entrevue. 

Dans un autre ordre d'idee, puisque la maladie et le fardeau percu constituent des 

incitatifs a la planification et a la mise en oeuvre de cette planification, il peut y avoir eu 

un effet de selection du fait que les parents malades et qui ressentent un trop grave 

fardeau percu auraient deja procede a une relocalisation residentielle, avec ou sans 

planification. 
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5.6. Pistes de recherches futures 

La presente recherche fournit des elements qui nous aident a mieux comprendre les 

elements a considerer dans l'initiation d'un processus de planification d'arrangements de 

vie futurs. Cela dit, plusieurs voies peuvent etre envisagees pour des recherches futures. 

> II serait pertinent d'augmenter considerablement la taille de l'echantillon de fa9on a 

voir si de nouvelles tendances et concordances emergeraient. 

> Etant donne la grande place occupee par la fratrie dans le soutien informel et 

l'effectivite de la planification du futur, il serait fort interessant d'aller recueillir le 

point de vue des membres de la fratrie sur cette question. Les attentes des parents 

pourraient etre confrontees aux preoccupations et a la vision de la fratrie en regard 

de son implication et de ses engagements posterieurs a la planification 

d'arrangements de vie futurs. Par exemple, que pensent les proches de la crainte 

exprimee par les parents perpetuels de les surcharger? 

> Toujours en lien avec le soutien social, l'emergence d'une quatrieme modalite de 

planification appelle a mener d'autres etudes sur le sujet. Approfondir nos 

connaissances concernant la planification affective revet a la fois une pertinence 

scientifique et une pertinence sociale. 

> Afin de rehausser la qualite d'une etude qualitative similaire, il serait interessant 

d'aller verifier aupres des participants de l'etude les resultats que nous avons 

obtenus, et ce, dans une optique de contre-validation. 
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5.7. Recommandations 

5.7.1. Anxfamilies 

> La communication entre les membres de la famille revet une importance 

primordiale. Les membres de la fratrie etant appeles a jouer un grand role, il est 

conseille aux families de tenir des conseils familiaux arm de discuter ouvertement de 

la planification du futur. D'une part, cette maniere de proceder permettrait aux 

parents vieillissants d'enoncer leurs apprehensions et leurs besoins. De l'autre cote, 

les membres de la fratrie pourraient etablir leur desir d'implication en plus de 

connaitre les attentes parentales. 

> II a ete demontre que l'installation d'un repit regulier represente une etape 

importante vers la planification d'arrangements de vie futurs. Si le repit sporadique 

est difficilement accepte par l'adulte ayant une deficience intellectuelle, 

particulierement au debut, il pourrait etre pertinent d'encourager l'instauration d'un 

repit regulier, qui s'insererait dans sa routine. Sachant que la routine est securisante 

pour les personnes trisomiques et que celles-ci y accordent habituellement une 

grande importance, la mise en place d'un repit regulier pourrait aider a reduire 

l'anxiete des membres de la famille et parfois, le mecontentement de l'adulte 

trisomique a l'effet d'aller en repit. 

5.7.2. Aux professionnels 

> II importe de considerer la famille comme un tout. Le client est a la fois l'adulte 

ayant une ayant une deficience intellectuelle et son parent vieillissant. Ces derniers 

ont chacun leurs besoins en regard de la situation. Le proche aidant consent 
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d'enormes sacrifices sur le plan financier et s'investit considerablement sur le plan 

emotionnel et physique, parfois meme au detriment de sa sante pour poursuivre sa 

prise en charge. II est primordial de s'assurer que les proches aidants recoivent le 

soutien necessaire et qu'ils aient acces aux differentes ressources pour etre en 

mesure de maintenir leur important role. En d'autres mots, ces parents ages, qui sont 

confronted a ces defis depuis de longues annees, meritent 1'attention particuliere des 

prestataires de services et des instances locales. Pour ce faire, il serait interessant que 

les professionnels oeuvrant aupres des parents vieillissants qui ont un enfant 

presentant une deficience intellectuelle a la maison detiennent une formation de base 

en gerontologie. Cette formation permettrait sans aucun doute d'attenuer leurs 

attitudes negatives et d'augmenter leurs connaissances dans le domaine du 

vieillissement, attitudes et connaissances qui sont souvent distorsionnees par certains 

stereotypes societaux envers les aines. 

> Un grand nombre de parents ages ne sollicitent que peu ou pas l'aide des services 

formels, et ce, pour diverses raisons, lesquelles ont ete exposees dans le present 

memoire. Plusieurs parents ages n'ont pratiquement aucun lien avec les prestataires 

de services sauf avec l'ecole ou le travail supervise. II faudrait s'assurer de 

repertorier les families vieillissantes qui peuvent developper des besoins, auparavant 

gerables, avec l'avancement en age, en faisant du «reaching out» a partir de ces deux 

lieux fort frequentes. II faut comprendre que les difficultes de planification se 

produisent tout au long de la vie de la famille. On part du principe qu'il faut 

travailler en amont, et done qu'il convient d'oeuvrer a l'etablissement d'un lien entre 

un intervenant social et une famille bien avant que les parents atteignent l'age de 60 

ans. De plus, pour prevenir une grave gestion de crise lors d'une relocalisation 
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residentielle soudaine en situation d'urgence, les prestataires de services tireraient 

benefices a implanter un cadre d'intervention pour pallier ce manque en regard de la 

planification residentielle, surtout. 

> Les parents seuls (veuvage, separation) rapportant un plus grand nombre 

d'evenements stressants, il importe encore davantage de les reperer en vue de leur 

offrir le soutien necessaire pour repondre a leurs besoins immediats et eventuels. 

> II appert interessant qu'il y ait un intervenant referent attitre a chacune des families 

a l'approche de 21 ans, age a laquelle plusieurs adultes ayant une deficience 

intellectuelle quittent l'ecole. Cet intervenant pivot pourrait evaluer les besoins des 

families, installer et coordonner des services, representer l'adulte deficient 

intellectuel et sa famille et soutenir les parents dans les processus decisionnels. Afin 

de faciliter la collaboration, le professionnel doit adapter son intervention au rythme 

du parent. Pour ce faire, il doit necessairement y avoir une certaine intensite ou 

regularite de services. L'etablissement d'une relation de confiance est essentiel et se 

situe a la base de toute relation de collaboration avec les parents. La disponibilite et 

l'ecoute des besoins reels sont a privilegier, davantage encore lorsque les parents 

semblent recalcitrants et mefiants devant l'intervention. Les parents ont besoin de se 

sentir soutenus, tout en gardant le controle sur les decisions qui concernent la vie de 

leur enfant. 

> Developper des strategies financieres pour encourager le repit chez les families 

recalcitrantes. 

> Les programmes d'intervention psychoeducatif pour assister les parents dans une 

demarche de planification d'arrangements de vie futurs semblant apporter des 
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resultats prometteurs, le developpement et Futilisation de tels programmes doivent 

etre encourages. 
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6. CONCLUSION 

Emergeant de considerations pratiques, plusieurs realites soutiennent ce travail de 

recherche portant sur les parents perpetuels vieillissants vivant avec un adulte 

trisomique. Rappelons notamment que ce phenomene relativement recent s'explique a la 

fois par le vieillissement demographique, l'emergence d'une nouvelle mentalite 

concernant la desinstitutionnalisation des personnes trisomiques et 1'augmentation de la 

longevite chez les personnes ayant une deficience intellectuelle. De plus, faisant ressortir 

que la vulnerability liee a l'age et a la condition de sante du parent, et que le 

vieillissement premature de l'adulte trisomique s'ajoutent aux enjeux de la deficience 

intellectuelle, nous avons voulu documenter les dimensions subjectives de l'experience 

dans un processus de planifications d'arrangements de vie futurs. 

Une fois la recension des ecrits completes, il apparaissait que la majorite des parents 

ages n'avaient pas mis en place d'arrangements de vie pour assurer le futur de leur 

enfant dependant. Cette realite etait suffisamment documentee dans les ecrits 

scientifiques pour la planification residentielle, la planification financiere et la 

planification legale. Une quatrieme modalite de planification a cependant emergee de 

nos analyses, representant un resultat tres interessant et tres parlant. La planification 

affective, tel est son nom, tablant sur la continuity relationnelle dans la famille et la 

construction d'un reseau social externe en dehors du noyau familial, possede une 

importance capitale aux yeux du parent. 
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Dans le but d'approfondir le phenomene, la pertinence d'etudier les dimensions agissant 

titre de facilitants ou d'obstacles a la planification d'arrangements de vie futurs s'est 

revelee. En d'autres mots, notre premier objectif etait de comprendre les raisons qui 

encouragent ou dissuadent les proches aidants a entamer un tel cheminement. Nos 

analyses ont permis de montrer que la qualite des relations, l'intensite de soutien et les 

representations des services formels constituent autant d'elements cles a cet egard. Le 

soutien informel, majoritairement offert par la fratrie, s'avere aussi un resultat dominant, 

notre etude ayant demontre toute l'importance de l'implication de la fratrie pour 

diminuer les apprehensions parentales face a l'avenir. Les caracteristiques des membres 

de la famille, les evenements de vie personnels represented aussi des elements qui 

peuvent venir moduler la prise d'actions futures. II faut comprendre qu'en plus de la 

multidimensionnalite du processus, chaque histoire de vie est unique. Les 

representations qui ont ete forgees tout au long de sa vie et les experiences qu'il a vecues 

amenent le parent vieillissant a faire son propre constat sur sa situation et a discuter de 

ses motivations intrinseques concernant la planification ou la non-planification du futur. 

L'ensemble des connaissances acquises pendant cette recherche soutient le fait que la 

planification reste un processus dans lequel un cheminement psychologique doit etre 

realise, en meme temps ou anterieurement a la prise de mesures tangibles. Les etudes ont 

mis en evidence que la personne deficiente intellectuelle pour laquelle une planification 

du futur a ete mise en place est appele a connaitre une meilleure qualite de vie en 

comparaison de la personne pour laquelle une telle planification n'a pas ete faite (Heller 

et al., 2000). Dans un deuxieme temps, toujours en vue d'emettre des recommandations 

pour la pratique, les besoins de soutien percus exprimes par les parents ont ete sondes. 
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Bien que cette prise en charge amene une fatigue morale, des frustrations et des 

contraintes qui sont importantes, le parent retire aussi des gratifications et une 

satisfaction en rapport avec son role d'aidant. Devenant encore plus fort, le concept de 

parentalite prend tout son sens. Prendre soin de son propre enfant renvoie a un amour 

inconditionnel et a un desir de protection indescriptible. Bien que, dans plusieurs cas, 

l'echeance soit inevitable et que l'adulte ayant une deficience intellectuelle devra un jour 

etre relocalise dans un autre milieu suite au deces de ses parents, 1'amour, la protection 

et la cohesion familiale reste une base incontestable de la situation ici a l'etude. Cette 

perpetualite parentale qui s'etend au-dela de la vie qu'on peut caracteriser d'engagement 

eternel, reflete une responsabilite sans bornes. Par consequent, le moment est venu de ne 

pas ignorer les besoins des parents ages concernant la planification d'arrangements de 

vie futurs mais aussi de trouver des strategies pour ameliorer la qualite de vie de ces 

families dans Timmediat. 
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ANNEXE 1 

Lettre d'introduction envoyee aux participants recrutes par les organismes 
communautaires 
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Sherbrooke, le X 

Madame, Monsieur, 

Mon nom est Joanie Lacasse-Bedard. Je suis presentement etudiante a l'Universite de 
Sherbrooke, a la maitrise en gerontologie. Je suis a la recherche de personnes interessees 
a participer a une etude sur l'experience des parents qui vivent avec un adulte trisomique 
a la maison. 

Mon projet a pour but premierement d'en apprendre davantage sur votre experience en 
tant que parent d'un adulte trisomique. Plus specifiquement, il s'agit de connaitre votre 
vision quant a la planification d'arrangements de vie futurs ainsi que les besoins que 
vous aimeriez avoir combles en matiere de planification. 

Je sollicite aujourd'hui votre participation a cette etude. Votre appui serait grandement 
apprecie. Vous avez les caracteristiques que nous recherchons. Votre experience 
permettra de mieux comprendre la realite des parents vivant avec un adulte ayant une 
deficience intellectuelle. En plus de contribuer a l'avancement des connaissances, votre 
implication permettra de travailler a mieux adapter l'aide et les services offerts aux 
parents. 

Si vous etes interesses a participer au projet, je vous prie de bien vouloir me contacter au 
Encore une fois, votre experience peut 

aider a ameliorer l'aide offerte aux families vivant avec un adulte trisomique. 

En esperant une response positive de votre part, veuillez agreer, madame, messieurs, mes 
salutations les plus distinguees. 

Joanie Lacasse-Bedard 
Etudiante, Maitrise en gerontologie 
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Contact telephonique avec les participants 
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Contact telephonique avec le parent 

Bonjour, 
Mon nom est Joanie Lacasse-Bedard. Je suis etudiante a la maitrise en gerontologie. 
Je suis a la recherche de participants pour mon projet de recherche. 

Madame (nom du responsable de 1'organisme) vous a fait parvenir une lettre expliquant 
les grandes lignes de l'etude. Comme vous avez surement du le lire dans la lettre que 
vous a envoye, je m'interesse a la planification du futur mais surtout a l'experience et au 
vecu des parents vivant avec un adulte trisomique a la maison. Je crois sincerement que 
vous seriez une personne ideale. 

J'aimerais pouvoir vous rencontrer pour pouvoir discuter. L'entrevue pourrait durer 
environs lh. Ceci pourra prendre place a votre domicile. De cette facon, vous n'auriez 
pas a vous deplacer. Vous n'avez pas besoin de vous preparer. J'aurais quelques 
questions qui pourront alimenter notre discussion. 

Avez-vous des questions? 

Seriez-vous d'accord pour que l'on prenne rendez-vous? 

Si vous avez d'autres questions, n'hesitez pas a me contacter au 

Je vous remercie grandement de bien vouloir me rencontrer pour une entrevue. Alors, je 
vous confirme notre rencontre le date et heure 
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Guide d'entrevue 
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Guide d'entrevue 

Je tiens tout d'abord a vous remercier de bien vouloir me consacrer de votre temps. Je 
me nomme Joanie Lacasse-Bedard. J'etudie a l'Universite de Sherbrooke a la maitrise 
en gerontologie. Je vous interroge dans le cadre d'une recherche portant sur le rapport a 
la planification d'arrangements de vie futurs et les besoins de services percus par des 
parents qui ont un adulte trisomique a la maison. Si vous n'y voyez pas d'objection, je 
vais enregistrer vos propos pour mieux les retenir, mais soyez assure que tout ce que 
vous me direz restera strictement confidentiel. II n'y a pas de bonnes ou de mauvaises 
reponses, vous repondez au meilleur de vos connaissances. Avez-vous des questions 
avant de commencer? Si vous le voulez bien, nous allons debuter l'entrevue. 

D'abord, vous etes parent d'un adulte trisomique. Ce dernier vit a la maison, avec vous. 
Nous aimerions savoir comment vous vivez cette situation. Pouvez-vous m'en parler? 

Pouvez-vous me dire ce que 9a implique pour vous, dans la vie de tous les jours, prendre 
soin de votre enfant? 

Caracteristique du jeune 

> Comment qualifiez-vous son niveau d'autonomic? Quels sont ses besoins 
d'accompagnement dans ses activites quotidiennes? 

> Pouvez-vous me dire ce que votre enfant vous apporte au quotidien (presence 
rassurante, aide aux taches menageres)? 

> Quelle est sa principale occupation (ecole, stage supervise, atelier)? 

> Pouvez-vous me raconter les principales difficultes que vous avez rencontrees 
depuis la naissance de votre enfant, en regard de sa difference? 

> Pouvez-vous me parler de ce que 9a a change dans votre vie? 

Soutien social 

Soutien informel 

> Pouvez-vous me faire un portrait de votre famille? Avez-vous d'autres enfants? 

> Pouvez-vous me dire dans quelle mesure ils sont presents et impliques dans votre 
situation? 

> Pouvez-vous me faire un portrait des evenements importants vecus par votre 
famille? 
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Services formels : 

> Comment qualifieriez-vous vos relations avec les services formels? 
(ex.travailleurs sociaux) 

> Avez-vous des relations constantes avec certains services formels? (travailleurs 
sociaux, repit, etc) 

Si oui, depuis combien de temps? 
Ou 

Sinon, En avez deja eu? De quelle nature etait-elle? 

> Dans quelle mesure avez-vous apprecie les services recus? 

> Lorsque vous avez quelconque besoin, pouvez-vous me dire ou vous allez 
chercher le soutien dont vous avez besoin? 

Planification du futur 

> Comment envisagez-vous votre futur et le futur de votre enfant? 

o Comment envisagez-vous le futur de votre enfant lorsque vous n'aurez 
plus la capacite de vous en occuper vous-meme? 
-apres la mort 

> Quels sont les aspects de la planification du futur qui vous semblent importants? 

Planification financiere 
> Quelle importance accordez-vous a la planification financiere? 

o Avez-vous deja pense ou entrepris des mesures quant a la planification 
financiere? Si oui, de quelle nature? 

Planification des aspects legaux 
> Quelle importance accordez-vous a la planification legale? (ex : nommer un 

tuteur) 
o Avez-vous deja pense ou entrepris des mesures quant a la planification 

legale? Si oui, de quelle nature? (tuteur) 

Planification residentielle 
> Quelle importance accordez-vous a l'aspect residentiel? 

o Avez-vous deja pense ou entrepris des mesures quant a la planification 
residentielle? Si oui, de quelle nature? 
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> Dans quelle mesure avez-vous valide votre plan futur aupres des personnes, 
organismes ou services concernes? 

> Pouvez-vous me dire quelles consequences anticipez-vous si votre enfant doit 
aller vivre ailleurs qu'a votre domicile un jour? 

>• Que ressentez-vous lorsque vous pensez au futur? 
o Quelles sont vous preoccupations, s'il y a, par rapport a la planification 

du futur? 

Besoins de soutien percu 

> Quelles informations detenez-vous concernant la planification du futur? 
o Ou avez-vous recu ces informations? 

> Selon vous, qu'est-ce qui faciliterait une planification du futur? (services, 
conditions familiales, ressources) 

> Quels services aimeriez-vous qu'on vous recevoir pour vous soutenir dans une 
planification du futur? 
Et/Ou 
Quelles sont vos principales attentes ? 

Aimeriez-vous parler de quelque chose que nous n'avons pas abordee et qui selon vous, 
m'aiderait a mieux comprendre? Quelque chose d'important pour vous? 

Si vous n'avez rien a ajouter, je vous remercie de votre precieuse collaboration. 

Questions sociodemographiques 

Parent 
Age du parent: 
Sexe : 
Scolarite : 
Statut marital: 
Occupation : 

Comment qualifieriez-vous votre etat de sante? 
a) excellent 
b)bonne 
c) passable 
d) mauvaise 
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Adulte trisomique 

Annee de naissance: 
Sexe : 
Occupation : 

Comment qualifieriez-vous son etat de sante? 
a)excellent 
b)bonne 
c) passable 
d) mauvaise 
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Formulaire de consentement 
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Formulaire de consentement 

Vous etes invite(e) a participer a un projet de recherche. Le present document vous 
renseigne sur les modalites de ce projet de recherche. S'il y a des mots ou des 
paragraphes que vous ne comprenez pas, n'hesitez pas a poser des questions. Pour 
participer a ce projet de recherche, vous devrez signer le consentement a la fin de ce 
document et nous vous en remettrons une copie signee et datee. 

Titre du projet 
Planification du futur et besoins de soutien percus chez les parents d'un adulte 
trisomique 

Responsable du projet 

Le responsable de ce projet est Mme Joanie Lacasse-Bedard, etudiante a la maitrise en 
Gerontologie a l'Universite de Sherbrooke. Son directeur de memoire est, M. Yves 
Couturier du departement de Service Social de l'Universite de Sherbrooke. Mme Joanie 
Lacasse-Bedard est responsable du deroulement du present projet de recherche et 
s'engage a respecter les elements enonces au formulaire de consentement. Vous pouvez 
contacter Mme Lacasse-Bedard aux coordonnees suivantes : par telephone : (819)-821-
1170 p.45522 ou par courriel: joanie.lacasse-bedard@usherbrooke.ca 

Objectifs du projet 

L'objectif de cette etude est d'en apprendre davantage sur l'experience et le vecu des 
parents d'un adulte trisomique. Plus specifiquement, il s'agit de connaitre le rapport 
qu'ils entretiennent avec la planification du futur et les besoins qu'ils aimeraient voir 
combles dans ce domaine. 

Nature de la participation 

Votre participation a ce projet sera requise pour une entrevue unique d'une duree 
d'environ 90 minutes. Les questions vont porter sur votre experience en tant que parent 
d'un adulte trisomique ainsi que votre vision concernant la planification du futur de 
votre famille. L'entrevue aura lieu a l'endroit qui vous convient, selon vos disponibilites. 
L'entrevue sera enregistree sur bande audio. II est possible, si le temps manque pour 
completer, qu'une deuxieme entrevue soit requise avec certains participants. 

Benefices pouvant decouler de ma participation 

II se peut que vous ne retiriez aucun benefice personnel de votre participation a ce projet 
de recherche. Toutefois, les resultats obtenus contribueront considerablement a 
l'avancement des connaissances dans ce domaine. 

mailto:joanie.lacasse-bedard@usherbrooke.ca
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Inconvenients et risques pouvant decouler de la participation 

Votre participation a ce projet ne devrait pas comporter d'inconvenients significatifs, si 
ce n'est que votre temps. II se pourrait, lors de l'entrevue, que le fait de parler de votre 
experience vous fasse vivre des emotions. Dans ce cas, je pourrai vous fournir le nom 
d'un professionnel du CLSC qui pourra vous dormer du soutien. Afin de diminuer 
l'impact sur mon agenda, le chercheur me proposera un horaire tres souple pour la 
realisation de l'entrevue. 

Droit de retrait de participation sans prejudice 

II est entendu que ma participation a ce projet de recherche est tout a fait volontaire et 
qu'il m'est possible en tout temps de me retirer de l'etude sans donner les motifs de mon 
retrait, et sans subir quelque prejudice que ce soit. En cas de retrait de l'etude, j'aurai le 
droit de demander que les donnees me concernant soient detruites. 

Confidentialite des donnees 

Afin de proteger la confidentialite, les informations nominales contenues dans les 
enregistrements des entrevues seront codifiees dans les transcriptions ecrites. Les 
enregistrements originaux seront transferee sur support CD et seront conserves sous cle 
dans un endroit sur. II est entendu que l'anonymat sera respecte. Toutes les 
informations que vous transmettrez demeureront strictement confidentielles. Seul 
l'etudiant-chercheur aura acces aux enregistrements numeriques et a leur retranscription. 
Tous les renseignements personnels permettant de vous identifier seront retranches et 
remplaces par un code. II sera alors impossible de vous 'identifier ou d'identifier un 
interlocuteur dont vous pourriez faire mention. Au moment de 1'analyse des resultats et 
de la diffusion des resultats, en aucun cas mon identite ne sera divulguee. Les 
enregistrements seront conserves sous clef et detruits apres cinq ans ou a ma demande, 
en cas d'une demande de retrait de ma participation au projet. 

Resultats de la recherche et publication 

Vous serez informe des resultats obtenus et vous devez savoir que Pinformation 
recueillie pourra etre utilisee pour des fins de publications scientifiques ou de 
communications professionnelles. Dans ce cas, rien ne permettra d'identifier les 
personnes ayant participe a la recherche. 

Identification du president du comite d'ethique de la recherche de la faculte des lettres 
et des sciences 

Pour tout probleme ethique concernant les conditions dans lesquelles se deroule votre 
participation a ce projet de recherche, vous pouvez en discuter avec le responsable du 
projet ou expliquer vos preoccupations a Madame Dominique Lorrain qui preside le 
comite d'ethique de la recherche de la faculte des lettres et des sciences humaines de 
l'Universite de Sherbrooke. Vous pourrez la rejoindre par 1'intermediate de son 
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secretariat, en composant le numeio suivant: (819) 821 8000, poste 62644 ou par 
courriel: cer.lsh@usherbrooke.ca 

Consentement libre et eclaire: 

Je, , declare avoir lu le present formulaire. 
Je comprends la nature et le motif de ma participation au projet. J'ai eu l'occasion de 
poser des questions auxquelles on a repondu, a ma satisfaction. 

Par la presente, j'accepte librement et volontairement de participer a ce projet de 
recherche. 

Signature du participant: 

Fait a , le -2009 

Declaration du responsable 

Je, , certifie avoir explique a la participante ou au 
participant les termes du present formulaire, avoir repondu aux questions qu'il m'a 
posees et lui avoir laisse un temps de reflexion et avoir clairement indique a la personne 
qu'elle reste, a tout moment, libre de mettre un terme a sa participation au projet de 
re4cherche decrit ci-dessus. Je m'engage a garantir le respect des objectifs de l'etude et a 
respecter la confidentialite. 

Signature du responsable du projet: 

Fait a , l e -2009 

mailto:cer.lsh@usherbrooke.ca
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ANNEXE 5 

Lettre d'approbation du comite ethique a la recherche de PUniversite de 
Sherbrooke 



n 
P ? q UNIVERSITY DE 

E J SHERBROOKE 

Comite d'ethique de la recherche 

Lettres et sciences humaines 

Sherbrooke (Quebec) J1K 2R1 

CERTIFICAT D'ETHIQUE 

Titre du projet: Dimensions subjectives de I'experience: Planification d'arrangements de vie chez les 
parents vieillissants avec un adulte presentant uri syndrome de Down 

Projet subventionne Q Projet non subventionne Projet de maitrise ou de doctorat 

Nom de I'etudiante ou de I'etudiant: Joanie Lacasse-Bedard 

Nom de la directrice ou du directeur: Yves Couturier 

Nom du ou de la responsable: 

DECISION: Favorable [Xj 

Defavorable Q 

Unanime ^ 

Unanime Q 

Majoritaire EU 

Majoritaire I I 

DECISION DIFFEREE: • 

SUIVI ETHIQUE: 

6 mois • 1an ^ 

ou 

sous la responsabilite de la directrice ou du directeur du projet Q 

COMMENTAIRES: 

m>: 

Dominique Lorain 
Presidente du Comite d'ethique de la recherche 
Lettres et sciences humaines 

Date : 3 octobre 2008 


