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Réflexion sur la condition de la mére
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féministe a développer

Sylvie Tétreault
Linda Blanchette

Peu d’informations existent au Québec sur la mere de I'enfant
handicapé. La plupart des connaissances proviennent des recherches
américaines ou anglo-saxonnes. Ces études portent principalement
sur ’adaptation de la mére a son enfant et les interactions qui existent
entre eux. Cependant, certaines données statistiques sont disponi-
bles. Ainsi, les chiffres compilés au Québec sont éloquents et souli-
gnent l'urgence d’agir auprés de ces femmes. Celles-ci remplacent
graduellement les institutions asilaires qui accueillaient autrefois les
enfants ayant une déficience. Par exemple, Lamarche (1987) rapporte
que 5,5 % des enfants qui naissent dans cette province sont handi-
capés, que ce soit sur le plan physique, intellectuel ou sensoriel. Plus
de 277 445 enfants canadiens agés entre 0 et 14 ans présentent un
certain degré d’incapacité. Ce qui est encore plus intéressant, c’est que
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99 % d’entre eux vivent dans leur famille (Statistique Canada, 1988). 1l
apparait clairement que la tendance a institutionnaliser ’enfant handi-
capé est carrément révolue. En effet, malgré l'avancement techno-
logique, les changements de mentalité dans la société et le nombre
croissant de ressources disponibles pour les personnes handicapées,
la famille naturelle se retrouve souvent seule a assumer I'entiére res-
ponsabilité des soins de I’enfant handicapé, peu importe les colts
financiers et sociaux qu’elle doit payer (Browne, Kirlin et Watt, 1981). Et
qui pense famille songe surtout a la femme qui prend en charge les
soins de son enfant handicapé.

Est-ce que la société a tendance a encourager la femme ayant un
enfant handicapé a correspondre au modele traditionnel de mére ? La
pratique actuelle du service social favorise-t-elle le maintien de la
femme dans un réle passif de mere 2 Qui s’inquiete de l'isolement
sociétal que vivent ces femmes ? Voila autant de questions que le
présent article peut susciter chez les lecteurs. Précisons que ce texte
n’a pas la prétention de répondre a toutes ces interrogations, mais
plutdt qu’il vise a mettre en lumiére la situation particuliére de la
femme ayant a sa charge un enfant handicapé. D’abord, pour atteindre
cet objectif, un survol de I’analyse féministe de la maternité permettra
de mieux saisir le contexte actuel. Par la suite, 'arrivée de I'enfant
handicapé et son effet sur la mére seront abordés. Une synthése de la
transition du modele institutionnel a celui du maintien & domicile sera
présentée, de méme que l'influence de la législation et des politiques
sociales sur ces orientations. Le role de I'Office des personnes handi-
capées du Québec sera analysé. Egalement, un apercu rapide de la
pratique sociale auprés de cette clientele sera proposé avant la présen-
tation d’une réflexion portant sur I'approche féministe.

Analyse féministe de la maternité

Modeles idéologiques de la maternité

Selon des auteures féministes (Levine et Estable, 1981), il existe
quatre éléments qui sont interreliés et qui définissent la maternité en
tant qu’institution sociale. Il s’agit du patriarcat, des systemes écono-
miques, de l'institution de la maternité et de I'idéologie de I'amour
romantique. Ce sont ces éléments qui ont modelé la perception qu’ont
la femme et son environnement des réles attribués a la meére. Pour
mieux comprendre ce que représente la maternité, une description
sommaire de ces éléments est proposée.

Ainsi pour Levine et Estable (1981), le patriarcat se définit comme
un ensemble de structures, érigé par les hommes, qui contribue a la
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domination des femmes a travers la famille et le travail. L’homme
détermine le role de lafemme en lui demandant d’étre passive, dépen-
dante, gentille et dévouée a son mari et a ses enfants. Levine et Estable
(1981) blament les différents systemes économiques présents d’exploi-
ter les femmes sous tous les aspects de leur vie. En examinant le
systéeme capitaliste, les femmes représentent une main-d’ceuvre de
réserve, mal rétribuée, qui est utilisée selon les besoins de la société.
Un exemple de ce phénoméne est I'arrivée des femmes sur le marché
du travail par suite d’un besoin de main-d’ceuvre durant la guerre et
leur congédiement au retour des soldats. Quant a l'institution de la
maternité, elle maintient les femmes au service des hommes et des
enfants. Par le fait méme, la maternité contribue a diminuer la place de
la femme dans le domaine public. Pour sa part, l'idéologie de I'amour
romantique aveugle la femme et sert a perpétuer une répartition iné-
gale du pouvoir entre les sexes. Toujours selon les mémes chercheu-
ses, la vision romanesque de la vie familiale ne refléte pas la réalité, car
elle véhicule une impression permanente de sécurité émotionnelle et
financiere ainsi qu’une prise en charge de sa vie par I'étre aimé. Cette
idéologie ne prend pas en considération les besoins individuels de la
femme. Les institutions de la maternité et du mariage confinent les
femmes aux roles traditionnels et peuvent les isoler du pouvoir.

Un autre élément qui empéche lafemme d’atteindre le pouvoir est
la notion de la carence maternelle, développée par Bowlby (1969). Cet
auteur suppose que l'absence de la mére auprés de son enfant, par-
ticulierement durant la premiére enfance, pourrait étre la cause de
certains problémes socio-affectifs chez les enfants. D’autres auteurs
(Klaus et Kennell, 1972) ont appuyé ces affirmations en spécifiant que la
période précédant la naissance de I'enfant constitue une étape impor-
tante pour l'attachement maternel. lls croient qu’une séparation pré-
maturée d’avec la mére peut avoir des conséquences importantes sur
le développement futur du nourrisson. Par exemple, |'apparition de
dépression, de délinquance et d’autres atteintes a la santé mentale
peut s’expliquer par I'expérimentation chez ces enfants d’une carence
maternelle. Les féministes précisent que cette notion est une forme
déguisée d'antiféminisme. Selon le discours véhiculé par Levine et
Estable (1981), cette théorie ameéne la femme a se sentir responsable
des comportements de son enfant. Ces auteures sont conscientes que
les enfants ont besoin de soins, d’amour et de tendresse dans une
relation continue avec une personne, peu importe son sexe. Mais,
elles s’opposent a ce que les soins de I'enfant soient la responsabilité
entiere de la femme. Elles s’interrogent sur le fait que le réle du pere
n’a pas été considéré par Bowlby au cours de ses études sur la carence
maternelle. De plus, elles reconnaissent les institutions et les struc-
tures sociales comme fagonnant le comportement humain et empé-
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chant les femmes de développer leur propre identité. Ainsi la cellule
familiale traditionnelle serait maintenue en place au détriment de
I'autonomie de la femme.

En résumé, l'approche féministe critique le fait que la maternité
peut devenir un carcan pour la femme en ce sens qu’elle I'améne a
consacrer une grande partie de son énergie a son role de mére, tout en
négligeant ses propres besoins. Les femmes évaluent continuellement
leurs qualités de mére en fonction d’objectifs impossibles a atteindre
et elles s’excusent sans cesse pour les fautes de leurs enfants. L'institu-
tion de la maternité a établi un modeéle de la meére qui frole I'excellence
(Levine et Estable, 1981). En tenant compte de cette perspective fémi-
niste, il s’avere essentiel d’analyser comment se déroule I'attente d’un
enfant et de voir son influence sur le développement de l'identité
comme mere.

Attente d’un enfant

Actuellement, la société québécoise s’inquiéte devant la situation
de la dénatalité, ce qui contribue a valoriser la maternité. Par le fait
méme, le réle de mere est idéalisé et la femme doit jouer ce réle a la
perfection. Une mére se considére et est considérée par les autres
comme étant responsable de la qualité de vie de son enfant. De plus,
une fois la grossesse terminée, la femme porte socialement le poids de
I'engagement a long terme encore plus que I'homme. Celui-ci peut
participer aux soins de I'enfant s'il le désire. La femme, elle, s’engage
davantage et la responsabilité de la garde des enfants lui incombe
presque toujours aprés une séparation (Ross, 1983). L'existence méme
de I’enfant peut envahir celle de lamére, car elle se doit de produire un
enfant qui est acceptable pour la société (Thorne et Yalom, 1982).
Malgré ces pressions, Iattente d’'un enfant est teintée de fierté, d’es-
poir et d’aspirations diverses. La maternité devient un rite de passage
dans le clan des meéres qui favorise I"apprentissage d’un nouveau role
social (Quéniart, 1989a).

Avant sa naissance, le bébé estimaginé par lamére. Elle le visualise
avec toute la fantaisie de I’enfant parfait. Malheureusement pourelle, il
n'y a pas de garantie que le bébé soit normal, qu'il corresponde a ses
désirs. La femme devient alors hypersensible et vulnérable durant sa
grossesse, surtout a cause de l'insécurité qu’elle vit par rapport a la
possibilité d’avoir un bébé handicapé (Ross, 1983). La peur des femmes
estd’autant plus grande qu’elles ne savent plus trop ou commencent et
ol s’arrétent les risques encourus. Cette peur peut devenir tellement
grande qu’elles considérent la normalité du fcetus comme le seul
élément important de leur grossesse (Quéniart, 1989a). Pour diminuer
les craintes de la future mere, le diagnostic prénatal est trés popu-
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laire. Cette technologie renforce I'entente tacite qui exige des femmes
gu’elles produisent un enfant en bonne santé et qui devient un moyen
pour garantir le bébé parfait. Cependant, il ne faut pas se leurrer, car la
technologie ne permet pas d’éliminer les handicaps, mais seulement
de les dépister (Quéniart, 1989b). Toute cette technologie (qui com-
porte la notion de fabrication) devient pour la femme le seul moyen
d’étre rassurée, de savoir si tout va bien et surtout de repérer |'éven-
tuelle anomalie. Ce sont des moyens (qui sont encore sous le contréle
de la médecine) pour garantir le bébé parfait que désirent toutes les
femmes. Nous sommes passés du désir de I’enfant au droit de choisir
quand |'avoir, puis au droit d’avoir un enfant « normal ». Tout cela
conduit lafemme a vouloir reproduire un étre conforme aux demandes
de la société, normalisé et standard (Quéniart, 1989a, b).

A I’heure du diagnostic prénatal, on parle peu du risque d’erreur,
de la possibilité d’eugénisme de la part de la société, et I'on oublie que
s’il y a un probleme, c’est la femme qui doit prendre la décision de
poursuivre ou non la grossesse (Quéniart, 1989b). Selon Dallaire (1982;
voir Saillant et O’Neill, 1987) si un diagnostic par amniocentése met en
évidence une anomalie, dans 99 % des cas la mére choisit I’avortement
et cela quelle que soit I'lanomalie détectée. 1l faut s’inquiéter a savoir
jusqu’ou cette tendance se poursuivra avec des handicaps plus légers.
Jean (1987) mentionne que des avocats américains considérent que la
femme qui n’aurait pas d’interruption de grossesse a la suite de I'an-
nonce d’un feetus anormal pourrait avoir des poursuites judiciaires. Sa
décision serait pergue comme de la négligence envers I'enfant a naitre.
A un autre niveau du débat, une société qui valoriserait a outrance la
naissance d’enfants normaux et dont les standards de normalité se-
raient définis trés clairement pourrait exiger d’'une femme enceinte de
suivre un régime de vie approprié. Avec un peu d’imagination, il serait
possible de voir apparaitre des interdictions de vente de cigarettes ou
d’alcool a la femme enceinte.

Arrivée de I'’enfant handicapé

Le choc de la naissance

Devant toutes ces pressions vers la normalité, comment une
femme réagit-elle a I’arrivée de I'enfant handicapé ? L'analyse de Bu-
tani (1970) indique que lorsqu’un bébé nait avec un handicap ou une
tare génétique, la mére est vivement décue, dévalorisée, l1ésée. Tous
les réves et les aspirations faits durant la grossesse disparaissent de
facon tragique, car aucune personne n’est jamais assez préparée pour
devenir subitement parent d’'un enfant handicapé. Cet événement
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douloureux perturbe grandement toute la famille et la plonge dans une
situation de crise intense qui demande des ajustements psycholo-
giques (Lonsdale, 1978; Mori, 1983). De la peur et de I'anxiété peuvent
apparaitre, surtout si la vie de I’enfant est en danger et que la mort est
envisagée par I'équipe médicale (Mattsson, 1980). La réponse initiale se
caractérise par un état de choc, qui est suivi de déni et de tristesse.
Aprés une période de réajustement, fa mere doit faire face aux pro-
blemes quotidiens (Gath, 1977). Plus la malformation est apparente,
plus la réaction de la mére sera rapide. Elle se percoit inadéquate
devant ce bébé qui ne correspond pas a ses aspirations. Son idéalisa-
tion de I'enfant est détruite en peu de temps. Elle se sent vide et seule.
Quant a Burley (1981), il reconnait que la connaissance du diagnostic
devient un événement tragique qui affecte toute la famille, mais spé-
cialementla meére. Pour lui, lafemme se considére comme encore plus
responsable de la situation que les autres membires, car elle considere
le bébé comme le prolongement d’elle-méme. La mére se demande
quelle faute elle a pu commettre durant la grossesse pour avoir un tel
enfant. Elle cherchera toujours les raisons qui ont pu provoquer le
handicap de son enfant.

Les méres se sentent différentes et elles vont s’isoler facilement
(Shapiro, 1981). La plupart des réactions émotionnelles de lamére sont
liées a 'acceptation et au soutien de la société a I'égard de son enfant
handicapé. La mere se sentira inférieure pour avoir produit un tel
enfant et elle pourra éprouver une peur d’étre rejetée par les autres
(Gordeuk, 1976). Toute I’énergie engendrée par le désappointement et
la frustration d’avoir mis au monde un enfant handicapé se transfor-
mera en colére et en hostilité. Pour la mére, le handicap peut étre
pergu comme une punition personnelle. Afin de parvenir a I'accepta-
tion de son enfant tel qu’il est, la mére doit cheminer a travers le
processus de deuil de I’enfant parfait. Elle passe par une période de
choc, de négation, de tristesse, de rage et d’anxiété. Elle développe des
sentiments de culpabilité et s’interroge sur sa capacité d’assumer ces
sentiments et la situation générale (Butani, 1970).

Atteinte de la santé physique et mentale de la mere

Un sentiment de perte de |’enfant idéal, combiné a un manque de
préparation face a cet événement, perturbe grandement la santé men-
tale autant que la santé physique de la femme (Burley, 1981). Plusieurs
études (Breslau, Staruch et Mortimer, 1982; Burden, 1980; Chetwynd,
1985; Kemp et Hatmaker, 1989; Shapiro, 1989) ont démontré de fagon
significative que la femme ayant un enfant handicapé éprouve plus de
stress que la mére d’un enfant non handicapé. A long terme, un tiers
des méres d’enfants handicapés connaissent des problemes psychi-
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ques et somatiques. Dépression, fatigue, épuisement, douleurs mus-
culaires au dos et troubles du sommeil constituent quelques-uns des
symptomes vécus par la meére (Zucman, 1982). Les problémes de dos
sont causés par les nombreuses manipulations de I'enfant et apparais-
sent comme la plainte principale des meéres (Burden, 1980). Ces don-
nées correspondent a I’étude de Lonsdale (1978), qui affirme que 33 %
des meéres d’enfants handicapés présentent des malaises d'origine
psychologique ou physique. Il reconnait que lorsque la mére doit
encore se lever la nuit, cela contribue a altérer sa santé, a accroitre sa
fatigue et son insomnie. Les méres ont souvent tendance a imputer
leurs sentiments dépressifs a un désordre hormonal, a des probiémes
conjugaux ou a leur isolement social d( a leur condition de ménageére
plutot que de les attribuer a la présence de I'enfant handicapé. Une
grande proportion d’entre elles rapportent étre trés nerveuses et ce
sont surtout les meéres monoparentales qui avouent utiliser des tran-
quillisants (Doner, 1975).

Répercussions sur 'emploi

Un autre aspect de la vie de la femme qui est touché par la
présence d’un enfant handicapé est I’accessibilité pour elle au marché
du travail. Il s’agit d’un point important a aborder, car les possibilités
financiéres de la mére sont intimement liées a sa situation de vie. Ce
n’est pas un choix facile pour la femme d’aujourd’hui qui, d’une part,
fait face a de nouvelles perspectives d’emplois, de carriere, d’ouver-
ture dans des sphéres autrefois réservées uniquement aux hommes et,
d’autre part, ressenten méme temps les pressions de I'environnement
et de la société pour qu’elle demeure a la maison avec son enfant
handicapé. C'est dire que l'arrivée d’un enfant handicapé a des réper-
cussions importantes sur l'activité professionnelle de la mére. Plu-
sieurs facteurs identifiés par Breslau (1983) favorisent I'abandon du
travail alI’'extérieur par lamere. |l s'agit des caractéristiques de la famille
comprenant sa composition et I’age des autres enfants, le type d’em-
ploi occupé par la femme, le niveau socio-économique de la famille
incluant son revenu, sa culture et son degré de scolarité. Ainsi, dans
de nombreux cas, la mére quitte son emploi pour se consacrer pres-
que exclusivement a son enfant handicapé, souvent au détriment des
autres enfants (Zucman, 1982). Cela a aussi des répercussions sur ses
possibilités d’avoir une scolarité plus avancée, un revenu plus élevé et
une carriére professionnelle (Breslau, 1983). D’ailleurs, Norman et
Mancuso (1980) constatent eux aussi que lafemme retourne ala maison
plus facilement que son mari pour s’occuper de son enfant handicapé.
Cela est attribuable a son salaire plus faible et au type d’emploi occupé
qui est souvent peu valorisé par le conjoint. Selon Breslau, Staruch et



124 SERVICE SOCIAL

Mortimer (1982), le fait que la femme reste confinée a un réle de
gardienne d’enfant et qu’elle ne peut aller travailler constitue un fac-
teur de risque important de dépression ainsi que de détresse psycho-
logique. Plus I'enfant sera dépendant, plus grande sera la détresse
psychologique. Et méme si la mére trouve un emploi a I'extérieur de la
maison, elle demeure la principale responsable de I’entretien ménager
et des soins a donner a 'enfant handicapé (Shapiro, 1989).

Répercussions sur la vie conjugale

Tous ces événements placent le couple dans une situation angois-
sante. |l ne faudrait pas négliger, comme le souligne McCubbin (1989),
I'importance du soutien de la part du conjoint afin de diminuer I'effet
du stress sur la meére et de permettre la mise en place de mécanismes
d’adaptation pour faire face a l'acceptation de I’enfant handicapé.
Méme si les deux parents sont affectés par cette naissance, le stress est
toujours plus grand sur la mére que sur te pére et encore plus impor-
tant s’il s’agit d’'une mere sans conjoint. La présence continuelle de
I'enfant handicapé accentuera la disparité des roles entre eux (Smith,
1986). Selon Handleman et Harris (1986), cette différence est due au fait
que le pere joue un réle moins central que la mére par rapport aux
soins des enfants et que cette derniere s'implique trés t6t comme
parent. A cet effet, Mardinos (1985) souligne que les méres ne veulent
pas imposer de fardeau supplémentaire a leur conjoint et, de ce fait,
préférent ne pas leur confier leurs préoccupations quotidiennes. Elles
tentent plutdt de régler elles-mémes les problémes. L’auteure fait
également ressortir que plus les femmes assument de responsabilités,
plus les conjoints adoptent des attitudes masculines traditionnelles et
qu'ils prennent des distances par rapport a la famille.

A court terme, le pére se détache émotionnellement de I’enfant,
forcant encore plus la mére a s’en occuper totalement. 1l concentre
toute son énergie dans son travail al’extérieur de lamaison ou dans des
activités sociales (Kazak et Marvin, 1984; Mori, 1983; Shilling, Kirkham,
Snow et Schinke, 1986). Ces constatations sont appuyées par différents
écrits (Holroyd, 1974; Kazak et Marvin, 1984; Smith, 1986). Compara-
tivement au pere, la mere dispose de tres peu de moments de liberté
ou de loisir. McCubbin (1989) explique cela par la présence al'intérieur
de ces couples de la répartition traditionnelle des taches, qui suppose
que c’est principalement la mére qui s’occupe des enfants. Pourtant,
cet auteur reléve dans son étude que le partage des responsabilités est
un élément important de la satisfaction maritale, qui, a son tour, est le
meilleur prédicteur de I’habileté psychologique de la mére a faire face
au stress et a s’ajuster a la prise en charge de I'enfant handicapé.
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Un cercle vicieux se crée ol la mére est débordée par ses taches
quotidiennes, ce qui l'améne ainvestir peu auprés de son conjoint, qui
a son tour se détache graduellement du foyer familial. Il s’ensuit une
mise a I'épreuve quotidienne des liens du couple. Zucman (1982)
suggere que le handicap de I’enfant peut devenir un révélateur des
faiblesses ou des potentiels du couple. La présence de I'enfant handi-
capé cristallise les conflits dans le couple. li n’est donc pas étonnant,
selon Davies (1982), de noter une augmentation du divorce chez ces
personnes. Plusieurs divorces peuvent étre attribués a la différence
entre les conjoints en ce qui a trait a leur acceptation du handicap de
I’enfant. Celui-ci peut devenir une excuse pour faciliter la séparation a
I'intérieur d’un couple qui avait déja des difficultés avant son arrivée.
Le fait que le stress vécu par les conjoints soit distribué inéquita-
blement entre eux constitue un autre élément favorisant la rupture
(Vash, 1981).

En somme, Burden (1980) affirme que la mére de I'enfant handi-
capé a des besoins spéciaux et que la société doit répondre a ses
demandes afin de lui éviter I’épuisement chronique et les problémes
de santé mentale. C’est a partir de ces constatations que la figure qui
apparait a la page suivante a été batie. Elle décrit le vécu de la mére a
travers les sentiments qu’elle éprouve et les événements auxquels elle
doit faire face.

Cette figure tente de démontrer que la femme fait face a une
variété de sentiments, de situations et de choix qui bouleversent son
équilibre autant psychique que physique. Ce déséquilibre est accen-
tué par le manque de ressources d’aide et par les luttes incessantes
qu’elle doit mener pour recevoir des services. Le surcroit de travail est
aussi causé par les nombreuses demandes en provenance de la famille
et des milieux spécialisés. Il n'est donc pas étonnant qu’une désorga-
nisation de I'unité familiale puisse se produire. Tout cela est associé a
la dépendance de la femme a I’égard des politiques sociales qui accé-
lerent son isolement.

Apres ce constat du vécu de la mére de I'enfant handicapé, plu-
sieurs observations semblent ressortir. Des barriéres sociales, psycho-
logiques et culturelles entourent la femme-meére, limitent ses aspi-
rations, contribuent a la rendre responsable du handicap de I’enfant et
de son niveau de développement. Ces barriéres aménent la femme a
croire qu’elle doit rester a la maison pour s’occuper de I'enfant, car
personne d’‘autre ne peut la remplacer. Sa présence devient essen-
tielle. Mais comment la femme en arrive-t-elle & ces pensées ? Com-
ment peut-elle arriver & vivre dans de telles conditions ? Quels sont les
éléments qui ont contribué a augmenter le poids de la prise en charge
des soins de 'enfant handicapé ? La prochaine section de cet article
tente de mieux comprendre I'évolution de la prise en charge des soins
de I’'enfant handicapé.
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FIGURE 1
Le vécu de la mére de I'enfant handicapé
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L’enfant handicapé n’a pas toujours été confié immédiatement a
ses parents. En effet, au tout début de la colonie, les personnes inaptes
au travail (orphelins, infirmes et personnes agées) étaient souvent
abandonnées et recueillies dans les hopitaux généraux. Apreés la con-
quéte, les nouveaux dirigeants cessérent de consacrer de |'argent a
I'entretien des enfants abandonnés. Cette ceuvre fut alors prise en
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charge par la communauté des Sceurs Grises (fondée en 1738) jusqu’au
milieu du XX¢siécle (Lapointe-Roy, 1987). Les congrégations religieuses
ont été longtemps les principales ressources pour les familles des
personnes handicapées. Avec les organismes bénévoles, elles ont été
les seules a fournir des soins aux personnes malades avant que l'in-
tervention de I'Etat ne devienne de plus en plus présente (OPHQ,
1987). La religion, surtout au Québec, a été un élément qui encou-
rageait les femmes a accepter leur enfant handicapé comme un don de
Dieu, méme si la plupart des gens associaient le handicap a une puni-
tion ou a un signe du démon. Cette croyance est encore trés ancrée au
Québec (Lamarche, 1987).

A cette époque et pendant de nombreuses années, la population
d’enfants handicapés fut trés limitée car il existait une élimination
naturelle de ces enfants. Comme ils étaient de constitution faible, les
maladies infantiles ou de nombreuses épidémies les disséminaient
facilement (Lapointe-Roy, 1987). Cook (1988) mentionne que les sur-
vivants étaient confinés dans des sanatoriums, qu’ils étaient bannis de
la vie communautaire a tout jamais. Ce mouvement d’institutionnalisa-
tion et d'internement était généralisé a toutes les personnes différen-
tes, peu importe leur age ou leur handicap. Celles-ci étaient enfermées
avec d’autres individus qui représentaient une menace pour la société
d’alors, soit par leurs comportements (ex. : folie, violence, crime), leur
état (ex. : maladie contagieuse, pauvreté, débauche) ou a cause de
leurs idées (ex. : opinions politiques marginales) (Boudreau, 1984).
Peu sensibilisés aux possibilités et aux capacités des personnes handi-
capées, les médecins les dirigeaient automatiquement vers des centres
d’accueil ou des établissements de soins psychiatriques. Ces individus
étaient pratiquement relégués aux oubliettes (OPHQ, 1982).

Au tout début du XXe siecle, 'urbanisation a favorisé le départ des
familles vers la ville. La femme a commencé a travailler a I'extérieur de
la maison et la plupart des personnes handicapées n’avaient mainte-
nant plus de place dans la famille. L'institutionnalisation se faisait
régulierement en cachette de la nouvelle mere. Trés souvent, apres
I'accouchement, les autorités médicales convainquaient le pére de ne
pas montrer I'enfant handicapé a la mére et de I’envoyer immédia-
tement dans une institution. lls recommandaient a la famille et surtout
a la mere d’oublier a jamais cet enfant. Cette mise a I’écart de la
personne handicapée de la société existera encore dans les années
soixante. En effet, De Billy (1984) soutient que la naissance d’un enfant
handicapé demeurait entourée de secret. Souvent, I'enfant étaitimmé-
diatement placé par la famille, qui tentait de l'oublier et de ne plus en
parler. Une minorité de parents gardaient I’enfant a la maison. Cepen-
dant, certains des enfants qui demeuraient avec leur famille vivaient
dans des conditions d’exclusion de la vie communautaire ou familiale.
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Ils étaient isolés et cachés loin de toute stimulation (OPHQ, 1987). De
Billy (1984) mentionne qu’aujourd’hui la situation est inversée, mais
que ces changements dans les mentalités ne se sont pas faits sans
heurt. D"ailleurs, quelques parents (Burley, 1981; Desroches-Oligny,
1980; Simons, 1987) ont décrit leur cheminement dans la littérature.
Ces parents indiquent qu'ils sont livrés a eux-mémes et qu’ils doivent
tenter de découvrir les ressources au moment méme ot ils ont le plus
besoin de soutien.

Il faut mentionner 'importance de la période qui suit la Premiére
Guerre mondiale dans la reconnaissance des droits des enfants handi-
capés. Au cours de ces années, une nouvelle vision de la réadaptation
se développera pour faire face aux déficits causés par les blessures de
guerre (OPHQ), 1982). Graduellement, les enfants pourront bénéficier
des nouvelles technologies utilisées dans ces centres de réadapta-
tion (par exemple le développement de nouvelles protheses pour les
amputés de guerre). De plus en plus, la situation favorise I'émergence
des besoins des autres groupes de personnes handicapées et accentue
les pressions pour faire reconnaitre leurs droits a des services spécia-
lisés et a une participation sociale accrue (OPHQ, 1987). Tout ce mou-
vement convainct graduellement la famille et surtout la meére du bien-
fondé de garder I'enfant handicapé a la maison aprés sa naissance.
Maintenant, il est logique et socialement acceptable que la mére, a la
suite de la naissance d’un enfant handicapé, quitte son emploi pour
rester a la maison et s’en occuper (Mardinos, 1985). Plusieurs facteurs
peuvent expliquer le maintien a domicile de I'enfant handicapé. Entre
autres, 'émergence d’une plus grande reconnaissance des droits de la
personne handicapée a modifié grandement la stratégie de I'Etat a
I'égard de ce groupe de citoyens. Aprés une période de concentration
des individus handicapés dans des institutions, I'Etat cherche mainte-
nant a se départir de cette fonction pour la transmettre aux structures
familiales et communautaires. La famille d’origine ainsi que la famille
d’accueil reprennent toute leur importance pour I'Etat. Elles devien-
nent une solution peu colteuse pour accueillir et maintenir dans la
communauté tout citoyen ne répondant pas aux normes établies.

Egalement, Marinelli et Dell’Orto (1984) soulignent que les profes-
sionnels de la santé ont encouragé le phénomene de désinstitutionna-
lisation et de maintien de "enfant handicapé a son domicile. lls ont
renforcé la tendance des années soixante-dix selon laquelle la per-
sonne handicapée se développe mieux dans son milieu familial indif-
féremment du handicap et des soins qu’elle nécessite. Cela signifie
qu’il y a de moins en moins de placement d’enfants en institution et
que la meére devient culturellement désignée pour s’occuper de son
enfant handicapé. D’ailleurs, tous s’attendent de sa part a un dévoue-
ment sans limite pour son enfant. La femme doit endurer non seu-
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lement la douleur d’avoir un enfant ayant des limitations, mais éga-
lementles pressions de I’équipe multidisciplinaire pour poursuivre ala
maison I'intervention thérapeutique, peu importe I'investissement de
temps, d’énergie, de stress et d’argent.

Ainsi, les mouvements de désinstitutionnalisation et de maintien a
domicile de la personne handicapée encouragent les familles a jouer
un réle qu’on a vainement tenté de faire remplir par des appareils
bureaucratiques fort colteux et souvent peu efficaces. C'est une
charge lourde pour la famille nucléaire qui représente un systeme
social relativement petit, isolé et interdépendant. L'impact de cette
responsabilité sera important et davantage influencé par des facteurs
économiques et sociaux que par le type du handicap de I'enfant
(Browne, Kirlin et Watt, 1981; Power et Dell’Orto, 1980).

Influences de la législation

Pour bien comprendre I'influence des politiques sociales sur la
prise en charge de I'enfant handicapé et les choix a faire par la mere, il
faut revoir brievement I"évolution de la législation concernant la per-
sonne handicapée. Les années soixante marquentvraimentle début de
la reconnaissance des droits de la personne handicapée au Québec.
L’élément le plus déterminant est assurément la mise sur pied en 1967
de la commission d’enquéte sur la santé et le bien-étre social. Le
rapport qui découle de la Commission Castonguay-Nepveu décrit les
conditions pénibles que doivent subir les personnes handicapées.
Celles-ci sont considérées comme des citoyens de seconde zone,
ayant un niveau de vie trés bas et étant incapables d’intervenir dans la
société de fagon constructive. Les conclusions de ce rapport souli-
gnent la nécessité d’intervenir afin de contréler les causes d’apparition
des déficiences, de réduire au minimum les conséquences sociales, de
favoriser l'intégration sociale des personnes handicapées et de faire
une gestion rationnelle des ressources et des services (Fougeyrollas,
1985). Toutes ces réflexions contribuent a la multiplication des organis-
mes de promotion des droits des persohnes handicapées et a 'adop- - -
tion en 1978 de la loi assurant l’exerci‘ce des droits des personnes
handicapées. Cette loi entraine la créatjon de I'Office des personnes
handicapées du Québec (OPHQ, 1987).

Rapidement, 'OPHQ doit faire face aux demandes sans cesse
croissantes de sa clientele qui vit avec sa famille, souvent dans des
habitations non adaptées au handicap de I'enfant. Cette situation rend
la tache quotidienne de la mere plus ardue et contribue a I'augmenta-
tion des demandes de services. Comme ces demandes excedent les
capacités de I'Office, cela occasionne la création de listes d’attente
importantes. En plus de répondre aux différents besoins de sa clien-
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tele, I'Office se voit aussi obligé de compenser les carences de certains
programmes gouvernementaux existants. Tout cela avec des crédits de
développement insuffisants pour répondre aux demandes (Mercure,
1989). Malgré la diversité des programmes d’aide disponibles, ceux-ci
comblent a peine les besoins de base des personnes handicapées et
ils sont insuffisants pour favoriser leur intégration compléte (OPHQ,
1987). Dans une tentative de redresser la situation, le gouvernement
publie une politique d’ensemble en 1985 : « A part... égale ». Il s'agit
d’un document visant une planification globale de I'ensemble des
interventions de la société québécoise en faveur des personnes handi-
capées. A la suite de cette publication, le mandat de 'OPHQ se
concentre sur la coordination du suivi des recommandations et du plan
d’action. D’ailleurs, dans les orientations triennales 1988-1991 de
A part... égale, il faut souligner la volonté « écrite » de favoriser le
développement et la promotion de mesures pour soutenir les familles
ou vivent des personnes handicapées. Il est proposé de fournir aux
parents des renseignements sur la déficience de leur enfant, ses be-
soins, les ressources et services, et ce, dés la naissance de I’'enfant; de
s’assurer que les parents regoivent de la formation; et de voir a la mise
en place de mesures de soutien aux parents dans |’exercice de leur réle
aupres de leur enfant handicapé. Malheureusement, une grande partie
des méres ayant un enfant handicapé a la maison bénéficient peu d’une
aide directe et quotidienne de la part des instances gouvernementales.

Au contraire, I'OPHQ diminue sa participation dans les services
directs aux personnes handicapées. Il dirigera plutot ses actions vers
une plus grande intégration sociale des personnes handicapées en
accordant la priorité au soutien aux familles, a I'utilisation des services
scolaires réguliers etal'intégration au marché du travail. Dans I’avenir,
ses nouveaux rbles viseront une coordination des interventions des
différents ministéres, une analyse des projets de loi, des réglements ou
des politiques émises par ces ministéres. L'Office vise une plus grande
collaboration entre lui et les autres organismes gouvernementaux
(Mercure, 1989).

A I'heure actuelle, le Québec ne posséde aucune politique glo-
bale qui concerne I'ensemble des besoins de ces familles. L'OPHQ
trouve cette situation déconcertante et incite le gouvernement a déve-
lopper un ensemble de mesures impliquant plusieurs ministéres et
organismes. Aussi, en octobre 1989, 'OPHQ a émis un projet d’orien-
tation intitulé Un air de famille : Le soutien nécessaire aux familles des
personnes handicapées. Ce document souligne que l'intégration so-
ciale des personnes handicapées dépend principalement de la qualité
de vie qu’elles peuvent trouver dans leur famille. Pour cela, les mesu-
res et les services nécessaires pour le soutien des familles sont définis
(OPHQ, 1989). Cependant, aucun échéancier n’est proposé et aucune
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activité concréte pouvant aider les méres d’enfants handicapés n’a été
mise sur pied.

Bien sar, il existe certaines mesures sociales pour tenter d'alléger
le fardeau de la mére. Il y a des mesures financiéres, comme des
allocations familiales supplémentaires pour un enfant handicapé, pro-
venant de la Régie des rentes du Québec (plusieurs personnes ne
connaissent pas ce service). Egalement, il existe un programme provin-
cial d'allocation pour couvrir une partie des couts liés aux services de
répit/gardiennage. Cependant, ce programme est administré différem-
ment d'une région a l'autre. D’autres mesures fiscales existent, comme
une subvention au moment de l'intégration a la garderie, le rembour-
sement de certaines taxes au niveau fédéral ou encore I'ajout d’un
supplément pour le parent vivant de 'aide sociale. Différentes aides
techniques (ex. : fauteuil roulant, orthése ou prothése) sont payées
par la Régie d'assurance-maladie du Québec. Mais V'acces a ces pro-
grammes d’aide est limité par des critéres d’admissibilité ne correspon-
dant pas toujours a la réalité de la mére. Des limites budgétaires et le
mangque de disponibilité des ressources humaines spécialisées dimi-
nuent l'utilisation de ces services.

Il reste différentes fagons pour la mére d’avoir du répit. Par exem-
ple, quelques familles d’accueil acceptent de recevoir en dépannage
des enfants handicapés durant une courte période. Un nombre limité
de lits dans les centres de réadaptation peut aussi accueillir ces enfants.
La communauté offre d'autres formes de soutien par I'entremise des
organismes de promotion des droits de la personne handicapée ou des
associations qui fournissent aux parents des occasions d’échanger et
de recevoir du soutien moral (Foucault, 1984).

En résumé, la plupart des services sont dirigés vers les besoins de
I’enfant handicapé plutét que destinés particulierement a la mere.
Méme si certaines améliorations des services sont notées, comme en
ce qui a trait aux soins a domicile, ces mesures sont insuffisantes et ne
répondent qu’a une minorité de personnes. De plus, il faut tenir
compte que paraliélement a la mise en ceuvre de ces programmes
d’aide, des restrictions budgétaires sont imposées. Cette- situation
amene des coupures de service qui entrainent a leur tour un surcroftde
travail a la meére. De plus, méme si la communauté tente d’aider la
famille de I’'enfant handicapé, il faut arriver a I’évidence que les res-
sources communautaires varient d’'une région a l'autre du Québec.
Elles sont fragiles, car elles se construisent a I'aide de bénévoles et
de subventions parfois éphémeéres. Ces réseaux d’entraide sont tres
importants, mais aucun d’entre eux ne fournit des services de répit
pour la mére de fagon réguliére et a long terme. lls aident les parents,
mais ne compensent pas les colts supplémentaires qu’entraine le
handicap de I’enfant.
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Relation mére —professionnels

La collaboration des professionnels auprés de la mére peut l'aider
agarder le moral, aapprendre a faire face aux tensions quotidiennes, a
trouver de nouvelles ressources d’assistance et a atteindre une harmo-
nie maritale (Mallory, 1986). Cependant, Milisap (1988) tout comme
Shapiro (1981) soutiennent que les besoins de la famille sont souvent
ignorés par les professionnels, incluant I'intervenante ou l'intervenant
social ! En effet, la famille est régulierement pergue comme source
potentielle de service plutdt que comme ayant besoin d’aide. Les
nombreuses demandes adressées a la famille affectent chacun des
membres et contribuent a augmenter le risque de voir se développer
d’autres problémes. Ces difficultés peuvent aussi nuire au processus
de recouverment ou de réadaptation de l’'enfant handicapé (Shapiro,
1981).

Egalement, la mére doit se soumettre et dépendre des décisions
de I'équipe médicale. A propos, les écrits sur le sujet soulignent que
les relations des professionnels de la santé avec les parents ne sont pas
toujours faciles. Thomas (1982) mentionne I'existence d’une relation
de pouvoir inégale entre les deux parties. Pour cet auteur, les profes-
sionnels ont tendance a se percevoir comme des experts, c’est-a-dire
ayant plus de compétence et d’expérience que les parents. lls con-
siderent souvent la famille comme nuisant au processus de réadapta-
tion et il leur arrive de ne pas la consulter au moment de prises de
décision (Vash, 1981). Malheureusement, la plupart des parents souli-
gnent que les professionnels ne sont pas disponibles et ne répondent
pas a leurs attentes. A ce propos, Mallory (1986) signale que les interac-
tions entre la famille et le réseau formel ne sont pas toujours couron-
nées de succes. Pour Kazak (1986), ce sentiment d’insatisfaction pour-
rait provenir du fait que I'intervention du professionnel se concentre
sur I’enfant, en négligeant les besoins de la famille.

Milisap (1988) soupgonne aussi que la relation entre les profes-
sionnels et les parents représente un facteur lié a la surcharge. A ce
propos, elle soutient que les professionnels ceuvrant aupres de I’en-
fant handicapé peuvent, par leurs comportements et par leurs deman-
des, influencer la perception qu’ont les parents de la surcharge. Elle
suggere que les contacts parents—professionnels deviennent souvent
des événements stressants, car ceux-ci recoivent clairement la confir-
mation que leur enfant est handicapé. Pour eux, les séances de théra-
pie de I’enfant renforcent le constat de ses limites fonctionnelles. Un
conflit peut alors facilement naitre, surtout si la mére, de son c6té, se
sent isolé de l’équipe et se percoit comme ignorante et mal informée.
Elle éprouve de la difficulté & rassembler toutes les visions fragmentées
de son enfant provenant de chaque professionnel et a se faire une idée
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sur le fonctionnement de celui-ci. Selon Lipsky (1987), le sentiment
qu’éprouvent les parents d’étre incompétents a I'égard de la prise en
charge de leur enfant handicapé est une réaction naturelle au handi-
cap, mais si un tel sentiment se prolonge, il peut étre une conséquence
directe d’un manque d’aide professionnelle appropriée.

Perception des travailleuses et travailleurs sociaux

Afin de mieux connaitre la perception qu’ont les travailleuses et
travailleurs sociaux de la situation de la femme ayant un enfant handi-
capé, une enquéte a été faite auprés de six praticiens (4 femmes et
2 hommes) travaillant dans le milieu hospitalier pédiatrique (Tétreault,
1989). Cette étude fait ressortir que la mére est percue comme la porte
d’entrée de la famille. Elle est le membre de la famille qui a la tiche la
plus lourde a porter. Elle représente le pilier et le pivot sur lequel tout
le monde s’appuie. Toujours selon ces praticiens, la mére posséde le
plus d’emprise sur la situation et semble s’y adapter plus rapidement
que tout le reste de la famille. Naturellement, la femme est plus
présente que le pére et quitte son emploi plus facilement que celui-ci
afin de se consacrer entierement a son enfant. Une disparité des roles
est présente dans le couple. La mére aura tendance a assumer seule
toute cette charge, car elle ne veut pas imposer ces responsabilités a
son conjoint. Celui-ci aura tendance a adopter une attitude tradition-
nelle et a s’éloigner de I’enfant.

Selon les personnes interrogées, la mére posséde des capacités
d’organisatrice trés importantes. Elle encourage, soutient, rassure la
famille tout en faisant des démarches pour obtenir des soins appro-
priés a son enfant. Malheureusement, la mere vieillit plus vite et
présente souvent des signes d’épuisement chronique. Ses compor-
tements a l’égard de I'enfant handicapé I'amenent a s’isoler. Elle attend
d’étre en panne avant de chercher de l'aide et du soutien. D’ailleurs,
les répondants et répondantes signalent la difficulté de la mére a
demander de l'aide et a confier les soins de son enfant a quelqu’un
d’autre.

De facon générale, les travailleuses et travailleurs sociaux analy-
sent la situation d’un point de vue familial plutét qu’individuel. lls
peuvent fournir de la documentation sur la maladie et indiquer aux
parents des ressources disponibles dans la communauté. lls souli-
gnent I'importance d’expliquer a la famille les événements qui se
déroulent autour d’eux. lls tentent de dédramatiser la situation et de la
rendre conforme a la réalité. Mais aucune approche particuliére a la
mére de I'enfant handicapé n’est préconisée dans la pratique du ser-
vice social, méme si elle demeure la principale intervenante.
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Réflexion féministe

Intervention non sexiste et féministe

En examinant 'impact de la présence d’un enfant handicapé sur la
mere, le lecteur a noté que les répercussions se font sentir sur la vie
sociale, mais également sur la santé physique et psychologique. Qui
peut mieux que ces méres démontrer et dénoncer ce probleme ?
Encore faut-il qu’elles aient suffisamment confiance en leurs pro-
pres capacités pour le faire. Considérant cela, cette derniére partie de
I'article présente nos réflexions faites en fonction d’une pensée fémi-
niste.

L’approche féministe suggére différentes avenues pour les inter-
venantes aupres de la mére de I’'enfant handicapé qui recherchent des
moyens plus efficaces pour la soutenir. L’intervention proposée dans
cet article se base sur les écrits recensés et sur le principe qu’il existe
au départ une inégalité des taches a l'intérieur du couple, ot la plu-
part des soins de I’enfant handicapé sont sous la responsabilité de la
femme. La proposition d’intervention est influencée par I'expérience
professionnelle auprés de meéres d’enfants handicapés et par l'inter-
prétation de I'approche féministe de la part des deux auteures. Selon
notre perception, il est important, dés le départ, de ne pas intervenir
uniquement aupres de la mére, mais de s’impliquer aupres du couple.
Cette prise de position peut paraitre aller a I'encontre de la perspective
féministe qui recommande que la femme soit le centre de l'interven-
tion (Cook, 1988). Les principales raisons qui motivent ce choix visent
a maximiser I'engagement du pére dans le processus d’adaptation-
réadaptation de I'enfant handicapé, a le sensibiliser a la situation de sa
conjointe et a éviter une prise en charge compléte des soins de I'enfant
par la femme.

Dans un premier temps, une intervention non sexiste est préconi-
sée auprés du couple (Legault, 1980). A la suite de la naissance de
I’enfant, les deux parents vivent une période de choc, de douleur et de
grande tristesse. Le role de la travailleuse sociale consiste a donner du
soutien aux parents. Son intervention non sexiste favorise la participa-
tion du pere, une répartition égale des taches et I'engagement des
deux parents dans le processus d’adaptation. Il est important d’éviter
I'isolement de la femme et d’empécher I'accumulation des respon-
sabilités de I'enfant par lameére. Toutau cours du processus de soutien,
la travailleuse sociale incite les membres du personnel hospitalier a
enseigner aux deux parents les soins a donner a I'enfant. L’accent est
mis sur la participation essentielle des deux parents afin de les sensibi-
liser a la lourdeur de la tache pour un seul parent, au risque de
surcharge et a I'isolement possible de la mére. De plus, la travailleuse
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sociale apporte une attention spéciale a I'apparition éventuelle de
comportements de surprotection de I'enfant et a la perte de I'identité
du couple, tout cela pouvant conduire éventuellement a une sépara-
tion. A long terme, I'intervention non sexiste tend vers une sensibilisa-
tion des parents a |’égard de leurs perceptions des réles sociaux, des
stéréotypes sexuels et du conditionnement social.

Une intervention féministe pourra prendre place dans une
deuxieme étape (Corbeil, Paquet-Deehy, Lazure et Legault, 1983).
Cette intervention encourage les femmes a exprimer leur insatisfaction
al’égard du réle féminin. Elle favorise la rencontre et I’échange de vues
entre ces femmes. Sur le plan individuel, cela diminuera le sentiment
de culpabilité, alors que sur le plan collectif l[es femmes apprendront a
mettre en commun leurs problémes. De plus, cette intervention aide la
femme a reprendre confiance en elle, stimule l'atteinte d’une plus
grande autonomie et vise I'acquisition d’une indépendance sur le plan
de la réalisation et de l’actualisation de soi. La femme apprend a
exprimer ses besoins, ses désirs par rapport a la situation vécue, au
systéme hospitalier et aux décisions prises par les médecins. Grace a
cela, elle sera capable de prendre des décisions de fagcon autonome, en
fonction de ses propres besoins. A long terme, la femme vise une
autonomie financiére et revendique la reconnaissance de ses droits.

Quels pourraient étre les roles de la travailleuse sociale dans cette
intervention féministe ? Selon différentes auteures (Corbeil, Paquet-
Deehy, Lazure et Legault, 1983; Dumas, 1980; Van Der Berg et Cooper,
1986), il existe plusieurs fagons pour la travailleuse sociale de s'engager
activement en vue d’un changement de la situation de la femme meére
d’un enfant handicapé.

Premiérement, son engagement personnel est important. Son
role, en tant que travailleuse sociale, doit devenir actif, de plus en plus
politisé et viser un engagement social pour la cause des femmes. Une
prise de conscience du sexisme dans la société et dans le couple doit
étre faite, tout comme une sensibilisation aux valeurs traditionnelles.
Ses actions sont concrétes et peuvent prendre différentes formes,
comme développer des mouvements soutenant les méres dans leurs
démarches ou encourager la mise sur pied de ressources appropriées
favorisant I'atteinte d’une plus grande autonomie. Un role de préven-
tion pourrait débuter par la participation de la travailleuse sociale a
I'intérieur des cours prénataux, qui sont souvent une premiére source
d’information et de contact avec des méres ayant des grossesses a
risque. De plus, le regroupement d’intervenantes ayant une vision
féministe de la situation serait un moyen pour exercer des pressions
afin de sensibiliser le gouvernement et les autorités qui prennent les
décisions ayant des répercussions directes sur la situation des femmes.



136 SERVICE SOCIAL

Des manifestations publiques sont nécessaires, que ce soit par des
lettres dans les journaux, par des entrevues a la radio et a la télévision.

Tout cela implique un changement de mentalité des autres inter-
venants et intervenantes, afin d’arriver a une autonomie psycholo-
gique et économique de la mére la conduisant vers la prise de pouvoir
de sa situation. Ce résultat sera possible s’il y a une relation égalitaire
entre elle et les autres professionnels hommes et femmes. Pour cela, la
travailleuse sociale encourage la femme a prendre conscience de son
importance et a modifier ses comportements de femme-meére. Une
démythification des croyances par rapport aux réles de la mére doit
étre amorcée aupres des intervenants et intervenantes. D’autres pistes
d’action peuvent étre explorées dans le domaine du marché du travail,
afin de favoriser de meilleures conditions d’emploi pour la femme.
L'accessibilité a I'information pour toutes s’avere essentielle. L'auto-
nomie financiére peut résoudre certains problémes vécus par la mére
d’un enfant handicapé. Plus de collaboration est nécessaire entre les
praticiens sociaux et les professionnels et professionnelles des milieux
de la santé. Une sensibilisation aux conditions particulieres de la mére
doit commencer le plus tot possible.

Proposition d’une intervention féministe

A la suite de cette réflexion, une adaptation des prémisses de Van
Der Berg et Cooper (1986) est proposée afin de voir comment pourrait
s’articuler concréetement l'intervention féministe.

La premiére prémisse de ces auteures vise a éliminer les fausses
dichotomies et les séparations artificielles. Elle dénonce latendance du
pouvoir patriarcal a diviser, a séparer et a isoler les éléments ou les
gens. A lalueur de la situation actuelle, il ressort que la prise en charge
de I'ensemble des responsabilités concernant I’'enfant handicapé re-
vientalamere. L'isolement est omniprésent dans sa vie. Elle fait face au
cloisonnement des multiples professionnels, ol chacun est enfermé
dans sa spécialité avec son langage technique. En appliquant cette
prémisse, l'action féministe encourage une approche généraliste
aupres de lamere. Celaimplique I'importance de considérer le vécu de
la meére avec I'enfant et son milieu de vie particulier. La travailleuse
sociale utilise une approche visant a faire tomber et éliminer les bar-
rieres. Pour atteindre ce but, les prochaines recherches doivent étre
plus « engagées ». Egalement, il faudrait retrouver a I'intérieur méme
du programme de formation une plus grande réceptivité des étudian-
tes en service social a cette problématique.

Le deuxieme principe envisage la reconceptualisation du pouvoir.
H s’agit d’un concept central permettant a la femme d‘articuler le
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pouvoir comme une prise en charge de |'action plutdt que comme une
domination du plus fort sur le plus faible. Actuellement, lamére vitune
dépendance vis-a-vis de I’hdpital, du médecin, du spécialiste, de la
famille et des besoins de I'enfant handicapé. Cet état contribue a
accroitre son isolement, a diminuer son estime de soi et son controle
sur sa vie. Il permet a long terme la viabilité d’une situation impliquant
le dominant (domaine médical) qui a la maftrise de la situation et la
dominée (meére) qui subit les décisions. C’est pourquoi la prise en
charge de I'action par la mére doit débuter le plus rapidement possible.
Cette nouvelle vision du pouvoir redonne a la femme des possibilités
d’influencer les événements, d’étre capable de controler ses émotions
et d’utiliser ses habiletés et ses connaissances afin d’exercer un réle
social déterminant. L'augmentation de I'engagementdu pére, associée
al’établissement de relations égalitaires entre les membres de I'équipe
et la mere, devient essentielle. Une répartition plus équitable des
taches entre les membres de la famille est nécessaire. L'autonomie
financiére et individuelle de la mére (retour aux études, travail...) lui
permet également de reprendre la pouvoir. Une autre fagon d’ap-
pliquer cette prémisse consiste a encourager les chercheuses dans ce
secteur a diffuser leurs résultats et a les discuter avec les femmes afin
de ne pas limiter leur réle a celui de répondantes.

La troisiéeme prémisse concerne la valorisation des processus
autant que du produit. Cela signifie que la fagon dont un objectif est
mené a terme est aussi importante que l'atteinte du résultat escompté.
Les interventions des professionnels se concentrent sur la survie de
I’enfant et sur le processus de réadaptation, tout en négligeant les
effets de la situation sur la meére. Les performances de I'enfant en
thérapie sont valorisées et I’énergie se concentre sur |'atteinte d’un
développement normal. L’application de ce principe féministe vise
I'indépendance de la mére et la prise de pouvoir sur le processus de
réadaptation. Par exemple, l'action s’oriente vers la participation des
praticiens et des praticiennes a donner de I'information de fagcon pé-
riodique a la mére et a décourager sa dépendance a I'égard d’un
thérapeute. L'implantation des nouveaux programmes de service doit
tenir compte des réalités de la mére. Les travailleuses sociales peuvent
encourager la création d’une association de meres d’enfants handica-
pés et y participer.

Renommer, telle est la quatriéme prémisse, qui implique une
valorisation de I'expérience personnelle en tenant compte du cadre de
référence des femmes. A l'intérieur de la situation actuelle, la mére se
sent coupable d’avoir un enfant handicapé. Elle est embarrassée et elle
apeur de discuter de ses problémes avec les autres femmes. La femme
éprouve un malaise a parler de la présence du handicap, ce qui favorise
son retrait social. Le handicap demeure encore un sujet tabou dans
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notre société. Parmiles actions féministes a entreprendre, il estimpor-
tant de valoriser I'expérience personnelle et de soutenir le choix indi-
viduel de la mere. La travailleuse sociale analyse avec les femmes
I'influence de la culture sur leur propre vie et sur leur perception
des choses. Chacune doit apprendre a se renommer pour bien définir
ses fonctions et ses réles. Une action concréte serait d’organiser des
groupes de discussion ol la femme partage son vécu, prend cons-
cience d’elle-méme et de ce qu’elle peut réclamer.

Le dernier principe féministe de Van Der Berg et Cooper (1986)
s’intitule « le privé est politique ». Il désigne une analyse sociale et
politique des problemes rencontrés dans la vie privée. Ces difficultés
personnelles sont liées directement a la structure sociale et aux con-
tradictions qui en découlent. D’ailleurs, qui na pas entendu dire que
I'on doit laver son linge sale en famille 2 Le privé est privé. Géné-
ralement, il n’est pas recommandé d’étaler au grand jour son privé et
encore moins de l'utiliser a des fins publiques ou politiques. Ainsi,
chaque femme conserve son expérience de mére d’enfant handicapé,
ses sentiments, ses frustrations pour elle et pour son entourage immé-
diat. L’application de ce principe encourage la travailleuse sociale a
entreprendre une éducation politique auprés des méres, afin de mon-
trer que leurs problemes personnels sont liés a des problémes de
gestion dans le systeme et des contradictions sociales. Il faut favoriser
une reconnaissance des causes socio-économiques des problémes
que vivent ces femmes-meres afin de diminuer la tendance a se blamer
soi-méme, a avoir honte et a s’isoler dans son malheur. Pour cela, la
travailleuse sociale sert de modele comme agent de changement et
sort du moule traditionnel de conseillére. Sa participation personnelle
au sein de sa communauté aménera graduellement des changements
dans les mentalités. Le privé est politique, voila un principe qui se doit
d’étre appliqué le plus rapidement possible et surtout avec plus de
force, sans géne et sans honte de notre vécu.

Conclusion

Il est essentiel que la travailleuse sociale modifie son approche
pour travailler de pair avec la femme plutot que de chercher a 'aider a
se conformer au modele de « normalité » que lui impose la société.

L’application graduelle de I'intervention féministe peut contribuer
a maintenir la cellule familiale; a briser Visolement de la meére; a
réduire la lourdeur des taches; a favoriser une plus grande interaction
entre le pére et I'enfant; et a amener plus de communication dans le
couple. Tous ces changements peuvent avoir un effet positif sur le
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mieux-étre de la femme qui peut s’épanouir tant physiquement que
psychologiquement.

L’intervention féministe proposée dans cet article vise a redonner
alafemme un pouvoir qu’elle a enseveli sous la culpabilité et la honte
véhiculée par le seul fait d’avoir eu un enfant non conforme aux
normes de. la société. Ce pouvoir retrouvé permettra a la femme
d’établir une relation égalitaire avec son conjoint et de trouver la force
pour faire respecter ses droits et ses choix.

Mais il ne faut pas s’illusionner ! Peu d’écrits féministes abordent
et analysent la problématique de la femme ayant un enfant handicapé.
Est-ce qu’une ignorance de la situation de la femme-mére pourrait
expliquer ce manque d’intérét ou s’agit-il tout simplement d’une illus-
tration que le handicap est toujours un theme tabou et que la femme
parle peu de son vécu avec |'enfant handicapé ?

Plusieurs hypothéses peuvent étre avancées afin d’expliquer les
hésitations des travailleuses sociales a appliguer une intervention fé-
ministe. En outre, la peur de I'éclatement du couple peut encourager
les travailleuses sociales a se réfugier dans I'approche familiale, plus
prés des valeurs traditionnelles. Des contraintes du milieu hospitalier,
qui est un milieu patriarcal, exercent des pressions sur le personnel en
ce qui a trait a la rentabilité et a I'efficacité. Associé a la lourdeur de la
tache des intervenantes, cela contribue a laisser peu de place a I'im-
provisation et a I’exercice de nouveaux modeéles d'intervention. Il n’est
pas surprenant que les travailleuses de ces milieux ne soient guere
encouragées a favoriser I'autonomie de la meére.

La femme-mere, elle aussi, fait face a beaucoup de pressions vis-a-
vis de ses réles. Tout est axé sur le bien-étre de I’enfant. Ce fonction-
nement qui tend a la normalisation de I'enfant handicapé isole la
femme dans un carcan et nuit a son épanouissement. A-t-elle I’énergie
pour briser ces barrieres ? Pour aller ot et pour faire quoi 2 Car malgré
tout I'enfant handicapé est présent a ses cotés.

Voila autant d’interrogations sans réponse, car beaucoup reste a
faire dans ce domaine si peu exploré et tellement rempli d’émotivité.
D’autres réflexions doivent étre menées. La tache est ardue a cause de
la difficile jonction entre une perspective féministe et cette problé-
matique comportant une multitude de facettes comme le handicap, la
distribution des roles, le sens de la maternité, la double tiche, etc.
Cependant, comme femme, comme travailleuse sociale, comme mére
ou fille, nous ne pouvons rester indifférentes a la situation actuelle.
C’estanous de nous prendre en charge, de nous relever et d’avancer...
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Note

Les auteures tiennent & remercier Mme Geneviéve Martin, professeure al'fcole
de service social de I’'Université Laval, pour son encouragement et ses judicieux
commentaires au moment de la rédaction de ce texte.
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