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Geneviéve Piérart
Handicap, migration et adaptation familiale:
un quotidien a redéfinir

Résumé

La capacité des familles a s'adapter a la situation de handicap de leur enfant dépend d’une
combinaison de différents facteurs. Ceux-ci sont principalement liés a ses ressources socio-
économiques ainsi qu'aux caractéristiques de la déficience en question. Lorsque la famille a
vécu une migration et que ce changement vient se greffer a une situation de handicap, 'ar-
ticulation entre 'arrivée dans le pays d'accueil et le moment de I'annonce du handicap joue
un réle important dans les modalités d'adaptation de la famille.

Zusammenfassung

Die Fahigkeit von Familien, sich an die Behinderung ihres Kindes anzupassen, héngt von
einer Kombination verschiedener Faktoren ab. Diese sind grundsétzlich mit den sozio-
Gkonomischen Ressourcen sowie den Eigenschaften der jeweiligen Behinderung verbunden.
Zum Beispiel spielt im Fall einer Migration die Kombination der Ankunft in einem fremden
Land und der Moment des Bekanntwerdens der Behinderung eine wichtige Rolle bei der

Art und Weise der Anpassung der Familie.

Introduction

Comment les familles d'enfants présentant
des incapacités s'adaptent-elles aux chan-
gements induits par cette situation? Com-
ment |'adaptation se réalise-t-elle lorsque
s'ajoute a celle-ci la migration ? Quels sou-
tiens offrir a ces familles ? Pour répondre a
ces questions, nous avons rencontré 52 fa-
milles de Suisse romande, de nationalité
suisse et étrangére, vivant avec un ou plu-
sieurs enfants en situation de handicap
agés de 7 a 16 ans (Piérart, 2008). Ces fa-
milles nous ont raconté leur expérience du
handicap a travers une série d'entretiens.
Les enfants présentaient des déficiences
d'origine génétique (Syndrome de Down,
syndrome de Rett, etc.), d'origine acciden-
telle (infirmités motrices cérébrales, lésions
cérébrales) ou des troubles envahissants du
développement (TED) (Dalla Piazza & Dan,
2001). Dans certains cas, le diagnostic de la
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déficience n'était pas connu des parents
avant leur arrivée en Suisse.

Le choc de I'annonce
Les témoignages convergent autour d'un
moment clé, celui du moment de I'annonce
du handicap de I'enfant. Cette annonce s'est
réalisée dans des circonstances trés diverses :
lors d'un diagnostic prénatal, au moment de
la naissance, aprés les premiers mois, voire
aprés des années d'investigations médicales.
Lattitude des professionnel-le-s chargé-e-s
de réaliser cette annonce s'est avérée trés va-
riable, certain-e-s s'étant montré-e-s trés
maladroit-e-s, alors que d'autres ont adopté
une attitude ressentie comme adéquate de la
part des parents et donc jugée positive.
Toutes les familles, sans exception, ont
cependant décrit cet instant comme une
épreuve. Les sentiments et émotions qui ont
été les plus relatés par les parents sont le
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choc, I'incompréhension, la colére et la tris-
tesse. Lorsque la déficience a été révélée a
la naissance, les parents ont tous vécu le
méme genre d'expérience; malaise du per-
sonnel médical, difficulté a obtenir de I'in-
formation, manque de soutien:
« C'était le choc méme car on ne s'y at-
tendait pas du tout, Juste apres la nais-
sance, j'ai vu ses yeux et j'ai reconnu le
«mongol». Mais on ne nous I'a pas dit.
Ils ont attendu qu'on demande, la nur-
se savait. Le docteur a choisi la facilité.
Is ont fait un caryotype pour confirmer
le diagnostic. »
Mere d'un garcon de 8 ans (déficience
d'origine génétique).

La situation est différente pour les parents
d’enfants dont la déficience a di faire I'ob-
jet d'investigations afin d'en déterminer
I'étiologie exacte:
«On a attendu six semaines avant de
savoir quelque chose, on avait un ren-
dez-vous chaque vendredi et chaque
fois ils avaient un nouveau truc a nous
annoncer. J'étais chaque fois plus an-
goissée. »
Mere d‘une jeune fille de 16 ans (dia-
gnostic inconnu).

Enfin, les parents d'enfants dont la défi-
cience a été découverte progressivement té-
moignent du parcours de combattant qu'ils
ont dii effectuer pour connaitre le diagnos-
tic et obtenir des informations a son sujet:
« Elle allait a I'hdpital F. trois fois par se-
maine mais ils n'étaient pas d'accord
avec le diagnostic de [l'autre hépital].
Elle n'a pas un degré trés élevé d'autisme
mais elle a quand méme des sym-
ptémes. J'étais allée voir le pédiatre
parce que je connaissais d‘autres petites
filles de son dge: elle ne parlait pas, ne

marchait pas. Il a dit: « C'est le moment
de s’en inquiéter» ! ».
Mére d'une fille de 8 ans (TED).

C'est ensuite un long processus qui se met
enroute, au sein de chaque famille, pour ap-
prendre a vivre avec cette nouvelle réalité.

Un quotidien a réinventer
Dionne et Rousseau (2006), dans une en-
quéte menée aupres de familles québé-
coises ayant un enfant présentant une inca-
pacité, relevent I'impact du handicap sur le
fonctionnement quotidien, la vie de famille,
les relations sociales et le travail. On re-
trouve ces aspects aupres des familles ren-
contrées lors de notre recherche, a savoir:
La nécessité de réorganiser les activi-
tés parentales, en particulier au niveau pro-
fessionnel, afin de dégager du temps pour
I'accompagnement de I'enfant.
L'augmentation des contraintes maté-
rielles: adapter I'habitat aux besoins de
I'enfant, accéder aux services, engager des
dépenses pour l'enfant, compenser la ré-
duction du taux d'activité professionnelle.
L'augmentation du nombre et de I'in-
tensité des taches quotidiennes centrées
sur les soins et le suivi de I'enfant en situa-
tion de handicap ainsi que de la fratrie, les
démarches administratives a entreprendre
pour obtenir les aides et services néces-
saires et la recherche de soutiens et d'infor-
mations.

Le manque de temps est souligné par la
quasi-totalité des parents rencontrés:
« Je ne sais méme pas prendre du temps
pour moi-méme, je n‘ai plus I'habitude.
Certains jours sont plus lourds que
d‘autres. »
Mere d'une jeune fille de 16 ans (défi-
cience d'origine accidentelle).
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La lenteur et I'aspect parfois lourd des dé-
marches administratives sont également re-
levés par de nombreux parents:
«Si on ne fait pas les démarches soi-
méme, on ne sait rien. Par exemple, on
s'inscrit a I’Al et on ne recoit aucune in-
formation. C'est inadmissible. Ni les
médecins ni I'’Al ne nous informent sur
ce a quoi on a droit, etc. »
Pere d'un garcon de 8 ans (déficience
d’origine génétique).

Au-dela de ces points communs, les familles
se différencient dans leurs modalités
d'adaptation au handicap. Certaines com-
posantes de leurs réalités permettent d'ex-
pliquer ces différences.

Des ressources et des contraintes
Une partie des familles interrogées vivent
dans des conditions de vie difficiles (cho-
mage, monoparentalité, faibles revenus):
« Mon mari est trés occupé, tres fatigué
par son travail. Je travaille de 19h a
2h30 du matin. ¢ca change de la maison
mais c’est un horaire infernal. »
Meére d'un garcon de 14 ans (diagnostic
inconnu).

D'autres familles bénéficient de conditions

de vie plutot favorables. Leur réseau social

constitue un soutien important pour elles:
« On a beaucoup de personnes auxquel-
les s'adresser, pour ne pas demander
toujours aux mémes, par exemple pour
garder les enfants. Mais on fait aussi
beaucoup plus de demandes que les au-
tres gens. »
Mere de deux jeunes filles de 15 ans (dé-
ficience d'origine accidentelle).
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On sait, et cela s'est vérifié dans cette re-
cherche, que le niveau de formation, le re-
venu et 'occupation professionnelle des
parents influencent I'état de santé des fa-
milles (Gabadinho, Wanner & Dahinden,
2006). Si I'impact positif des ressources
matérielles sur la qualité de vie des familles
ayant un enfant en situation de handicap
est clairement démontré, il s'avére égale-
ment que le fait de bénéficier de soutiens
financiers favorise le maintien ou le déve-
loppement de la vie sociale des familles:
les parents sont moins accaparés par les
soins et la garde de I'enfant et disposent
ainsi de plus de temps libre (Triomphe, Tru-
fer & Peintre, 1998). Enfin, plusieurs re-
cherches démontrent I'existence d'un lien
positif entre le statut socio-économique et
la sensibilité parentale. Cette derniére
étant «la capacité d'un parent a percevoir
et a bien interpréter les signaux donnés par
son enfant et a y répondre rapidement et
adéquatement. » (Pelchat, Lefebvre & Bis-
son, 2003, p.17).

Mais le statut socio-économique ne
constitue pas |'unique facteur d'adaptation.
La présence de troubles du comportement
chez I'enfant entraine souvent des pro-
blémes de surcharge, d'épuisement et d'iso-
lement des parents, en particulier des méres
(Gallagher et al., 2011). Chez les familles
rencontrées, les troubles du comportement
de I'enfant constituent effectivement une
source de stress considérable et tendent a
isoler encore davantage les familles déja
fragilisées:

«Il'y a le risque qu‘on doive partir, par-
ce que F. saute et que ca fait du bruit. Je
redoute ce moment, j'espére que les gé-
rances seront a l'écoute! »

Mére d’une fille de 12 ans (diagnostic in-
connu)
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Ces problémes de comportement peuvent
également constituer un défi pour les pro-
fessionnel-le-s qui, dans ce cas, peinent a
répondre aux besoins des parents en ma-
tiere d'information et de soutien. Lorsque
les difficultés des enfants sont moins impor-
tantes, les familles bénéficient d'un meilleur
acces aux services et a l'information. Force
est aussi de constater que le niveau des at-
tentes parentales engendre parfois des sen-
timents d'insatisfaction.
« C'est répétitif, ca stagne. Il apprend
plus a la maison qu'a I'école. Il fait
quand méme un peu de maths, il arrive
bien a écrire. Mais c'est souvent du vi-
de, il n'y a pas grand-chose qui se fait. »
Mere d'un jeune homme de 15 ans (défi-
cience d'origine accidentelle)

Les parents ayant une bonne connaissance
du handicap de leur enfant et de son pro-
nostic de développement sont en effet plus
susceptibles de développer une collabora-
tion efficace avec les intervenant-e-s — pour
autant que les priorités qu'ils définissent
par rapport a leur enfant soient entendues
et prises en compte par les professionnel-le-
s — que lorsque le diagnostic reste flou ou
problématique (Morin et al., 2010). L'élabo-
ration de ces priorités est primordiale dans
le processus d'adaptation des familles au
handicap.

La présence d'un enfant en situation de
handicap va donc de pair avec une augmen-
tation des contraintes pesant sur |'organisa-
tion familiale. Les ressources habituelles de
la famille ne suffisent plus et elle doit en
mobiliser de nouvelles: aide financiére, per-
sonnes-ressources, services, informations.
Il arrive que le déséquilibre entre les res-
sources et les contraintes soit trop impor-
tant, entrainant des difficultés pour les
membres de la famille (stress, problémes de

santé, troubles psychologiques) qui de-
viennent des contraintes supplémentaires.
Cela concerne en particulier les familles au
sein desquelles les ressources étaient déja
peu développées au départ.

Qu'en est-il alors si la famille, en plus
de l'expérience du handicap, a vécu une mi-
gration ? Les facteurs de risque identifiés ci-
dessus sont-ils renforcés par la situation mi-
gratoire? Les modalités d'adaptation des
familles migrantes différent-elles de celles
des familles suisses? C'est ce que nous
avons exploré dans la deuxiéme partie de
notre recherche.

Migration et handicap,
une combinaison subtile
La migration influence, en les accentuant,
certaines composantes de I'adaptation fa-
miliale précédemment examinées - besoins
accrus en information, problémes matériels
et financiers, situation socio-profession-
nelle précaire:
«J'ai di donner mon congé. L'aide du
chémage est suspendue et j'ai des diffi-
cultés a trouver du travail. Les gens
n‘ont rien a faire de mes problémes, de
ma vie. On est trés seuls. Parfois je
pense a retourner [dans mon pays], qu'il
aille dans une institution la-bas. »
Mere d'un garcon de 8 ans (déficience
d'origine accidentelle)

La précarité du statut juridique, entrainant
des incertitudes face a la possibilité de res-
ter en Suisse, peut venir entraver |'implica-
tion des parents dans |'accompagnement
de I'enfant:
« C'est nous qui devons décider [de
I'avenir de notre fille]. Mais c'est diffi-
cile pour nous, avec le permis F. On est
toujours obligés de réfléchir a ce qui va
se passer. Maintenant, ils renvoient be-

Editée par le Centre suisse de pédagogie spécialisée (CSPS)



aucoup de gens [dans notre pays]. Cer-
taines personnes sont la depuis dix ans
mais elles n‘ont toujours pas de ré-
ponse! C'est difficile de ne pas savoir. »
Mére d'une fille de 9 ans (déficience
d'origine génétique)

Mais c'est davantage l'articulation tempo-
relle entre le diagnostic du handicap et
I'étape migratoire qui est déterminante. Les
familles qui ont quitté leur pays avec leur
enfant en situation de handicap ont le plus
souvent modulé leur projet migratoire en
fonction du handicap, dans la perspective
d'offrir de nouvelles opportunités a leur en-
fant:
« Tant qu’on est en Suisse, je vois un
avenir pour elle. Je vois tout ce qu’on
peut faire pour elle. [Dans notre pays],
il n'y a pas d'avenir pour elle: il n'y pas
les moyens. »
Pére d'une fille de 7 ans (déficience d'ori-
gine accidentelle)

Les familles, au sein desquelles la situation
de handicap est apparue plusieurs années
aprés l'installation en Suisse, présentent
des modalités d'adaptation assez proches
de celles des familles suisses:
« Je suis dans une association, un grou-
pe de parents d’enfants handicapés. On
parle tous le méme langage, on a tous
la méme tache a accomplir. J'essaie de
parler quand on est dans l'association,
on souffre moins si on parle. »
Mére d'une fille de 8 ans (déficience
d'origine génétique)
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Ce sont les familles au sein desquelles I'an-
nonce du handicap a coincidé avec |'arrivée
en Suisse qui sont le plus fragilisées. Soit la
mére a émigré enceinte, accouchant au dé-
but de son séjour en Suisse, soit un diagnos-
tic de déficience de I'enfant a été mené alors
que les parents n'avaient rien remarqué au-
paravant. Dans les deux cas, le choc de I'an-
nonce vient s'ajouter a la perte de repéres,
consécutive a la migration (Berry, 2005).
Ces familles sont davantage exposées que
les autres aux problemes de santé mentale
(anxiété, dépression). C'est uniquement
chez elles que nous avons observé un an-
crage culturel susceptible d'entrainer des
difficultés de collaboration avec les interve-
nant-e-s:
«lls ne sont jamais d'accord avec moi
mais je le connais mieux. Par exemple,
je sais qu'il vit maintenant comme ¢a
mais a I'école, ils ne sont pas d'accord,
ils disent qu'il progresse. Ca m'embéte
d'aller chez le médecin, qu‘on me répéte
tout ce que j'ai déja entendu. [Dans no-
tre pays], on n‘a pas de biens matériels
mais les personnes handicapées sont
bien entourées. On ne les place que si
elles n'ont pas de famille. »
Mere d’un garcon de 14 ans (déficience
d'origine accidentelle)

Les différences culturelles de perception du
handicap, susceptibles d’entraver la colla-
boration, ne sont donc présentes que dans
une minorité de situations, lorsque des pa-
rents fragilisés ressentent le besoin de se
raccrocher a leur culture d'origine pour don-
ner du sens a une expérience qui les dé-
passe.
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Quels soutiens aux familles?

La capacité des professionnel-le-s a intera-
gir avec I'enfant en situation de handicap,
a découvrir ses ressources et a transmettre
des conseils pratiques aux parents conforte
ces derniers dans leur relation avec leur en-
fant; la compétence parentale s'en trouve
ainsi renforcée (Merucci, 2003). L'identifi-
cation des différentes possibilités de sou-
tien est facilitée par les ressources institu-
tionnelles existantes (accés aux aides ma-
térielles, a l'information, aux services). Il
faut tout de méme noter qu'elle dépend
également des caractéristiques du handi-
cap de I'enfant (connaissance du diagnostic
et du pronostic de développement). Plus les
parents sont au clair avec les capacités et
les besoins réels de leur enfant, mieux ils
identifient les soutiens dont ils ont besoin
pour eux et pour I'enfant; de plus, ils éva-
luent mieux les soutiens recus (ibid.,; Lan-
ners & Lambert, 2002). Les parents dispo-
sant de peu de ressources et, soumis a de
nombreuses contraintes organisation-
nelles, peuvent apprécier positivement les
soutiens recus, lorsque ceux-ci sont cohé-
rents avec leurs attentes et objectifs concer-
nant I'enfant.

Chez certaines familles migrantes, il
existe une certaine difficulté a comprendre
ainsi qu'a appréhender la déficience de
leur enfant. Dans ce sens, il leur est aussi
difficile de définir les besoins et le soutien
dont ils ont besoin. La situation de handi-
cap d'une part, ainsi que leur arrivée dans
un nouveau pays d'autre part, accentuent
les difficultés. M&me si un diagnostic est
posé, il peut ne pas étre « entendu» par
les parents, ne pas prendre sens pour eux
tant les bouleversements vécus sont im-
portants:

«On dit qu'il est autiste. Il n'est pas
né handicapé. Il était normal jusqu'en
19... A l'arrivée en Suisse, il a commen-
cé a changer. »

Pére d'un jeune homme de 16 ans (TED)

Ces familles ont, dans un premier temps,
surtout besoin d'étre accompagnées dans la
traversée de ces bouleversements. Ce n'est
qu‘avec le temps qu'elles pourront recons-
truire des repeéres leur permettant d'entrer
dans une véritable collaboration avec les
professionnel-le-s.

Une collaboration a réinventer

au quotidien

La réalité des familles vivant avec un enfant
en situation de handicap est mouvante, di-
verse et complexe. Il n'existe malheureuse-
ment pas de modele tout fait concernant le
soutien idéal a leur offrir. Il est cependant
important de tenir compte des facteurs sus-
ceptibles d'augmenter la vulnérabilité des
familles dans leur processus d'adaptation:
les difficultés socio-économiques, les incer-
titudes liées aux caractéristiques dévelop-
pementales de |'enfant et, dans le cas de la
migration, la concomitance d'événements
centraux de ['histoire familiale, I'arrivée
dans le pays d'accueil et I'annonce du han-
dicap. La mise en exergue de ces éléments
ne vise pas a créer une nouvelle catégorie
de familles «a risque », mais a attirer I'at-
tention des intervenant-e-s sur la nécessité
de prendre le temps de la rencontre: ren-
contre avec une famille, une histoire, des
questionnements, des besoins, mais aussi
avec des attentes, des priorités et des res-
sources.
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