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Résumé

Problématique

Il y a une prévalence d’enfants avec le Trouble du Spectre de 1’Alcoolisation Feetale (TSAF) plus
élevée en protection de la jeunesse comparativement aux autres enfants. Ces enfants avec le TSAF sont
souvent placés a long terme dans une famille d’accueil ou bien sont adoptés. Les parents d'accueil se

doivent d’étre bien outillés pour répondre adéquatement aux besoins de ces enfants.

Objectif de recherche
Cette étude vise a explorer comment les parents d’accueil ou adoptifs répondent aux besoins de leur

enfant avec un TSAF en contexte de protection de la jeunesse.

Cadre conceptuel et méthodologie

Cette recherche qualitative a été effectuée a travers une collecte de données par entrevues semi-dirigées
aupres de 10 familles d’accueil ou adoptives accueillant un enfant avec un TSAF par I’intermédiaire de
la protection de la jeunesse. Le cadre d’analyse écosystémique de réponse aux besoins de
développement de ’enfant a été privilégié pour développer le guide d’entrevue et analyser les

transcriptions d’entrevues.

Résultats et discussion

Les principales conclusions de cette recherche montrent que les parents d’accueil et adoptifs ont
développé une expertise auprés de leur enfant avec un TSAF, qu’ils utilisent différentes stratégies
d’intervention pour répondre a ses besoins. On constate un manque de connaissance du TSAF au sein
de la protection de la jeunesse, du systeme scolaire et chez les professionnels de la santé. Les parents

font preuve de proactivité pour aller chercher des services adéquats pour leur enfant avec un TSAF.

Mots-clés : Trouble du spectre de 1’alcoolisation feetale, famille d’accueil ou adoptive, réponse aux

besoins, protection de la jeunesse.
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Introduction

La glorification de la consommation d’alcool chez les méres comme le phénoméne des « wine
moms » * a pris de plus en plus d’ampleur dans notre société avec les réseaux sociaux. On assiste ainsi
a la banalisation et a I’acceptabilité sociale de la consommation d’alcool pour les femmes en age de
procréer. Cette culture de consommation peut avoir un impact sur 1’exposition a I’alcool durant la
grossesse et qui peut a son tour engendrer le Trouble du Spectre d’alcoolisation Feetal (TSAF).
L’augmentation de la consommation d’alcool durant la pandémie due a la COVID19 est inquiétante et
s’avere un enjeu de santé publique (Dozet et al., 2021). Le TSAF est souvent qualifié de déficience
invisible (invisible disability) puisque les déficiences dues au TSAF ne sont pas toutes physiques, donc
ne sont pas facilement visibles. Au Québec, I’expertise sur le TSAF est peu développée
comparativement au reste du Canada anglais. Cette problématique mobilise peu sur le plan politique,
pourtant, il n’y a pas de raison de croire que la prévalence du TSAF serait moins élevée au Québec
qu’ailleurs. Bien que le TSAF augmente la probabilité d’étre suivi en protection de la jeunesse -
puisque les problémes de consommation d’alcool sont souvent associés a d’autres facteurs de risque et
a une probabilité plus élevée de négligence de la part des parents - ce trouble demeure méconnu. De
plus, lorsque les parents d’accueil ou adoptifs prennent la décision d’accueillir un enfant dans leur
foyer, ils ont souvent la pensée magique que 1’amour et la stabilité seront suffisants a rattraper les
retards de développement pouvant étre dis aux expériences d’adversité avant le placement (Walls et
Pei, 2013; Marcellus, 2010). Ces constats soulévent les questionnements suivants : Que se passe-t-il
quand cet enfant a une déficience invisible qui est difficilement diagnostiquée au Québec ? Quels sont

les services disponibles pour les parents et leurs enfants ? Quel soutien recoivent-ils de la protection de

(11 Acceptation, et méme célébration, de 1’utilisation de 1’alcool comme moyen pour aider les parents a mieux gérer les
difficultés de la vie.



la jeunesse ? Comment s’outillent-ils pour répondre aux besoins de ces enfants ? Ces questions
serviront de trame de fond a cette recherche.

Le premier chapitre est consacré a la problématique, autrement dit : Qu’est-ce que le TSAF, sa
prévalence et quelles femmes consomment durant la grossesse ? Le deuxiéme chapitre est dédié a 1’état
des connaissances, soit les troubles primaires et secondaires, les besoins des enfants, la stabilité de
placement, les besoins des parents d’accueil et les stratégies gagnantes pour I’amélioration des services.
Les chapitres trois et quatre décrivent les cadres théoriques et méthodologiques utilisés. Pour terminer,
les chapitres cing et six présentent respectivement les résultats de la recherche, la discussion ainsi que

des pistes de recherches et d’interventions futures.



Chapitre 1 : Problématique

L’alcool est une substance tératogéne qui traverse le placenta, pouvant causer des effets sur le
développement du foetus. La science nous permet d’établir un lien de cause a effet entre la
consommation d’alcool durant la grossesse et le TSAF (Chudley et al. 2005, Ruttman et Bibber, 20009,
Streissguth, 1997). Ces effets néfastes varient selon le moment de I’exposition a I’alcool, la quantité
consommeée par la mere, les facteurs maternels et génétiques (Chudley et al. 2005, Stratton et al. 1996;
Streissguth, 1997). A travers les années, différents termes ont été utilisés dans les écrits scientifiques.
En 2016, le terme générique: Trouble du Spectre de I’Alcoolisation Feetale (Cook et al., 2016)
regroupait les différents termes diagnostics suivants : syndrome d’alcoolisation feetal (SAF), syndrome
d’alcoolisme feetal partiel (SAFp), troubles neurologiques du développement liés a I’alcool (TNDLA)
et anomalies congénitales liées a 1’alcool (ACLA) (Stratton et al, 1996). En 2016, le Canadian
Guidelines for diagnosis a regroupé le terme Trouble du Spectre de 1’Alcoolisation Feetale (TSAF)

selon trois diagnostics possibles :
1) TSAF avec présence de caractéristiques faciales
2) TSAF sans caracteéristiques faciales

3) a risque de troubles neurodéveloppementaux associés a 1’exposition a 1’alcool durant la

grossesse.

Pour poser un diagnostic, dix domaines neurodéveloppementaux sont évalués : I’habileté
motrice, la neuroanatomie/neurophysiologie, la cognition, le langage, la réussite scolaire, la mémoire,

I’attention, les fonctions exécutives (incluant impulsivité et hyperactivité), la régulation de I’affect et
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les comportements adaptatifs (incluant les habiletés sociales et la communication de 18 mois a 18 ans)
(Cook et al., 2016). Lorsque I’exposition a 1’alcool durant la grossesse est confirmée, il est possible de
diagnostiquer le TSAF avec ou sans caractéristiques faciales. De plus, un déficit doit étre observé dans
au moins trois domaines neurodéveloppementaux. Le troisieme diagnostic est émis lorsqu’il est
impossible d’obtenir I’historique de consommation de la meére, mais que les comportements et les

troubles neurodéveloppementaux sont présents chez I’enfant (Cook et al. 2016).

Méme si le lien de causalité est établi entre la consommation d’alcool durant la grossesse et le
TSAF, les connaissances scientifiques actuelles ne permettent pas de déterminer avec certitude quelle
quantité d’alcool peut étre consommeée, ni a quel moment de la grossesse, sans risque pour le foetus. Par
conséquent, la seule fagon d’éviter tout risque est de s’abstenir de consommer durant toute la grossesse
(Institut national de santé publique du Québec, 2004). Malgré ces recommandations, certaines femmes
continuent de consommer durant la grossesse. Selon une méta-analyse de prés de 400 études réalisées a
travers le monde (Popova et al., 2017), la prévalence mondiale de consommation durant la grossesse
s’€leverait a 9,8 %. Plus pres de nous, au Québec, plus d’une femme sur trois déclarait avoir consommé
de I’alcool durant la grossesse (Institut de la statistique du Québec, 2006). Toutefois, dans ces études,
la quantité d’alcool consommeée n’est pas abordée, donc les résultats sont a interpréter avec prudence,
d’autant plus que la prévalence de consommation d’alcool durant la grossesse ne doit pas étre

considérée comme 1’équivalent de la prévalence de TSAF.

Il existe trois facons de déterminer la prévalence du TSAF : par surveillance passive, par des
¢tudes cliniques et par I’étude active de constatation de cas. La surveillance passive consiste a
rechercher des données déja existantes (certificat de naissance, fiche médicale, registre d’adoption)
dans une région pour des cas documentés de TSAF. Les études cliniques sont effectuées dans les

hopitaux et les cliniques néonatales ou les nouveau-nés a risque sont examinés et diagnostiqués (Lange
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et al., 2013). L’approche par constatation de cas est la plus efficace, plus précise et plus colteuse, mais
obtient des résultats de prévalence souvent plus élevés (May et al., 2001). Cette approche consiste a
chercher activement et recruter des cas potenticls d’enfants avec un TSAF dans une population, pour

ensuite les examiner, les évaluer et les diagnostiquer (Lange et al., 2013).

Il y a peu d’études sur la prévalence du TSAF au Canada. L une des recherches effectuées sur la
population générale en Alberta, utilisant la surveillance passive, a estimé un taux de prévalence variant
de 1,4 & 4 % en fonction de la durée d’observation, puisque plus la durée d’observation est longue, plus
il est probable de détecter des cas (Thanh et al, 2014). Par ailleurs, une vérification active des cas
effectuée par Popova et al. (2019) dans toutes les écoles de la région du Grand Toronto permet de
conclure que 2 & 3 % des éleves de 7 a 9 ans ont un diagnostic de TSAF. Ces deux études s’entendent
pour établir le taux estimé de prévalence pour la population canadienne a 4 % (Flanningan et al.,2018).
Cette prevalence excede celle de la trisomie 21, de la trisomie 18, du spina-bifida et méme celle du

Trouble du Spectre de I’ Autisme (TSA) assemblées (Popova et al., 2019).

Il est complexe d’obtenir la prévalence exacte du TSAF considérant le manque de
connaissances, les ressources requises pour poser un diagnostic et la difficulté de confirmer
I’exposition prénatale a 1’alcool (Chambers et al., 2019, May, et al., 2020). En effet, il est fréquent que
le TSAF, un trouble « invisible » (invisible disability), passe inapercu dans les évaluations puisqu’on
retrouve différents critéres diagnostiques semblables a d’autres troubles, comme le trouble de
I’attachement, les troubles du spectre de 1’autisme ou le trouble de déficit d’attention avec ou sans
hyperactivité (TDA/H) (May et al., 2009 ; Lange et al., 2013 ; Fuchs et al., 2010 ; Petrenko et al.,
2013 ; Gregory et al., 2015). Ainsi, pour éviter 1’émission d’un diagnostic erroné, les meilleures

pratiques sont de recourir a une équipe multidisciplinaire qualifiée comprenant un neuropsychologue,
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un pédiatre ou un médecin, un orthophoniste, un ergothérapeute et un travailleur social formés sur le

TSAF.

Quelques études abordent les différences de prévalence selon les classes sociales. Une étude
comparative aupres de 173 meres (dont 21 avaient un enfant avec un diagnostic de TSAF, 112 avaient
un enfant présentant des déficits dans deux domaines neurodéveloppementaux et 37 avaient un enfant
neurotypique) conclut que le TSAF n’est pas surreprésenté au sein des populations défavorisées et
serait indépendant du statut socioéconomique, de 1’age, de 1’ethnicité, de la situation matrimoniale et de
I’emploi au moment de la grossesse (Popova et al., 2020). Les seuls facteurs de risque associés a une
consommation d’alcool durant la grossesse sont la consommation prégrossesse et le fait d’avoir été
abuseée sexuellement ou physiquement (Skagerstrom et al., 2011). Par ailleurs, une étude incluant
37 777 femmes en age de procréer rapporte que les femmes plus scolarisées et ayant un revenu plus
¢levé réduisent leur consommation durant la grossesse parce qu’elles seraient plus éduquées sur les
effets néfastes de 1’alcool durant la grossesse (Tenkku et al., 2016). On peut penser qu’il n’y a pas de
classes sociales a 1’abri du TSAF mais qu’il peut y avoir une variation des habitudes de consommation
selon les classes sociales. Par exemple, les femmes de milieux défavorisés sont plus susceptibles de
s’adonner a des épisodes de consommation excessive (binge drinking) comparativement aux femmes
de milieux socio-économiques plus élevés qui consomment moins et plus réguliérement. (Institut

national de santé publique du Québec, 2004).

Méme si la classe sociale n’est pas un facteur associé a la prévalence du TSAF, certaines études
présentent une prévalence plus élevée dans certaines populations surveillées et stigmatisées (Tait,
2003) notamment en contexte judiciaire (Bower et al., 2018 ; MacLachlan et al., 2017), en protection
de I’enfance (Fuchs et Burnside, 2014 ; Lange et al., 2013) et dans les populations autochtones

(Fitzpatrick et al., 2015 ; Lange et al., 2013). La prévalence du TSAF serait de 17 a 19 fois plus élevée
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pour les enfants retirés de leur famille en protection de la jeunesse que dans la population génerale

(Lange et al., 2013) justifiant ainsi le choix de cette population dans le cadre du présent mémoire.

Une méta-analyse effectuée dans 8 pays différents, incluant le Canada et les Etats-Unis,
conclut que 16,9 % des enfants confiés en orphelinat ou en famille d’accueil ont un TSAF (Lange et
al., 2013). Au Royaume-Uni, ce pourcentage serait encore plus élevé. Selon une étude ou les
chercheurs ont procédé a une révision du dossier médical de 2049 enfants, dont 158 sont suivis en
protection de la jeunesse, 27 % de ces derniers auraient le TSAF, comparativement a 3 % seulement
chez les enfants non suivis en protection. Un sous-échantillon d’enfants adoptés en contexte de
protection de la jeunesse (N=45) a été ciblé par les auteurs. De ce sous-échantillon, 34 (75 %) avaient
une confirmation d’exposition a 1’alcool durant la grossesse et étaient donc considérés a risque d’avoir

le TSAF (Gregory et al., 2015).

Par ailleurs, les enfants de milieux multiproblématiques suivis en protection de la jeunesse avec
le TSAF sont plus a risque de placements permanents (Badry, 2009 ; Bednar et al., 2007 ; Fuchs et al.
2010); considérant les circonstances dommageables reliées au mode de vie de leurs parents (p. ex.
consommation d’alcool, négligence) (Herrick et al, 2011 ; Lange et al, 2013 ; Vig et al, 2005). Ces
enfants ayant un TSAF et issus de milieux défavorisés seraient placés a un plus jeune age que les
enfants sans le TSAF et passeraient plus de temps en placement. lls sont également susceptibles de
vivre davantage I’instabilité de placement, c¢’est-a-dire d'étre déplacés d’un milieu d’accueil a un autre,
par rapport aux enfants qui n’ont pas le TSAF (Pelech et al., 2013). Au Canada, les recherches
estiment, de maniére conservatrice, que la prévalence du TSAF pour les enfants placés serait entre 3 et
11 % (Fuchs et Burnside, 2014). Ces derniers n’ont souvent pas de diagnostic formel et ont des
expériences de vie plus difficiles comparativement aux enfants de la population générale (Mersky et

Janczewski, 2013).
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Fuchs et al. (2005, 2010) ont étudié la prévalence de déficiences (p.ex. difficultés
d’apprentissage, problémes de santé mentale, déficience intellectuelle ou physique, trouble sensoriel)
chez des enfants placés au Manitoba. Dans cet échantillon de 1 869 enfants, 34 % des enfants avaient le
TSAF. Fuchs et al. (2005, 2010) ont comparé la trajectoire de vie des enfants avec le TSAF a celle
d’enfants ayant une déficience autre que le TSAF ou aucune déficience. La comparaison est effectuée

entre six groupes:
1. Enfants sous la tutelle de I’Etat (permanent wards) avec TSAF
2. Enfants avec TSAF en placement volontaire
3. Enfants sous la tutelle de 1’Etat avec une déficience autre que le TSAF
4. Enfants avec déficience autre que le TSAF en placement volontaire
5. Enfants sous la tutelle de I’Etat sans déficience
6. Enfants sans déficience en placement volontaire

Les résultats illustrent que la majorité des enfants placés avec le TSAF (groupe 1 et 2) (89 %) sont
confiés en permanence (permanent care) a la protection de I’enfance au Manitoba comparativement a
61 % des enfants avec un trouble autre que le TSAF (groupe 3 et 4). Les enfants sous la tutelle de 1’état
(permanent wards) avec le TSAF (0-18 ans) passent pres des trois quarts de leur vie placés,

représentant 15 % plus de temps que tout autre enfant étant placé de maniére permanente.

De plus, en contexte de protection de la jeunesse, la prévalence du taux d’adoption des enfants
avec le TSAF est plus élevée que pour les autres enfants. Cette surreprésentation pourrait étre liée a des
facteurs de risque de la maltraitance comme 1’abus de substance chez les parents (Fuchs et al., 2010).

Certains facteurs de risque sont associes aux meres donnant naissance a un enfant avec un TSAF : la



9
pauvreté, avoir vécu des traumas, des abus sexuels, de la violence, étre monoparentale et avoir des
problémes de santé¢ mentale (Holmes, 2007). La négligence, 1’instabilité, le manque de coopération
avec les services sociaux, 1’indisponibilité pour les visites peuvent étre des caractéristiques familiales

liées a I’abus de substance, rendant la réunification familiale plus difficile (Lange et al. 2013).

Plusieurs recherches effectuées dans 1’Ouest canadien concluent que les services de protection
de la jeunesse et les familles d’accueil et adoptives ne répondent pas adéquatement aux besoins des
enfants avec le TSAF di au manque de connaissances (Badry, 2009, 2014 ; Caley et al., 2008 ; Fuchs
et al.,, 2010 ; Petrenko et al., 2019). En effet, la méconnaissance des effets du TSAF sur I’enfant
empéche de bien répondre aux besoins des enfants et de mettre en place des services appropriés (Badry,
2009) Ce phénomene est également observé au Québec (Bouchard, 2006). Les enfants avec le TSAF
ont un besoin de structure, de routine, de stabilité et de services spécialisés (p. ex. ergothérapie,
orthophonie, physiothérapie, psychothérapie, etc.) (Badry, 2009, 2014 ; Caley et al., 2008, Fuchs et al.,
2010, Petrenko et al., 2019). De plus, les enfants avec un TSAF peuvent afficher des particularités
physiques les rendant vulnérables, notamment sur le plan de leur développement. lls peuvent avoir des
problémes neurologiques, des problemes physiques comme des maladies cardiaques, un faible systeme
immunitaire et des troubles musculosquelettiques (Stratton et al., 1996). En 1’absence d’une réponse
adéquate a ces besoins, les enfants avec le TSAF ont tendance a développer des problématiques
secondaires comme 1’itinérance, le décrochage scolaire, des démélés avec la justice, des abus de
substances, etc. (Badry, 2009, 2014 ; Fuchs et al., 2010). On remarque également des impacts sur le
plan affectif, physique, psychologique et spirituel. Par exemple de ’agressivité, de I’impulsivité, de la
difficulté a s’autoréguler, etc. (Badry, 2009). En I’absence d’une réponse adéquate a leurs besoins et de
services appropriés, il est possible que la famille d’accueil ou adoptive ne veuille plus s’occuper de

I’enfant, créant un déplacement et de 1’instabilité (Badry, 2009).



10

Les intervenants en protection de la jeunesse sont au coeur de 1’organisation des services
prodigués a I’enfant et peuvent contribuer a la stabilité de placement en aidant les familles d’accueil a
répondre adéquatement aux besoins des enfants avec le TSAF. lls peuvent également agir en défense
de droit (advocate) pour 1’obtention d’un diagnostic (Fuchs et al., 2010). Par ailleurs, la formation des
familles d’accueil joue également un role important dans la réponse aux besoins de I’enfant. Au
Québec, notamment, Bouchard (2006) a conduit une étude qualitative auprés de 8 intervenants et 8
familles d’accueil des Centres Jeunesses du Saguenay-Lac-Saint-Jean, portant sur leurs connaissances
et leurs compétences sur le syndrome d’alcoolisation feetale. Les résultats révélent que les familles
d’accueil ont des connaissances « plus élaborées sur les comportements des enfants et leurs besoins en
lien avec ces comportements » (Bouchard, p.174), ce qui va a I’encontre des résultats discutés
précédemment. De plus, les intervenants ont de la difficulté a accéder a des professionnels de la santé a
I’aise de diagnostiquer et connaissant le TSAF. L’acces aux services spécialisés est aussi un obstacle
soulevé (Bouchard, 2006). L’expérience et I’expertise des familles d’accueil et adoptives d’enfants
avec le TSAF pourraient aider les professionnels de la santé a développer de nouvelles stratégies

d’interventions adaptées aux besoins, prévenant ainsi certains troubles secondaires (Petrenko et al.,

2019).

La consommation d’alcool durant la grossesse peut entrainer différents problemes
neurologiques sur I’enfant a naitre. Ce phénomene est peu connu par les intervenants en protection de
la jeunesse malgré une prévalence plus ¢€levée dans ce milieu. Méme si la classe sociale n’est pas un
facteur de risque associé a la prévalence du TSAF, il semble y avoir une prévalence plus elevée en
protection de la jeunesse. Ainsi, les parents d’accueil se doivent d’étre bien outillés pour répondre
adéquatement aux besoins des enfants avec TSAF qu’ils accueillent. Certains ont développé une

expertise par le biais de formations et essaient de faire valoir celle-ci auprés des différents organismes
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(école, CSSS, médecin, etc.). Dans ce mémoire, nous tenterons de mettre en valeur 1’expertise
développée des parents d’accueil et adoptifs afin de mieux répondre aux besoins des enfants en

protection de la jeunesse.
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Chapitre 2 : Etat des connaissances sur le TSAF

Dans un premier temps, nous ferons état de la situation en expliquant les caractéristiques reliées
aux troubles primaires et secondaires du TSAF pour mieux comprendre les besoins des enfants avec le
TSAF. Ensuite, nous aborderons les besoins des enfants avec un TSAF, les facteurs de la stabilité de
placement pour les enfants avec un TSAF, les besoins des parents d’accueil et d’adoption et les

stratégies gagnantes pour 1’amélioration des services.

2.1 Les troubles primaires et secondaires

Tout d’abord, les problémes dits primaires, c’est-a-dire ceux liés a la condition médicale du
TSAF découlant de I’effet direct de 1’exposition a I’alcool durant la grossesse, affectent les fonctions
exécutives et les comportements adaptatifs (Streissguth, 1997 ; Connor et al., 2000 ; Chudley et al.,
2005). Les fonctions exécutives représentent un ensemble de processus cognitifs de haut niveau :
I’organisation, la planification, 1’inhibition, le jugement, la mémoire, I’attention, 1'élaboration de
stratégies, la gestion du temps et de I'espace (Chan, Shum, Toulopoulou et Chen, 2008). Les
comportements adaptatifs sont la capacité d’adaptation a I’environnement en changement, comme les
habiletés sociales, les activités de la vie quotidienne, le transport, le fait de suivre une routine, de suivre
les régles, etc. (American Association on Intellectual and Developmental Disability, 2017). Les
caracteéristiques observées chez les enfants avec le TSAF, avec ou sans traits faciaux, sont : le manque
de jugement, la difficulté a résoudre des problémes et 1’incapacit¢ de faire des liens entre leurs
comportements et les conséquences en découlant (Streissguth, 1997 ; Connor et al., 2000). Ces enfants
ont de la difficult¢ a penser de manicre abstraite, manifestent de 1’impulsivité, de 1’hyperactivité

(Chudley et al., 2005 ; Stratton et al., 1996 ; Streissguth, 1997), de 1’agressivité et de I’immaturité



13
émotive (Chudley et al., 2005 ; O’Leary et al., 2009 ; Stratton et al., 1996 ; Streissguth, 1997). Les
enfants avec le TSAF souffrent fréquemment d’hyperstimulation sensorielle. L’hyperstimulation
sensorielle se définit comme étant de la difficulté a traiter les informations sensorielles et peut se
produire lorsqu’une personne est exposée a une surcharge de stimuli provenant des différents sens, les
amenant a réagir de facon excessive et a faire des crises (Brown, 2015).

Les probléemes secondaires se définissent comme étant les consequences collatérales des
atteintes cognitives, mais n’étant pas directement reliés au trouble lui-méme (Streissguth et al., 1996).
Les troubles secondaires peuvent inclure : des problémes de santé mentale, un cheminement scolaire
interrompu, des problémes avec la justice, I’incarcération, des comportements sexuels inappropriés, des
problémes de drogues et d’alcool, de la difficulté a garder un emploi et de la difficulté a vivre de fagon
autonome (Streissguth et al.,, 2004). Les problemes secondaires se développent lorsque
I’environnement ne répond pas adéquatement aux besoins de la personne avec le TSAF et sont

évitables (Malbin, 2004).

2.2 Les besoins des enfants avec le TSAF

Les enfants qui ont un TSAF nécessitent une routine, de la structure, un diagnostic de TSAF
précoce et de la stabilité (Kalberg et Buckley, 2007 ; Streissguth, 1997 ; Petrenko et al., 2019 ;
Streissguth et al., 2004). Dans les écrits, la structure et la routine sont identifiées comme des facteurs
influencant la stabilité de placement (Kalberg et Buckley, 2007 ; Streissguth, 1997 ; Streissguth et al.,
2004). L’environnement dans lequel D’enfant avec le TSAF évolue est primordial pour son
développement et agit comme un soutien externe compensant aux deéficits cognitifs. La structure est
efficace pour aider les enfants avec le TSAF a prédire les prochaines séquences et mieux saisir ce qui

est attendu d’eux. L’utilisation de routine visuelle (pictogrammes), comme soutien externe, aide a
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construire un encadrement dans la journée de I’enfant et peut I’aider & mieux s’organiser et a gérer les
transitions tout en réduisant 1’anxiété (Kalberg et Buckley, 2007). Lorsque les besoins de I’enfant sont
connus, I’environnement (la famille d’accueil ou adoptive, 1’école, etc.) peut mieux s’adapter a ses
besoins.

Un des facteurs de protection pour prévenir les troubles secondaires est un diagnostic précoce
de TSAF, c’est-a-dire avant 1’dge de 6 ans. Ce diagnostic peut amener une prise en charge précoce et
améliorer la qualité de vie des enfants (Streissguth et al., 2004). Lorsqu’un diagnostic de TSAF avec
les caractéristiques faciales est émis, les chances de mise en place de services adaptés de fagon précoce
sont augmentées, puisque la déficience est plus facilement visible (Streissguth, 1997). Egalement, les
parents d’accueil connaissant les caractéristiques du TSAF répondent plus adéquatement aux besoins
de I’enfant et contribuent a mettre en place des services appropriés (Bouchard, 2006 ; Pelech et Badry,
2011). Ainsi, I’enfant aura tendance a réduire ses comportements indésirables, diminuant le risque de
déplacements d’une famille d’accueil a 1’autre.

Le deuxiéme facteur de protection pour prévenir les problemes secondaires est la stabilité de
placement (Streissguth et al., 2004). Si les enfants doivent étre placés hors du milieu familial, un projet
de vie alternatif stable s’aveére primordial pour leur développement social, émotif et cognitif (Leathers,
2002). Streissguth et al. (2004) ont identifié les facteurs de risque et de protection associés au TSAF en
étudiant la trajectoire de vie de 415 personnes TSAF de 6 a 51 ans dont 80 % n’étaient pas ou n’avaient
pas été élevées par leurs méres biologiques. A I’aide de différents tests (Wechsler Intelligence Scale for
Children-Revised, Vineland Adaptive Behavior, etc) et d’un questionnaire sur I’histoire de vie, ils
arrivent a la conclusion que I’environnement stable et nourricier est un des facteurs de protection les
plus influents. Plusieurs déplacements peuvent amener des conséquences néfastes, notamment une
faible réussite scolaire, un attachement insécurisant ou de la détresse causée par ’instabilité du milieu

familial (Leathers, 2002 ; Stott, 2012). Ainsi, plus I’enfant avec un TSAF a vécu de I’instabilité, plus
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les chances de développer des problémes d’abus de substances, des problémes judiciaires ou des

comportements sexuels inappropriés augmentent (Streissguth et al., 2004).

2.3 Facteurs associés a ’instabilité de placement des enfants avec un TSAF

Certains facteurs peuvent mettre en péril le placement, notamment un TSAF non-diagnostiqué
entrainant ainsi des conséquences néfastes dans la trajectoire de vie des enfants. Les interventions
traditionnelles axées sur la modification du comportement semblent inefficaces chez les enfants avec le
TSAF. 1l est difficile pour eux de faire le lien entre les actions et les conséquences. Il importe de mieux
comprendre la cause du comportement et d’apporter un soutien adéquat (Badry, 2009). Pour les parents
accueillant un enfant affecté¢ par le TSAF, il peut étre difficile de comprendre I’enfant lorsque le
diagnostic est erroné. Les parents accueillant un enfant a long terme dans leur famille ont tendance a
penser qu’apres un certain temps, ’amour donné aidera I’enfant a passer a travers les épreuves (Walls
et Pei, 2013 ; Marcellus, 2010) mais pour 1’enfant vivant avec le TSAF, les atteintes neurologiques et
certains comportements persisteront toute sa vie. lls ont souvent essayé différentes méthodes
d’intervention et se sentent responsables de 1’échec de leur enfant, causant, chez eux, un sentiment
d’impuissance et les amenant parfois a mettre fin au placement (Badry 2009 ; Brown et al., 2005).

En effet, les parents d’accueil mettraient fin au placement d’un enfant avec le TSAF s’ils
sentent que les professionnels les prennent pour acquis et s’ils sentent que les intervenants portent un
jugement sur leurs competences parentales. De plus, le manque de reconnaissance de la part des
professionnels, le manque de soutien et de répit ainsi que 1’épuisement seraient des facteurs pouvant
mener a la rupture du placement. Les parents souhaitent étre validés dans leur travail et soutenus par les
intervenants. Toujours, selon les parents d’accueil (Brown et al, 2007), les comportements difficiles

des enfants sont egalement des causes de rupture, qui peut se produire, par exemple, lorsque les
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troubles sérieux de comportements sont incontrdlables, que I’enfant devient un danger pour les autres
dans le milieu familial ou qu’il ne se conforme pas aux reglements et a la routine. Les troubles de
comportements découlant des caractéristiques associées au TSAF peuvent causer des problemes
sociaux pour les enfants avec le TSAF. lls ont de la difficulté a se faire et a garder des amis, ils
subissent du rejet, ils ne comprennent pas les normes sociales et ils ne respectent pas les régles de la

maison. Les parents ne veulent plus sortir avec 1’enfant, ce qui crée I’isolement de la famille (Brown et

al., 2007).

2.4 Besoins des parents d’accueil ou adoptifs
La plupart des études qualitatives recensées révelent des résultats semblables entre elles quant
aux besoins des parents d’accueil ou adoptifs (Petrenko et al., 2013, 2019 ; Walls et Pei, 2013 ; Brown

et al., 2005 ; Olson et al., 2009). On dénote des besoins de formation sur le TSAF et de soutien social.

2.4.1 Formation sur le TSAF

Les parents d’accueil ayant suivi une formation sur le TSAF répondent plus adéquatement aux
besoins de leur enfant. En effet, une recension des écrits scientifiques et non scientifiques (groupe de
parents, information sur le web, etc.) concernant les parents d’accueil d’enfants avec le TSAF, conclut
que ces derniers adaptent leurs interventions et changent leurs attitudes aupres de 1’enfant lorsqu’ils ont
recu une formation. Ils percoivent les comportements comme étant reliés a une déficience neurologique
et non comme un comportement oppositionnel et volontaire, ce qui a un impact sur leurs perceptions de
I’enfant et leurs comportements envers lui (Olson et al., 2009).

Dans 1’é¢tude de Brown et al. (2005) mentionné ci-dessus, les parents d’accueil ont été

interrogés sur les besoins garants du succes du placement. Leurs réponses ont été regroupées selon des
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themes, pour ensuite former une carte de concepts. Les résultats révélent que les parents d’accueil ont
besoin, entre autres, de formation sur le TSAF. Lorsque les parents d’accueil ou adoptifs sont formés,
ils ajustent leurs attentes envers 1’enfant avec un TSAF et par conséquent se sentent moins stressés et
plus compétents pour répondre a ses besoins. Les parents expriment le besoin de ressources matérielles
comme un soutien financier et un ordinateur pour aider 1’enfant a écrire (Brown et al. 2005). De plus,
les parents d’accueil aimeraient accéder a des professionnels possédant une expertise sur le TSAF pour
les conseiller, les orienter et les informer sur les meilleures pratiques. Par contre, au Canada, les
professionnels ceuvrant aupres des enfants et des familles d’accueil ont peu de connaissances sur le
TSAF et peuvent difficilement soutenir les parents d’accueil (Badry, 2014). Petrenko et al (2014)
mentionnent que les parents d’accueil formés sur le TSAF doivent constamment éduquer les
professionnels, les intervenants et les enseignants sur le TSAF, ce qui est frustrant pour eux. lls doivent
continuer a défendre les droits de leur enfant dans différents services di au manque de connaissances.
Par ailleurs, au Québec, Bouchard (2006) mentionne que les parents d’accueil se sentent plus a I’aise et
outillés que les intervenants pour répondre aux besoins de I’enfant avec un TSAF. Contrairement aux
intervenants sociaux, les familles d’accueil ont su développer au quotidien des stratégies en lien avec la
problématique de TSAF. Elles adaptent leurs méthodes éducatives aux besoins de I’enfant. « Il s'agit
donc du faconnement d'une maniére d'étre et d'agir, adaptée a une réalité, qui se développe avec le
temps et l'expérience acquise » (Bouchard, 2006, p.159). Petrenko et al. (2019) obtiennent des
résultats similaires, en ce sens que certains parents d’accueil ou adoptifs développent une connaissance
du TSAF et de ses effets sur I'enfant, en plus de développer une connaissance spécifique de leur enfant
et de ses besoins, faisant en sorte qu'ils développent les moyens nécessaires pour y répondre

adéquatement, renforcant ainsi leur sentiment de compétence.
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2.4.2 Soutien

Les familles d’accueil hébergeant des enfants affectés par le TSAF se sentent souvent isolées et
jugées par leur famille, I’école ou leur communauté (Petrenko et al, 2019). Elles se sentent inadéquates
et responsables du probléme de I’enfant (Swart et al., 2014 ; Walls et Pei, 2013) possiblement d0 au
jugement de I’entourage sur leurs compétences parentales. Le soutien social est un besoin exprimé par
plusieurs parents (Olson et al., 2009 ; Walls et Pei, 2014 ; Brown et al., 2004). Une fois 1’enfant
diagnostiqué avec le TSAF, les parents aimeraient avoir le soutien de 1’intervenant afin d’orienter les
interventions et mettre en place les services requis pour répondre aux besoins de 1’enfant (Badry,
2014).

Le type de soutien demand¢ varie selon les études. Certains parents d’accueil désirent de la
thérapie pour tous les membres de la famille. La thérapie pour le deuil (grief and loss) aide les parents
a réduire leurs attentes par rapport a I’enfant (Badry, 2009 ; Gregory et al., 2015 ; Streissguth, 1997).
D’autres aimeraient obtenir une compensation financiére pour le répit et les dépenses rattachées aux
frais de déplacement pour les rendez-vous (Brown et al., 2005 ; Walls et Pei, 2013). S’occuper d’un
enfant qui a un TSAF, surtout en bas dge, demande du temps et de 1’énergie, en raison notamment des
réveils fréquents la nuit parce que 1’enfant est souvent malade (Brown, 2015). Ainsi, le répit est un
besoin des parents d’accueil pour se ressourcer et réduire le stress (Badry, 2009 ; Bown, 2015 ; Brown
et al., 2005 ; Olson et al., 2009 ; Walls et Pei, 2013). Le répit pour les familles d’accueil et adoptives
s’occupant d’un enfant avec le TSAF fait partie intégrante des meilleures pratiques (Badry, 2009 ;
Pelech et Badry, 2011). Olson et al. (2009) mentionnent que les parents ont besoin de partager leurs
problémes avec d’autres parents vivant des situations similaires a travers un groupe de soutien. L’étude
de Brown et al. (2005) souléve les mémes besoins de soutien, mais les parents de cette étude ajoutent la

notion d’inclusion sociale. Ils aimeraient avoir 1’occasion d’exposer leurs enfants a d’autres enfants par
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le biais d’activités. L’étude ne mentionne pas si les parents préféreraient une socialisation avec des

enfants « neuro-typiques », ¢’est-a-dire n’ayant pas le TSAF.

2.5 Stratégies gagnantes pour I’amélioration des services

Badry et Pelech (2011) ont effectué une étude portant sur 1’évaluation des pratiques standardisées
pour les enfants ayant un TSAF en contexte de protection de I’enfance. Le but initial du projet pilote,
implanté en Alberta de 2003 a 2005, était d’améliorer les pratiques des intervenants en protection de la
jeunesse et des familles d’accueil d’enfants avec le TSAF. Pour remédier au manque de services
appropriés en protection de la jeunesse, un plan d’action stratégique d’une durée de 10 ans a été mis sur
pied pour instaurer les Promising Pratices. Ce programme consiste a augmenter le soutien de la part
des intervenants aupres des familles d’accueil en augmentant le nombre de rencontres en personne et en
diminuant la charge de cas des intervenants. De plus, une formation sur le TSAF est offerte aux parents
et aux intervenants. Plusieurs rencontres d’équipes, incluant les parents, sont établies, augmentant ainsi
la communication entre les intervenants et les familles. Du répit est offert aux parents selon leurs
besoins et un maximum de deux enfants avec le TSAF peut étre confié a la famille d’accueil, d’autres
enfants avec des problématiques différentes pouvant également leur étre confiés (Badry, 2009, Pelech
et Badry, 2011).

En 2011, Badry et Pelech ont fait une évaluation des effets des Promising Practices sur une période
de 15 mois. Cette recherche a été reéalisee aupres de 182 participants, dont 98 enfants avec le TSAF en
famille d’accueil recevant des services selon les Promising Practices, comparativement a 84 enfants
recevant les services réguliers de la protection de la jeunesse (groupe témoin). Les impacts des
Promising practices ont été observés sur les enfants, les intervenants, les familles d’accueil. Une

méthode mixte a été utilisée pour faire cette évaluation. Une étude quantitative effectuee aupres des
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différentes agences dans un premier temps, puis une méthode quasi expérimentale afin de comparer les
résultats d’implantation entre les deux groupes. Les chercheurs ont évalué I’implantation de Promising
Practices identifiée comme une intervention ou une variable indépendante, 1’équivalence des groupes
et les résultats. Ensuite, 1’étude qualitative s’est effectuée a partir de groupes de discussion avec les
parents d’accueil et les intervenants, au milieu de I’implantation et a la fin, afin de recueillir
I’expérience des participants. Les thémes suivants ont été abordés : le comportement de 1’enfant, la
relation avec I’enfant, les défis des parents d’accueil, les défis de la charge de cas, la formation,
I’impact du projet, 'importance de I’expertise, de la communication et du travail d’équipe.
L’¢évaluation de I’implantation a démontré un progres puisque la majorité des familles d’accueil ont
recu un plan de soutien et un plan de services individualisé. Par contre, le nombre de contacts entre
intervenants et famille d’accueil n’a pas toujours été respecté selon les lignes directrices des Promising
practices, mais les parents rapportent quand méme une amélioration des services. Les résultats de
I’évaluation des effets de Pelech et Badry (2011) démontrent une diminution des déplacements et une
diminution des comportements a risque dans le groupe ou le programme a été implanté,
comparativement au groupe témoin. Un lien a été observé entre les interactions familiales positives et
la diminution des comportements a risque. Egalement, les parents d’accueil notent une meilleure
interaction avec leur enfant que ceux du groupe témoin. Les groupes de discussion, entre les parents et
les intervenants, ont révélé une augmentation de la stabilité de placement chez les enfants du groupe
recevant des services de Promising Practices comparativement a ceux du groupe témoin. Les parents
se sentaient soutenus par 1’équipe et appréciaient la communication (Pelech et al., 2013).

Outre les Promising Pratices (Pelech et Badry, 2011), d’autres études se sont penchées sur les
stratégies pour améliorer les services prodigués aux enfants avec le TSAF. Premiérement, les parents
ont besoin de services adaptés a leurs besoins et a ceux de I’enfant. Selon Walls et Pei (2013) qui ont

questionné 8 parents, dont 6 adoptifs et 2 d’accueil, les résultats suggérent que 1’accés aux services des
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parents constitue un continuum : la recherche, la réflexion, la collaboration et la planification. Dans la
phase de recherche, les parents d’accueil essaient d’apprendre a connaitre I’enfant et a aller chercher
des services. Lors de I’étape de la réflexion, les parents remettent en question leurs pratiques éducatives
de I’enfant avec un TSAF. Ils se sentent blamés pour les problémes de leur enfant, les amenant a
s’isoler socialement. Swart et al (2014) abondent également dans ce sens pour le theme de conservation
des apparences. Les parents craignent d’étre pergus comme des parents inadéquats. Ils essaient donc de
partager leurs connaissances sur le TSAF et de recadrer les perceptions que I’entourage peut avoir de
leur enfant. Lors du stade de la collaboration, les parents comprennent mieux leur réle et 1’adaptation
de leur réponse aux besoins de 1’enfant. Ils changent leur fagon de s’organiser, par exemple en ajustant
leur horaire de travail. Le stade de planification est décrit comme étant une phase d’acceptation
permettant de voir I’individu avec le TSAF avec des forces et contribuant a la vie familiale. Cette étude
mentionne également le besoin de structure et de soutien pour les familles accueillant un enfant avec le
TSAF en ajoutant la composante de besoin de services pour 1’accompagnement vers 1’age adulte
(Walls et Pei, 2013). Ces derniers auront besoin d’un accompagnement continu toute leur vie car les
personnes avec un TSAF pourraient ne jamais étre complétement autonomes (Fuchs et al., 2010).

Pour leur part, Swart, Hall, McKee et Ford (2014) ont effectué une étude sur les donneurs de
soins (caregivers) et leurs stratégies pour gérer leur enfant affecté par le TSAF en milieu scolaire
(n=17). Dans cet article, comparativement aux autres articles portant sur les besoins des familles, les
parents d’accueil ou adoptifs défendent les droits (advocate) de leur enfant en utilisant leurs propres
compétences au lieu de demander de l’aide extérieure. Le théme de 1’orchestration de I’école
(orchestrating schooling) ressort, ce qui veut dire anticiper les difficultés de 1’enfant afin de prévenir
les échecs sociaux ou scolaires. Il s’avére important pour eux que leur enfant soit comme les autres,

donc les parents communiquent fréquemment avec 1’école pour étre a 1’afflit de tout changement de



22
comportements. Ils éduquent I’école et 1’entourage sur les caractéristiques du TSAF, ils luttent pour
I’obtention de services et essaient de contrdler I’environnement (Swart et al., 2014).

Une étude plus récente de Petrenko et al (2019) explore également 1’expérience des parents
accueillant un enfant ou un adulte (0-35 ans) avec le TSAF en adoptant la perspective de réduire la
sévérité de I’apparition des problémes secondaires en misant sur des interventions familiales et de la
prévention. Cette ¢tude qualitative fait partie d’une recherche plus large effectuée en 2014 (Petrenko et
al., 2014). Sur un échantillon de 24 familles d’accueil ou adoptives, 16 ont été retenues, dont 8 ont
effectué des focus groups et 8 ont fait des entrevues individualisées. Les résultats font ressortir
différents themes regroupés sous deux catégories : les mesures de protection et les facteurs de stress.
Les mesures de protection se définissent comme étant les attitudes parentales permettant de réduire les
problémes secondaires et les facteurs de stress comme 1’expérience des parents a gérer les problemes
relationnels et les obstacles dis a la déficience de leur enfant. Les mesures de protection sont divisées
en trois catégories : les services, les facteurs familiaux et les problémes primaires. Les services
comprennent la défense de droit, ’autoéducation sur le TSAF, I’éducation des autres sur le TSAF et
profiter des services disponibles. Les facteurs familiaux incluent de travailler ensemble en tant que
famille et aller chercher le soutien d’autres familles vivant une situation similaire. Les mesures de
protection des problémes primaires sont la supervision, la répétition/rappels fréquents et 1’incitation, la
structure et la routine, penser a des stratégies parentales non conventionnelles et soutenir
I’enfant/adulte dans ses forces et ses champs d'intéréts. Les facteurs de stress comprennent le sentiment
de ne pas étre soutenus par 1’école et les autres services, le traitement différent du TSAF comparé aux
autres deéficiences et les frustrations que les mesures de protection ne fonctionnent pas. De plus, les
familles vivent de I’isolement, de la stigmatisation et les comportements de 1’enfant/adulte ajoutent un
stress dans la dynamique familiale. Les parents se sentent tristes, ont peur pour leur sécurité, peur du

futur, se sentent fatigués et confus a propos de leurs interventions. Cette recherche démontre que les
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parents prennent plusieurs mesures de protection afin de prévenir les problémes secondaires de leurs

enfants, ce qui leur cause beaucoup de stress a différents niveaux du modele écologique.

2.6 Synthese de la recension des écrits

A la lumiére des écrits recensés, il est possible de résumer que les conséquences reliées au non-
diagnostic du TSAF peuvent causer des dommages dans différentes spheres de la vie des personnes
atteintes, mais aussi de celles qui en prennent soin, dont les familles d’accueil et les parents adoptifs.
Les problemes primaires et secondaires reliés au TSAF sont peu connus des intervenants en protection
de la jeunesse et des professionnels de la santé. En s’informant sur le TSAF et ses conséquences, il est
possible de mieux répondre aux besoins des enfants ayant le TSAF comme le besoin de structure, de
stabilité et de routine. Les réponses adéquates aux besoins peuvent atténuer les facteurs de risque de
I’apparition des problémes secondaires et de I’instabilit¢ du placement. Les parents d’accueil ont
besoin d’étre soutenus et reconnus par les intervenants et les enseignants de leur enfant. Ils ont besoin
de partager leur vécu avec d’autres parents vivant une situation comparable a la leur et ils aiment avoir
acces a du répit au besoin. La formation sur le TSAF pour les professionnels et les parents d’accueil est
mentionnée comme un élément essentiel dans les écrits. En ce qui concerne les stratégies
d’intervention, le programme Promising Practices mis sur pied afin de mieux soutenir les intervenants
en protection de la jeunesse s’est avéré efficace. Ainsi, en s’assurant que chaque professionnel et
chaque famille d’accueil sont outillés pour intervenir avec les enfants avec un TSAF, en augmentant la
communication entre 1’intervenant et la famille et en diminuant la charge de cas des intervenants, les

résultats démontrent une réduction du taux de déplacements a long terme.
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Plusieurs études mentionnent la surreprésentation des enfants avec un TSAF dans les services
de protection de I’enfance dans différentes régions, notamment dans 1’Ouest du Canada (Badry, 2009 ;
Badry et Felske, 2013 ; Fuchs et al. 2010). Les résultats de 1’étude de Bouchard (2006) mettent en
lumiere le manque de connaissance des intervenants en protection de la jeunesse sur le TSAF au
Québec. Le manque de connaissance du TSAF est un theme récurrent dans différentes études,
notamment chez les professionnels de la sante, les professionnels des services sociaux, les enseignants
et ’entourage de I’enfant TSAF (Brown 2005 ; Chamberlain et al., 2017 ; Petrenko et al., 2014 ;
Petrenko et al, 2019). Par ailleurs, plusieurs études stipulent que les parents d’accueil ont développé
leur propre expertise sur le TSAF en suivant des formations et en travaillant quotidiennement avec leur
enfant avec le TSAF (Bouchard, 2006 ; Brown, 2005 ; Petrenko, 2014 ; Petrenko et al., 2019).

Les parents d’accueil constatent que leur expertise n’est souvent pas considérée par les
professionnels. Ils se sentent comme des clients et ne se sentent pas inclus dans I’intervention. Leur
participation dans I’intervention est minimisée et parfois méme considérée comme problématique. Le
souhait des parents d’accueil est d’étre per¢gus comme des parents qualifiés ayant des connaissances sur
le TSAF (Brown, 2005 ; Petrenko et al, 2019). Petrenko et al. (2014, 2019) ajoutent que les parents
d’accueil doivent constamment justifier les comportements problématiques de leur enfant et éduquer
les professionnels sur le TSAF. IIs se sentent stigmatisés. La reconnaissance de I’expertise des parents
d’accueil suscite en eux un sentiment de compétence les encourageant a maintenir le placement
(Brown, 2005). Olson et al. (2009) stipulent que les familles sont une source riche de connaissances et
que la recherche sur I’expertise des parents d’accueil sur le TSAF est nécessaire. Au Québec, Bouchard
(2006) abonde également dans ce sens, donc il serait intéressant d’approfondir cet aspect afin de
comprendre comment les parents d’accueil et adoptifs répondent aux besoins d’un enfant présentant un
TSAF en contexte de la protection de la jeunesse au Québec. Au Canada, le nombre d’enfants suivis

en protection de la jeunesse serait de plus de 62 000 (Jones et al., 2015); parmi ceux-ci, plus de 47 000



25
seraient placés (Statistiques Canada, 2016). Comme le TSAF est surreprésenté en protection de la
jeunesse et que 1’estimation de la prévalence serait de 3 a 11 % (Fuchs et al., 2014), cela représente
donc entre 1 400 et 5 000 enfants placés avec le TSAF. De plus, les familles biologiques en protection
de la jeunesse qui ont la garde de leur enfant avec le TSAF sont trés peu documentées dans la recherche
et difficilement accessibles, vu la confidentialité du service. Donc le choix de la population a 1’étude,
soit des parents d’accueil et adoptifs en contexte de protection de la jeunesse, repose sur la grande
proportion d’enfant avec un TSAF dans ces milieux et sur I’expérience de 1’étudiante-chercheuse au
sein de la protection de la jeunesse.

L’expertise en matiere de TSAF des familles d’accueil s’avere importante, puisque ces dernicres
travaillent au quotidien avec 1’enfant. Ainsi, il pourrait étre possible de mettre en valeur leur expertise
aupres des intervenants et d’autres familles d’accueil en protection de la jeunesse, contribuant au

mieux-étre des enfants avec le TSAF.

2.7 Question de recherche

Suite a la recension des écrits présentée ici, il est possible de penser que les intervenants en
protection de la jeunesse connaissent peu le TSAF, et ce, plus spécifiquement au Québec, alors qu’une
seule étude s’est penchée sur le sujet. Il importe de s’attarder sur ce phénoméne puisque plusieurs
enfants qui ont un TSAF recevront des services de protection de la jeunesse au cours de leur vie. Une
meilleure connaissance des besoins des enfants avec un TSAF placés en protection de la jeunesse
pourrait augmenter les chances de stabilité de placement, une valeur prénée par les CISSS et CIUSSS.
Les parents d’accueil et adoptifs qui sont formés répondent mieux aux besoins de I’enfant avec un
TSAF et leur expertise est souvent passee sous silence. Comme ce sujet n’a fait 1’objet d’aucune étude

mais que les parents d’accueil nomment leur frustration de ne pas étre reconnus par les professionnels,
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il serait intéressant d’explorer I’expertise développée sur le TSAF en tentant de répondre a la question :
comment les parents d’accueil ou adoptifs répondent-ils aux besoins des enfants avec un TSAF en

contexte de protection de la jeunesse ?
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Chapitre 3 : Cadre conceptuel

Le présent mémoire trouve son assise conceptuelle dans 1’adaptation québécoise du cadre
britannique d’évaluation des besoins de I’enfant développé par le Department of Health (2000). Le
cadre initial sera expliqué en premier lieu pour ensuite décrire 1’évolution vers la version québécoise.

Tout d’abord, le cadre initial, le Framework for the Assessment for Children in Need and their
Families (FACNF) (Department of Health, 2000), a vu le jour en Angleterre dans les années 1990.
Selon des données probantes, les enfants faisant 1’objet d’un signalement non retenu a la protection de
la jeunesse ne recevaient pas tous des services malgré leurs besoins complexes. Cette approche, basée
sur le modele écologique de Brofenbrenner (1986), a été développée dans le but de contrer 1’exclusion
sociale, d’améliorer la qualité et 1’efficacité des services pour tous les enfants dans le besoin. Ce cadre
de référence a comme objectif de comprendre les situations complexes dans lesquelles les enfants ayant
besoin de services évoluent. Ce modéle aide a planifier les services et les interventions de maniére plus
efficace. Cette approche met en évidence les besoins développementaux de 1’enfant, les réponses des
parents face aux besoins ainsi que I’environnement familial. Le cadre a permis 1’élaboration de
différents outils permettant 1’évaluation de toutes les facettes de la situation de I’enfant. Cette collecte
de données permet d’accéder aux informations nécessaires pour la planification des actions a exécuter
pour le bien-étre de I’enfant. La philosophie a la base du cadre est 1’égalité pour tous. Ainsi, la
collaboration entre les systémes gravitant autour de 1’enfant (école, services sociaux, protection de la
jeunesse, famille d’accueil, etc.) est primordiale et s’effectue en parallele avec la mise en place de
services appropriés pour I’enfant et sa famille. Ce cadre permet a I’intervenant d’identifier les besoins,

les forces et les défis de I’enfant et de sa famille. Dans le cadre de référence, trois domaines universels
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sont évalués (Figure 3,1) : les besoins de développement de I’enfant, la réponse aux besoins par les
figures parentales et les facteurs familiaux et environnementaux. Le cadre d’analyse écosystémique
permet également d’analyser la relation entre ces trois domaines. Avec cette analyse, les intervenants
peuvent faire une évaluation plus approfondie et holistique, centrée sur ’enfant. La contribution du
parent et de I’enfant fait partie intégrante du modele. Dans le prochain chapitre, il sera question d’une
bréve description des trois domaines du cadre de référence britannique pour ensuite expliquer

1’adaptation québécoise.

Figure 3.1 Cadre d’analyse écosystémique des besoins de développement des enfants

Développement
comportemental ef affectl 4

Tdentite

Histolre ef fonctionnesnent dela fumnifle
Frmille dlargie
Revenu ef emplol




29

Selon Ward et Rose (2002), le premier domaine aborde les besoins de développement de
I’enfant : la santé, 1’éducation, le développement comportemental et affectif, I’identité, les relations
familiales et sociales, la présentation de soi et les habiletés a prendre soin de soi. Le développement de
I’enfant et I’atteinte de son plein potentiel sont au cceur de la planification des activités et des services
proposés a la famille. Chaque dimension est prise en considération dans les différents contextes. Les
enfants sont évalués en fonction de leur age et certaines vulnérabilités sont considérées, notamment une
déficience intellectuelle, un trouble d’apprentissage ou des conditions défavorables pouvant avoir un

impact sur le développement de 1’enfant.

Tableau 3.1 Besoins de développement de ’enfant

Santé

Cette dimension permet de s’assurer que I’enfant recoit tous les soins médicaux préventifs, les
traitements appropriés a ses problémes de santé ou incapacités et qu’il est soigné correctement lorsqu’il
est malade. Cette dimension tient aussi compte de tous les éléments pouvant affecter sa santé tels que

les habitudes alimentaires, la consommation d’alcool et de drogues et les mesures de sécurité.
Education

Cette dimension comprend DI’ensemble des occasions offertes a [’enfant favorables a son
développement cognitif. Elle implique qu’un adulte s’intéresse aux activités éducatives et aux progres
de I’enfant et lui manifeste son approbation face a ses réussites (encouragements, compliment, etc.).

Cette dimension tient aussi compte des besoins éducatifs de I’enfant.

Développement comportemental et affectif

Cette dimension inclut le développement des liens d’attachement, la capacité d’adaptation aux
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changements, la réponse aux evénements stressants et le degré approprié de maitrise des émotions en
fonction des circonstances et des personnes (les parents et, lorsque 1’enfant est plus agé, les autres

personnes de son entourage).

Identité

Cette dimension se rapporte a la conscience de I’enfant d’étre distinct des autres, de posséder des
caractéristiques particuliéres et d’étre apprécié. Elle inclut la perception que 1’enfant a de lui-méme, de
ses capacités, de son image de soi, de son estime de soi et de son individualité. Cette dimension vise a

s’assurer qu’on encourage 1’enfant a développer une image positive de lui-méme et de son identité.

Relations familiales et sociales

Cette dimension tient compte de la capacit¢ d’empathie de I’enfant, des relations stables et
harmonieuses que 1’enfant entretient avec ses parents, sa fratrie et les personnes de son entourage. Elle
renvoie aussi a sa capacité de se faire des amis de son age et de s’entendre avec eux. Elle comprend
aussi le soutien qu’apporte le parent aux relations que 1’enfant a développées avec ses pairs et autres

adultes.

Présentation de soi

Cette dimension observe si I’enfant est habillé convenablement compte tenu de son age, de son genre,
de sa culture et de sa religion ; qu’un adulte veille a son hygiéne personnelle et que 1’enfant recoive des

conseils sur la maniére de se présenter selon les circonstances.

Habiletés & prendre soin de soi

Cette dimension concerne [’acquisition progressive de compétences pratiques, d’autonomie

émotionnelle et d’habiletés sociales qui sont nécessaires au développement de I’indépendance chez
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I’enfant. Elle comprend 1’apprentissage des activités quotidiennes (se prodiguer les soins personnels de
base, se vétir, s’alimenter, étre en sécurité, etc.), I’occasion de développer sa confiance et 1’occasion de
pratiquer des activités en dehors de la famille. Elle inclut I’encouragement a développer des approches

de résolution de conflits.

(Department of Health, 2000, traduction libre, p. 21)

Ensuite, le deuxiéme domaine décrit la réponse des figures parentales aux besoins de 1’enfant.
Les dimensions sont les soins de base, la sécurité, I’amour et 1’affection, la stimulation, 1’encadrement
et la stabilité. Le fonctionnement et le bien-étre des figures parentales sont analysés selon le stade de
développement de I’enfant. La réponse adéquate aux besoins développementaux de I’enfant s’effectue
de manicére dynamique et continue, améliorant le développement de I’enfant et de sa santé. Chaque
parent joue un rOle auprés de I’enfant, méme un parent absent peut avoir un impact sur son
développement. Dans ce modele, la compréhension, I’analyse et 1’observation des interactions entre les
parents sont prises en considération. La relation entre les figures parentales peut influencer leur

capacité a répondre aux besoins (Ward et Rose, 2002).

Tableau 3.2 Réponses aux besoins par les figures parentales

Soins de base

S’assurer de subvenir aux besoins physiques de I’enfant, soins médicaux et dentaires.

Sécurité

S’assurer de la protection de I’enfant contre les dangers, protection des contacts avec les personnes a

risque de lui causer du tort ou I’empécher de se causer du tort a lui-méme.
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Amour et Affection

S’assurer que I’enfant développe des relations sécurisantes et affectives avec des adultes significatifs.

Des contacts physiques appropriés, réconfortants qui suscitent I’encouragement.

Stimulation

Promouvoir le développement intellectuel et cognitif, I’apprentissage par le biais d’interactions, la

communication, encourager le jeu et promouvoir 1I’éducation et les occasions de socialisation.

Encadrement

Permettre a I’enfant de réguler ses émotions et comportements. Mettre des limites et proposer un
modéle parental adéquat de la gestion des émotions afin de permettre a I’enfant de développer son

propre modele interne de valeurs morales et sa conscience.

Stabilité

Donner un environnement familial stable qui permet a I’enfant de se développer et de maintenir un
attachement sécurisant en adaptant la réponse parentale selon le développement de I’enfant et de ses

progres. Favoriser les contacts avec les membres importants de sa famille.

(Department of Health, 2000, traduction libre, p. 23)

Le troisieme domaine concerne les facteurs familiaux et environnementaux. Selon ce modele, la
famille élargie et la communauté influencent la capacité des parents a exercer leurs rbles de maniere
efficace. Ainsi, I’histoire de la famille et de I’individu aide a mieux comprendre le présent. Les

dimensions de ce domaine sont I’histoire des figures parentales et le fonctionnement actuel, 1’histoire et
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le fonctionnement de la famille, la famille ¢élargie, le revenu et I’emploi, I’habitation, I’intégration

sociale, les ressources et services de la communauté (Ward et Rose, 2002).

Tableau 3.3 Facteurs familiaux et environnementaux

Histoire des figures parentales et fonctionnement actuel

L’histoire familiale inclut les facteurs génétiques et psychosociaux : Le fonctionnement de la famille,
les changements significatifs dans la composition familiale, I’expérience des parents durant I’enfance,
la chronologie des évenements significatifs dans la famille et leur signification pour chaque membre,

les forces et les faiblesses des parents.

Famille élargie

Qui I’enfant et les parents considérent-ils comme un membre de la famille élargie ? Incluant les

personnes de la parenté ou non. Quels sont leurs roles ?

Revenu et emploi

Qui travaille dans la maison ? Quel impact le travail a-t-il sur la relation avec 1’enfant ? Le revenu de la
famille est-il stable dans le temps ? Est-ce que la famille regoit des compensations financieres ? Est-ce

qu’il y a une suffisance de revenu ? Est-ce que les difficultés financiéres ont un impact sur I’enfant ?

Habitation

Est-ce que la maison possede toutes les commodités de base appropriées a 1’age de I’enfant et
nécessaires a son développement ? La maison est-elle adaptée pour un membre de la famille ayant une
déficience physique ou intellectuelle ? (Incluant I’intérieur et I’extérieur, les commodités de base, I’eau
courante, le chauffage, I’hygiéne des lieux, les aménagements pour dormir et I’impact sur 1’éducation

de I’enfant).
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Intégration sociale

Le degré d’intégration de la famille ou son isolement, les groupes de pairs, I’amiti¢, les réseaux sociaux

et I’importance rattachée.

Ressources et services de la communauté

Les services et les ressources disponibles dans le quartier, les services universels de santé, garderie,
école, transport, activités de loisirs (incluant la disponibilité, 1’accessibilité des ressources pour la

famille et I’impact sur la famille).

(Department of Health, 2000, traduction libre, p. 25)

Le cadre britannique a été adapté dans différents pays, notamment au Canada. Au Québec,
Chamberland, Lacharité, Clément, Dufour et Lemay (2012) ont adapté le cadre britannique avec
I’initiative de 1’ Action intersectorielle pour le développement des enfants et leur sécurité¢ (AIDES). Ce
cadre a été développé dans les années 2000 afin d’offrir un outil commun pour les différents acteurs
intervenant auprés des enfants vulnérables et de leurs parents. En comparant la version québécoise
adaptée du cadre de référence d’analyse des besoins d’AIDES au cadre britannique, on constate une
différence visuelle : les demi-cercles et des couleurs ont été ajoutés. Les concepts ont été adaptés ou
regroupés, mais le sens des termes est le méme. Par exemple, la dimension « autres sphéres de la vie
adulte » a été délaissee dans le cadre québécois. La dimension « utilisation des services de la
communauté » a été remplacée par « ressources et services de la communauté ». Le cadre d’analyse de
I’initiative AIDES, présenté précédemment a la figure 3.1, dépeint les besoins développementaux de
I’enfant et permet d’identifier les capacités parentales et les facteurs familiaux et environnementaux

nécessaires pour répondre a ces besoins. Ce cadre oriente les intervenants dans leur démarche d’analyse




35
et d’intervention et soutient la collaboration entre tous les partenaires impliqués aupres de I’enfant et de
sa famille.

11 s’actualise selon les principes suivants (Chamberland et al. 2012, p. 55)

e L’enfant est au centre des préoccupations (au centre du systéme) ;

e Les différents stades de développement de 1’enfant sont respectés dans la proposition des
activiteés et des services donnés a la famille ;

e Le bien-étre de I’enfant s’inscrit dans une perspective écologique, ce qui implique la
collaboration de tous les acteurs appartenant aux microsystémes auxquels 1’enfant participe,
dans le but de répondre a ses besoins ;

e Lesenfants et les figures parentales sont considérés comme des partenaires ;

e Les difficultés et les forces de I’enfant, des figures parentales et du milieu sont identifiées ;

e Aucune discrimination n’est faite quant a la religion, I’origine ethnique, la structure familiale,
garantissant ainsi les mémes occasions de développement pour tous les enfants ;

e Un processus continu d’évaluation (appelé « analyse des besoins ») et d’intervention assure un
suivi aupres de I’enfant et de sa famille ;

e [’enfant et sa famille recoivent des services méme si le processus d’évaluation n’est pas
complété. Les parents sont au centre de la démarche puisqu’ils évaluent les besoins des enfants
et leurs réponses.

Le cadre britannique a été¢ choisi comme cadre conceptuel puisqu’il adopte une perspective
écologique de I’enfant et de sa famille. Ainsi, le bien-étre de I’enfant TSAF est au centre du triangle.
Ce cadre prend en considération les vulnérabilités de I’enfant et 1’analyse des besoins est effectuée en
fonction du développement de I’enfant. Ainsi, un enfant ayant le TSAF pourra étre évalué selon ses

forces et ses faiblesses. Egalement, les relations avec sa famille et son environnement pourront étre
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analysées. La réponse aux besoins par les parents et I’environnement sont des facteurs déterminants
dans la trajectoire de vie des enfants avec un TSAF. Ces réponses jouent un réle important dans
I’apparition ou non de troubles secondaires. Certains facteurs de protection décrits dans la recension
font partie intégrante du cadre. Par exemple, les enfants avec un TSAF ont besoin d’un diagnosticC
précoce (santeé), de routine et de structure (encadrement) et de stabilité. Si ces besoins sont comblés, les
probabilités d’apparition des troubles secondaires sont réduites. Les enfants avec un TSAF et leurs
familles nécessitent de services appropriés a leurs besoins et cette approche cherche a mettre en place
des services pour ’enfant et sa famille. Par contre, une connaissance plus approfondie du TSAF sera
nécessaire a cette planification. Les parents font partie intégrante du processus d’analyse et sont
considérés comme des acteurs égalitaires. Ainsi, avec la question de recherche élaborée dans ce
mémoire, il sera possible de mettre en valeur I’expertise des parents d’accueil et adoptifs d’un enfant
avec le TSAF. Le cadre a servi a 1’¢élaboration du canevas d’entrevues et a guidé 1’analyse des données.

Ces aspects sont présentés plus en détail dans le chapitre suivant.
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Chapitre 4 : Méthodologie

Les divers aspects méthodologiques utilisés dans cette recherche seront présentés dans la
prochaine section pour tenter de répondre a la question : comment les parents d’accueil ou adoptifs
répondent-ils aux besoins des enfants avec un TSAF en contexte de protection de la jeunesse ? Les
objectifs, le choix de devis, 1’échantillonnage, la procédure, la stratégie d’analyse privilégiée et les

considérations éthiques seront abordés.

4.1 Devis de recherche

Afin de répondre a la question de recherche, un devis qualitatif a été privilégié. Selon Fortin
(2010), le devis qualitatif vise : « la compréhension des phénomeénes et [il] cherche a décrire la nature
complexe des étres humains et la manicre dont ils pergoivent leurs propres expériences a I’intérieur
d’un contexte social particulier » (p. 258). L’approche qualitative met en lumicre I’expérience des
participants puisqu’ils sont les experts de leur situation (Fortin, 2010). Dans ce projet, 1’expertise et
I’expérience des parents d’accueil et adoptifs sont mises en évidence dans leur capacité a répondre aux

besoins de leurs enfants avec un TSAF.

4.2 Procédure

Les familles ont été recrutées par I’entremise de la Fédération des Familles d’Accueil et
Ressources intermédiaires du Québec pour la région de I’Outaouais (FFARIQ) et le SAFERA,
organisme a but non lucratif en Mauricie, offrant différents services aux familles de personnes avec le

TSAF. Au début, I’échantillon a été restreint aux familles d’accueil de la FFARIQ en Outaouais
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puisque la chercheuse avait facilement acces a cette population. Par contre, seulement trois familles
d’accueil de 1’Outaouais se sont portées volontaires a participer a la recherche. Pour compléter
I’échantillon, le recrutement a été élargi a toutes les régions du Québec en réponse a 1’approbation du
comité d’éthique. Pour la FFARIQ le recrutement s’est fait par le biais d’une lettre envoyée a toutes les
familles d’accueil de I’Outaouais expliquant le but de la recherche et les critéres requis pour participer.
Pour le SAFERA, une lettre a été envoyée a la présidente du SAFERA, cette derniére a partagé

I’information et a transféré les données des familles souhaitant participer a recherche.

Par la suite, une breve entrevue téléphonique a été effectuée par la chercheuse, avec les
participants qui I’ont contactée, afin de valider les critéres de sélection et de fixer un rendez-vous. Trois
des entrevues ont été menees en personne et les sept autres entrevues ont été effectuées par Skype,
Zoom ou Messenger. Les criteres comprenaient : avoir accueilli un enfant en contexte de protection de
la jeunesse 4gé d’au moins 5 ans, que I’enfant ait vécu dans la famille depuis au moins un an et qu’il ait
été diagnostiqué avec le TSAF. Ces critéres ont été choisis car les enfants ayant vécu dans leur famille
depuis plus d’un an ont une certaine stabilité¢ de placement qui aide a atténuer certains comportements
plutdt attribuables a un changement ou une nouvelle transition. De plus, on suppose que les parents ont
appris a bien connaitre 1’enfant pour décrire leur expérience parentale. Sur les dix familles d’accueil, un
seul n’avait pas de diagnostic de TSAF, mais était en attente. Cette famille a été incluse dans
I’échantillon malgré le non-diagnostic puisqu’il y avait confirmation d’exposition a 1’alcool in utero et
la famille d’accueil reconnaissait les comportements associés au TSAF. Une famille avait un enfant de
4 ans et demi avec un diagnostic depuis 1’age de 2 ans que nous avons choisi d’inclure également. De
plus, I’émission d’un diagnostic est complexe et requiert 1’évaluation d’experts, mais comme il n’existe
aucune clinique diagnostiqgue au Québec il a été choisi d’inclure tous les enfants ayant été

diagnostiqués par un professionnel médical.
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Les personnes intéressees ont été informees des détails de la recherche par écrit et elles ont
signé un formulaire de consentement (annexe 1) avant I’entrevue (ex. procédure, éthique
confidentialité, formulaire sur la procédure, 1’éthique et la confidentialité). Chaque entrevue a duré
entre 60 minutes et 190 minutes environ. L’entrevue a été enregistrée (audio seulement) en
complément de la prise de notes afin de transcrire le verbatim fidelement. Un pré-test a été effectué
avec une famille déja connue de la chercheuse. La grille d’analyse s’est avérée utilisable sans

modifications et il a été choisi d’inclure les résultats de 1’entrevue pré-test a 1I’échantillon.

4.3 Echantillon

4.3.1 Données sociodémographiques et contexte de vie de [’enfant

Dans le cadre de cette recherche, dix familles d’accueil et adoptives de la protection de la
jeunesse ont été interviewées. Le recrutement s’est effectué au sein des familles d’accueil banque mixte
(placement en vue de I’adoption) ou en famille d’accueil réguliére de la protection de la jeunesse. De
plus, certains enfants ont été diagnostiqués a la naissance et d’autres vers 1’age scolaire. Il est possible

de voir le portrait sociodémographique dans le tableau 4.1.

Tableau 4.1 - Caractéristiques sociodémographiques de I’échantillon

Sexe des participants
Femme 9 90%

Homme 1 10%
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Statut Conjugal

En couple 7 70%
Séparée/Divorcée 1 10%
Célibataire/Monoparentale 2 20%
Scolarite

Secondaire/DEP 2 20%
Collégial 3 30%
Universitaire 5 50%

Type de placement

Banque Mixte 7 70%
Placement majorité 2 20%
Famille d’accueil de proximité 1 10%

Ethnicité des enfants

Caucasien 5 50%
Premiéres Nations/Inuits 5 50%
Age moyen a ’arrivée des enfants 225 ans (0-12 ans)
Age moyen a I’adoption / décision de placement majorité 6,5 ans

Age au moment du diagnostic 5,6 ans

Age moyen au moment de I’entrevue 14,9 ans (7 - 32 ans)

4.4 Outil de collecte de données

Des entrevues semi-dirigées ont été effectuées par la chercheuse a partir d’une grille
d’entrevues. Fortin (2010) stipule que I’entrevue semi-dirigée permet de créer un lien entre les
participants et le chercheur. « L’entrevue semi-dirigée est utilisée pour recueillir de 1’information en

vue de comprendre la signification d’un éveénement ou d’un phénomene vécu par les participants »
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(Fortin, 2010, p. 282). Selon Fortune, Reid et Miller, Jr. (2013), ce type d’entrevue a I’avantage de

cibler les biais possibles de I’entrevue structurée car il est basé sur des questions prédéterminées, les
participants ayant la possibilité d’exprimer leur opinion, clarifiant ainsi leur pensée. Durant les
entrevues, la chercheuse est restée a I’affit de sa posture d’experte afin de promouvoir le dialogue
(Fortune et al., 2010). Une grille d’entretien (annexe 1) a été construite en abordant les themes décrits
dans les trois domaines du cadre écosystémique des besoins soient : les besoins developpementaux de
I’enfant, la réponse aux besoins par la figure parentale ainsi que les facteurs familiaux et
environnementaux. Les dimensions de la grille d’entretien ont été regroupées de la fagcon suivante :
développement affectif et comportemental, relations familiales et sociales, éducation, sécurité, amour et
affection, encadrement et stabilité. Des questions ouvertes ont été posées afin de laisser le participant
aborder spontanément les différents themes de la grille en notant des points a surveiller dans chaque
dimension selon la recension des écrits effectuée. Des questions sur les dimensions des besoins et des
réponses aux besoins ont été¢ posées lorsque ce n’était pas abordé de facon spontanée afin de recueillir

des informations sur toutes les dimensions du cadre.

Les informations démographiques ont été recueillies par la question : « Décrivez-nous votre
famille ». Au départ, seulement les dimensions d’intégration sociale et de ressources et services a la
communauté devaient étre explorés dans le domaine des facteurs environnementaux puisque
I’hypothese avait été que certaines informations, comme I’historique familial, n’auraient pas été
disponibles pour les familles d’accueil et adoptives. Par contre, certains parents connaissaient
I’historique familiale de 1’enfant avant le placement donc, il a été choisi d’inclure toutes les

dimensions.
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4.5 Stratégie d’analyse

La stratégie d’analyse retenue a été I’analyse de contenu, consistant a dégager les thémes
prédominants qui découlent des données narratives. Selon Fortin et Gagnon (2016), « I’analyse de
données qualitatives est un processus inductif composé d’allers-retours entre la collecte des données
qui representent la réalité des participants a une étude de conceptualisation théorique ou empirique qui
se dégagent de cette réalité » (p. 358). L’analyse des données qualitatives a été effectuée selon les
phases décrites par Intissar et Rabeb (2015) :

e Lapré-analyse

La codification

La catégorisation

La mise en relation

La présentation des résultats
e La Vvérification des données
Dans la phase de pré-analyse, les données ont été enregistrées et la retranscription intégrale a
partir des enregistrements audios a été effectuée de facon dénominative. Le logiciel Nvivo a été utilisé
pour I’étape de codification, réalisée a partir d’une grille de codification préétablie selon le cadre
d’analyse écosystémique des besoins des enfants et les themes abordés dans la grille d’entretien. Lors
de la catégorisation, les extraits codés des transcriptions ont été classés selon les themes en fonction de
la grille d’analyse. Au fil de la codification et de la catégorisation, certains thémes non inclus dans la
grille d’analyse ont émerge et ont été ajoutés, créant de nouveaux codes. Tout au long du processus de
codification et de catégorisation, la chercheuse a fait I’utilisation de mémos afin de noter les réflexions
importantes qui ressortent lors de I’analyse et d’enrichir la compréhension des données. Les themes ont

¢té mis en relation a 1’aide du cadre théorique afin de faciliter la présentation des résultats. La derniére
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phase, la vérification des données, s’est exécutée tout au long du processus, de la cueillette au dépot

des résultats, en notant les régularités, les patterns, les explications, etc.

4.6 Considérations éthiques

Le présent projet a été soumis au comité d’éthique de la recherche de 1’Université du Québec en
Outaouais. Le projet a été guidé par les principes directeurs de 1’énoncé politique des trois conseils
(EPTC, 2010) soit : « le respect des personnes, la préoccupation pour le bien-étre et la justice » (p. 15).
Pour Fortin (2010), le « consentement éclairé suppose que la personne posséde toute I’information
nécessaire pour pouvoir juger des avantages et des inconvénients de sa participation » (p. 106). Les
détails de la recherche ont été expliqués aux participants, tout en répondant a leurs questions et en
spécifiant qu’ils pouvaient se retirer a tout moment, mais aucun ne I’a fait. Pour les entrevues a
distance effectuées par visioconférence, le formulaire de consentement (annexe 1V) a été envoyé par
courriel et signé par chaque participant avant 1’entretien et contenait la description du projet de
recherche, la responsabilité de 1’équipe de recherche, les coordonnées du comité d’éthique, etc. Les
participants ont donné leur autorisation pour l’enregistrement de I’entrevue. Le formulaire a été
construit selon les critéres de ’'UQO afin d’obtenir le consentement libre et éclairé des participants. Les

données des entrevues ont été conservees sous clé et les entrevues ont été transcrites et anonymisées.
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Chapitre 5 : Résultats

Il a été choisi d’organiser les résultats de la recherche selon les thémes du cadre théorique
d’analyse écosystémique des besoins de 1’enfant. Pour ce faire, un rappel de la définition de chaque
élément du cadre sera préalablement présenté pour ensuite rapporter les réponses des parents

interviewés en lien avec le theme.

5.1 Besoins de développement de I’enfant

5.1.1 Santé

Cette dimension permet de s’assurer que I’enfant recoit tous les soins médicaux préventifs, les
traitements appropriés a ses problemes de santé ou incapacités et qu’il est soigné correctement lorsqu’il
est malade. Elle inclut aussi les habitudes alimentaires, la consommation d’alcool et de drogues et la

sécurité physique.

(Department of Health, 2000)

En lien avec les besoins de santé, les parents ont d’abord parlé de 1’accés au diagnostic de
TSAF, des diagnostics erronés en raison du manque de connaissance des professionnels de la santé et
de la comorbidité avec d’autres troubles. La perception des parents face a la médication et aux

problémes de consommation et de santé mentale de leur enfant a 1’adolescence ont aussi été abordés.

La plupart des parents ont obtenu un diagnostic de Trouble du spectre de I’alcoolisation feetale
pour leur enfant, sauf un. Par contre, les parents confirment qu’il a été difficile d’obtenir un diagnostic

et qu’aucune clinique spécialisée n’existe au Québec. Donc, le diagnostic a été posé par un pédiatre ou
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neuropsychologue de fagon individuelle selon le cas et non par une équipe multidisciplinaire. Certains
parents rapportent qu’il est plus facile d’obtenir un diagnostic de TSAF lorsque 1’enfant a les traits

faciaux et d’autres non. Maxime rapporte qu’il a été facile d’obtenir un diagnostic :

« Le diagnostic a été fait presque a la naissance, je pense a la naissance méme, parce que la
maman ¢tait tellement ivre que 1’enfant est venu au monde dans le bol de toilette, [...] il sentait

vraiment I’alcool. »
Pour Frédérique méme si I’enfant avait les traits faciaux, ¢a a été difficile d’obtenir le diagnostic :

« C’est qu’on réussit de peine et de misére a avoir un pédiatre [...] On avait un neurologue, on a
fait un peu le tour du Québec pour avoir un diagnostic. On attendait, on a beaucoup lu sur la
question, [...] ca a pris 3 ans et demi avant qu’on ait un diagnostic. Donc ce qui veut dire

qu’elle a les traits. Elle, elle a vraiment le SAF 1a dans toute sa splendeur. »

Pour d’autres parents, dont les traits faciaux des enfants étaient moins apparents ou tout
simplement absents, il a fallu plusieurs rencontres avec différents spécialistes (pédiatre,
neuropsychologue) avant 1’obtention d’un diagnostic. Les parents rapportent avoir eu de la difficulté a
obtenir un diagnostic de TSAF. Certains parents soulignent un manque de connaissance du TSAF chez
le personnel médical en 1’absence de traits faciaux. Certains ont obtenu un diagnostic plus tard soit
quand I’enfant était d’age scolaire. Plusieurs parents dénotaient soit des retards de développement, des
retards de langage, des problémes physiques ou troubles de comportements, ce qui les a amenés a
vouloir consulter un spécialiste. 1ls ont eux-mémes fait des recherches sur TSAF pour ensuite partager

I’information au médecin afin d’obtenir un diagnostic.

Egalement, selon les parents, le manque de connaissance des professionnels de la santé sur le
TSAF amene les médecins a mal diagnostiquer ’enfant. Les enfants des participants ont souvent été

faussement diagnostiqués avec un Trouble Déficit d’Attention avec Hyperactivité (TDAH), problemes
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d’apprentissage, trouble du langage, trouble de I’attachement ou Syndrome de Gilles Latourette. Pour
Claude son manque de connaissance a fait que ses enfants ainés ont slirement été diagnostiques a tort
avec un TDAH : « Les deux plus vieux, quand ils sont arrivés, je ne connaissais absolument rien a ca.
Fait que moi tu m’aurais dit « TSAF », j’aurais dit, bon, c’est une maladie qui vient de la Chine, c’est
quoi ? Ca mange quoi en hiver ? (rire) Alors, on a vécu I’enfer avec les deux plus vieux. Vu que je ne
connaissais rien a tout ¢a. Bien ils ont été diagnostiqués probablement faussement, TDAH. » Pour
plusieurs familles comme Josée, le TSAF et le TDAH sont en comorbidité avec un trouble de langage :
« Ca fait que la, finalement, bien la ca a déboulé vers des évaluations, une évaluation psychologique
qui a abouti vers un déficit d’attention [et] I’orthophoniste, elle, elle a émis un diagnostic de dysphasie,
dyspraxie puis troubles de langage au niveau réceptif... ». Josée raconte également que « le médecin
pensait que, au début, quand je lui ai parlé de ¢a, elle pensait peut-étre plus... Elle pensait a Gilles La
Tourette, quand je décrivais les comportements difficiles de mon gars. Fait que ca, ce n’est pas exclu,
mais c’est clair pour le neuropsy qu’il y a un syndrome d’alcoolisation feetale ». Donc, souvent les

enfants avec le TSAF sont mal diagnostiqués ou ont d’autres diagnostics en comorbidité.

De plus, certains enfants ont des troubles sensoriels, comme de la difficulté a s’autoréguler, sur
le plan de la perception des sons forts, certains dénotent un besoin de bouger constamment, de la
difficulté a porter certains vétements et de [I'hypersensibilité/hyposensibilité. Par exemple, un

adolescent avait un ongle incarné pendant plusieurs jours et ne 1’a jamais senti.

Plusieurs parents ont choisi de médicamenter leur enfant pour contrdler 1I’impulsivité. Selon
eux, il s’avere difficile de trouver la bonne dose et le bon médicament. La médication est typiquement
combinée a de I’intervention. Pour Frédérique, les comportements de Léa se sont améliorés depuis sa

médication :

« Elle a beaucoup plus de tonus, sur le plan cognitif, elle est capable de se concentrer plus parce

qu’elle a quand méme des capacités, donc ca I’a aidée a se concentrer plus. » D’autres parents
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ont choisi de ne pas médicamenter I’enfant, mais plutdt d’essayer des méthodes alternatives.
Henriette a essayé différentes méthodes qui ont fonctionné pour son enfant : « Il a fait du REM
[rapid eye movement therapy] Je suis allée en brain gym [...] Ca aide un petit peu a reconnecter
les deux parties du cerveau. [...] Je pense que ¢a a aidé jusqu’a un certain point. Puis ¢’est sir
que je fais des petites techniques de taping, t’sais je fais des petits trucs un petit peu alternatifs,

je suis comme ouverte un petit peu a des affaires un petit peu alternatives. »

Pour certains enfants avec le TSAF, le manque de jugement les améne a avoir des
comportements a risque a 1’adolescence comme la consommation de drogues et d’alcool et des
comportements sexuels a risque, ce qui a un impact sur leur santé. Par exemple, Yolande a vécu
beaucoup de difficultés avec sa fille qui a maintenant 16 ans. Elle a a la fois des comportements
d’adulte et d’enfant : « Elle a 16 ans, elle écoute dix fois Zootopia, elle s’en va fumer. [...] C’est
comme d’un autre c6té, si elle s’en va coucher avec des gars de 25 ans, elle fume puis t’sais elle fait la
grosse tough, parce que... C’est vraiment les deux extrémes, qui n’ont comme pas de bon sens. C’est
c¢a le danger... C’est une enfant de 6 ans dans le corps d’une enfant de 15 ans, et qui pense qu’elle en a
25. C’est vraiment ca ». Frédérique a peur des comportements a risque de sa fille qui ne semble pas
connaitre le danger. Lorsque Léa était en fugue, elle a appelé « ses contacts de Badou [...] pour savoir
si elle pouvait aller coucher chez 1’un puis chez I’autre. Fait que 13, il y en a un qui a dit oui. Donc elle
s’est fait agresser ». Yolande partage un épisode démontrant la vulnérabilité de sa fille a 1’age de
4 ans : « Il ne faut pas oublier qu’elle a une sexualité débridée, fait que, des fois, elle allait aux toilettes,
puis elle revenait toute nue dans I’école. T’sais, elle rentrait dans les toilettes par en dessous, c’était

devenu invivable. Ca a été une des premicres qui a eu un plan d’intervention a 1’age de 4 ans. »

Quelques parents soulignent qu’a 1’adolescence leurs enfants ont développé des problémes de
santé¢ mentale. Notamment, ils affichaient des signes de dépression, des idées suicidaires et pour 1'une

d’entre elles la situation était particuliérement difficile : « A un moment donné, on trouvait qu’elle était
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déprimée puis elle parlait beaucoup de suicide et tout ¢a. Puis elle a pris un antidépresseur. La
catastrophe, 1a il n’y en avait plus de probleme ! La vie était belle ! Fait que la, il n’y avait rien
d’important ! T’sais c’est... On a tout essayé avec elle, puis ¢a nous inquiétait beaucoup le fait qu’elle

entende des voix et tout ¢a. »

Une seule participante a trouve du positif dans le diagnostic de sa fille. Pour Lucie, la musique
est un sentiment de compétence qu’elle attribue au diagnostic de TSAF. Elle a expliqué a sa fille que
son diagnostic de TSAF ¢était extraordinaire puisqu’il lui a apporté un cerveau musical. Elle avait lu
« qu’il y avait certaines zones du cerveau qui étaient..., qui compensait finalement quand il y avait des

dommages au cerveau ».

5.1.2 Education

Cette dimension comprend DI’ensemble des occasions offertes a [’enfant favorables a son
développement cognitif. Elle implique qu’un adulte s’intéresse aux activités éducatives et aux progres
de I’enfant et lui manifeste son approbation face a ses réussites (encouragements, compliment, etc.).

Cette dimension tient aussi compte des besoins éducatifs de I’enfant.

(Department of Health, 2000).

Tous les parents interviewés sont intéressés aux activités éducatives de leur enfant et
I’encouragent dans ses réussites. Selon certains parents, une classe adaptée, avec la méme enseignante
pendant plusieurs années qui comprend les besoins de 1’enfant, a favorisé la réussite scolaire de leur
enfant. La flexibilité du milieu scolaire pour permettre a I’enfant d’évoluer dans un environnement qui
s’adapte a ses besoins (et non I’inverse) a été aidante. Quelques parents rapportent que ’utilisation de
jouets sensoriels a amené leur enfant a étre disponible a I’apprentissage parce qu’il était capable de
mieux s’autoréguler. Josée rapporte que son enfant allait bien dans la classe adaptée : « Il a été dans la

classe ressource, ¢a a été une année merveilleuse, merveilleuse, merveilleuse. [...] C’est, dans le fond,
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des moyens qui sont mis en place comme mettons les pictogrammes, ou les coquilles, couper le son, ou
avoir le tiers de temps supplémentaire. Ca, c’est de 1’adaptation, puis de la modification, ¢’est quand
I’éléve n’est plus rendu a son niveau académique, il faut qu’il modifie le parcours scolaire. La classe
offre aussi des places non conventionnelles, des chaises pour s’allonger, des tapis, des ballons, etc. »
De plus, les enfants n’ont pas de devoirs dans la classe adaptée, ce qui est rapporté comme aidant pour
la relation des parents avec leur enfant: « Ca se passait a 1’école pour ne pas qu’il devienne en
surcharge cognitive. Fait que dans le fond, ¢a a amélioré notre relation parents/enfant, a la maison.
Parce qu’on n’a plus eu a s’occuper des devoirs, puis il arrivait a la maison puis il le savait qu’il n’avait
pas comme... T’sais pour lui, une autre journée a affronter. [...] On dirait qu’il a retrouvé le sourire.

Qu’il a retrouvé confiance en lui [...] Que du positif. »

Ensuite, plusieurs parents rapportent que la création d’un lien de confiance entre I’enseignant et 1’¢éleve
a aidé leur enfant a avoir une meilleure estime de soi. L’enseignant devient une personne significative

pour ’enfant. Josée rapporte :

« Ca fait vraiment, vraiment toute la différence entre t’sais ... il réussit, de sentir que 1’adulte
I’encourage, qu’elle croit en lui, que t’sais il est motivé, qu’elle lui met des défis, elle vise
toujours d’aller plus haut, mais pas trop, vraiment a la hauteur de qu’est-ce que... OU est-ce que
I’enfant est rendu, puis qu’est-ce qu’il est capable de faire. Fait que ¢a I’améne a vivre des
réussites puis a ne pas toujours faire face aux apprentissages. Il faut toujours se comparer aux

autres, que de se sentir pas bon. »

La communication de fagon réguliére entre le milieu scolaire et les parents est également relatée
comme ¢€tant un ¢élément important dans le fonctionnement de 1’enfant a 1’école. Pour Henriette, la

communication a permis de remettre Louis sur le bon chemin :



50

« C’est la stabilité émotionnelle, c’est la grande communication avec les enseignants tout le
temps. J’en ai méme a un moment donné, une année ou on s’écrivait tous les jours. Puis [Louis]
méme au secondaire, a un moment donné, oups! Ca se met a dérailler [...] bien je connais [...]
Plusieurs enseignants, je les connais. Donc... Fait que ¢’est un encadrement, ou a un moment
donné si je vois qu’il déraille, bien 14, je fais “Ok, [Louis], on recommence”. Puis 14, les profs

sont obligés de me mettre un petit commentaire a chaque cours... »

Par ailleurs, méme si la communication avec le milieu scolaire est positive, certains parents sont
percus comme surprotecteurs, ce qui, selon eux, brouille la communication dans certains cas. Selon
certains parents, la communication avec 1’enseignant devient plus difficile parce que le parent n’est pas
percu comme I’expert de son enfant. De plus, le comportement de leur enfant a I’école est attribué a
leurs méthodes éducatives et non au TSAF. Rachelle donne ’exemple que son fils Alexandre « ne
voulait pas faire de ’art plastique, il ne voulait pas exprimer ce qu’il avait fait la fin de semaine. Il ne

voulait pas choisir de faire quelque chose, c’était de ma faute ! ».

5.1.3 Développement affectif et comportemental

Cette dimension inclut le développement des liens d’attachement, la capacité d’adaptation aux
changements, la réponse aux événements stressants et le degré approprié de maitrise des émotions en
fonction des circonstances et des personnes (les parents et, lorsque 1’enfant est plus agé, les autres

personnes de son entourage). (Department of Health, 2000)

Quelques parents mentionnent que leur enfant a développé un trouble d’attachement
possiblement suite a la négligence vecue dans son passé et les nombreux déplacements dans différentes
familles d’accueil. Pour Frédérique, les premiers temps ont été particulierement difficiles : « Au depart,
t’sais je te disais que j’étais sa quatrieme maman, ¢a m’a pris un an avant vraiment que Léa vienne vers

moi puis qu’elle me fasse confiance complétement, quand elle est arrivée a la maison. »
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De plus, plusieurs enfants ont de la difficulté a s’adapter aux changements de routine et aux transitions.
Léa vivait beaucoup d’anxiété face aux changements: «Si c¢a sort du cadre ou qu’il y a une
cancellation ou qu’il y a quelque chose qui ne va pas, Ah ! Aie! Aie! La ce n’est pas facile ! T’sais
méme quand elle était petite, il fallait que le prof, si par exemple, le prof s’absentait, il fallait qu’elle
me le dise avant, pour que je prépare Léa, le fait qu’il y ait une remplagante dans la classe. Parce que
14, sinon elle en avait pour la semaine & étre débalancée ». Selon les parents, plusieurs enfants vivent de
I’anxiété en lien avec ’adaptation aux changements. Une petite fille fait beaucoup d’anxiété et des

terreurs nocturnes suite a sa difficulté d’adaptation aux changements.

La gestion des émotions est évoquée par la plupart des parents comme étant une difficulté.
Lucie rapporte : « L’aspect d’étre capable de reconnaitre ses émotions, de les identifier, de les nommer,
vraiment de comprendre qu’est-ce qu’il vit, ¢’était plus difficile pour lui de mettre des mots la-dessus.
Ca fait que veux, ne veux pas, ¢a sort probablement plus en comportement vu qu’il a plus de misére a
mettre de 1’ordre dans ses pensées, puis a s’exprimer. » Frédérique I’illustre : « Léa était tellement
impulsive quand elle était petite, qu’elle était dure a tenir. On 1’a eue a 1 an et demi, puis elle a eu sa
médication juste a I’dge de 5 ans, parce qu’elle a un TDAH séveére, avec impulsivité sévere. Donc elle
était toujours a surveiller pour ne pas faire mal a ses sceurs, parce qu’elle les mordait, elle les pingait,
elle voulait attirer notre attention. » Claude rapporte que son enfant faisait des crises de colere a la
garderie : « Il va mordre, il va cracher, il va frapper, il va grafigner. Il fait des grosses crises ». D’autres
enfants ont des troubles plutdét moteurs comme Claude rapporte : « Il n’est pas capable de contréler son

corps. Il bouge, les mains bougent, la langue bouge. La téte bouge. Les jambes, les pieds. »

Les parents ont parlé d’autres éléments qu’il est jugé pertinent d’inclure dans ce théme, mais
qui n’étaient initialement pas dans la grille de codification. Ces aspects sont en lien avec le TSAF, ony

retrouve notamment des difficultés sur le plan des fonctions exécutives et des troubles de langage.
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Quelques parents remarquent des problémes sur le plan des fonctions exécutives de leur enfant :
manque d’inhibition, probléme de mémoire, fabulation, impulsivité, difficulté a gérer les émotions,
hypersensibilité ou hyposensibilité. Frédérique remarque qu’il y a « quelque chose au niveau du lobe
frontal, il a une absence... Il a comme un manque d’inhibition ». Yolande note un probleme de

mémoire malgré I’intelligence normale a supérieure de Maryse :

« C’est tout au niveau de ... ’anticipation, toutes les fonctions exécutives, c’est vraiment trés
bas la-dedans [...] T’sais des fois, mettons, elle pouvait retenir un mot, elle le savait, mais tu lui
redemandais une demi-heure, 1a elle n’était plus capable de le lire. Tu lui redemandais le
lendemain, oups ! Ca venait tout seul comme si de rien n’était. Les tables de multiplication c¢’est
la méme affaire. C’est toutes des difficultés... T’sais I’information... des fois elle était capable
et des fois elle n’était pas capable d’aller la chercher. C’était comme une switch on/off, puis on

se demandait comment la switch, si elle était capable de récupérer ou pas. »

Frédérique a eu droit a des accusations de maltraitance physique de la part de sa fille qui fabulait dans

une conversation par texte avec un ami :

« Il lui disait : “Qu’est-ce qu’il y a ?”. Elle a dit : ”Bof! Je file plus ou moins...”. Mais tu sais
pendant ce temps-1a, elle était dans le salon, puis elle riait des jokes a son pere, puis t’sais la
... Ca ne paraissait pas la. Mais 1a, elle écrivait comme ¢a, qu’elle était bien déprimée, puis que
la elle pensait a se suicider. Puis tout ¢a. Fait que Ia, a un moment donné, le petit gars lui posait
des questions : “Bien la, bien c’est-tu cause de tes parents ?”, fait que la, elle répondait “oui”.
Fait que 1a “Bien 1a, qu’est-ce qu’ils ont fait ?”” puis t’sais : “Est-ce qu’ils te frappent ?”. “Oui !”
fait que la aprés ¢a, bien Ia : “Ton pére t’abuse-tu ?” “Oui” Fait que 13, ¢a a monté une escalade

pas possible ! »
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Frédérique raconte également un événement relié a I’hypo sensibilité de sa fille : « Elle était
chez sa gardienne, elle s’est briilée sur le poéle a bois, au deuxiéme degré, il y avait des cloches, mais
la gardienne elle ne I’a jamais su, la petite n’a pas pleuré¢. Vu qu’elle ne sentait pas, elle était trés a
risque parce qu’elle se mettait en danger puis elle ne voyait pas le danger. » Pour un autre parent c’est
surtout de 1’hypersensibilité qu’il remarquait chez son enfant: « T’sais, quand on va a la plage, le
contact avec le sable, il a de la misére avec ¢a. [...] Quand il a fallu Iui éponger les cheveux, j’ai
remarqué qu’il était sensible ». D’autres parents remarquent une sensibilité aux sons, a la lumicre et a
des vétements. Une jeune fille se masturbait de fagon excessive. Selon sa mére, ce comportement était
relié a son hypo sensibilité : « Elle faisait sur le gros toutou, [...] elle reproduisait vraiment 1’acte
sexuel, puis elle se masturbait vraiment partout. [...] Les médecins, ce qu’ils disaient, ¢’était pour
réduire son anxiété, parce qu’elle était nerveuse. » A 1’adolescence, sa sensibilité a changé pour devenir
plutbt hyper sensible. Sa mere raconte que « sa sexualité, ¢’est devenu épouvantable. Elle se rentrait

des objets, elle ne les sortait pas. On s’en est rendu compte par 1’odeur. »

Par ailleurs, la plupart des parents mentionnent que les enfants ont des troubles de langage.

Notamment, Léa :

« Il 'y avait une lenteur au niveau de I’exécution. T’sais, quand elle écrit, parce que t’sais c’est
long et tout était tres, trés long. Il fallait qu’elle s’applique vraiment c’était pénible. Puis en
premicre année, bien 14, c’est ¢a, qu’elle m’a dit, elle a un probléme aussi d’acces lexical donc
je te dirais que mettons a 3 ans, j’avais réussi a aller passer un test qui disait... La il montrait
une vache, puis il disait c’est quoi ¢a ? Nomme-moi c’est quoi ? Fait qu’elle, elle disait “Bien,
c¢a donne du lait”. La c¢’était : “Oui, mais c’est quoi le nom ?” “Bien il y en a dans les fermes”.

Mais elle n’était pas capable d’aller chercher le mot “vache”. »

Lucie, quant a elle, note des forces chez Nadine :
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« Elle a un potentiel intellectuel quand méme, elle est borderline avec de la déficience sur
certaines choses surtout au niveau verbal. Elle a des forces par contre, en frangais, grammaire, par
exemple, quand c’est le temps d’écrire un texte, c’est plus dur de sortir les idées puis qu’elles aient du

sens, mais au niveau de 1’écriture grammaticale, ¢a va bien. »

5.1.4 Relation familiales et sociales/amis

Cette dimension tient compte de la capacit¢é d’empathie de I’enfant, des relations stables et
harmonieuses que 1’enfant entretient avec ses parents, sa fratrie et les personnes de son entourage. Elle
référe aussi a sa capacité de se faire des amis de son age et de s’entendre avec eux. Elle comprend aussi

le soutien qu’apporte le parent aux relations que I’enfant a développées avec ses pairs et autres adultes.

(Department of Health, 2000)

Selon quelques parents, les relations familiales sont tumultueuses en raison des comportements
de leur enfant : « T’sais elle va tout faire pour justement faire en sorte qu’on se sente mal entre parents.
Elle va aller chercher toutes les bébittes », mentionne Yolande. Pour une autre enfant qui a un
diagnostic de TSAF, il est rapporté que sa sceur ne comprend pas ses comportements et pense qu’elle
manque de volonté : « Elle n’a qu’a arréter puis ...c’est pas dur 13, elle n’a rien qu’a pas le faire ! Puis
c’est tout ! » Quand Josée a eu Jonathan a travers la protection de la jeunesse, elle a plus tard adopté
une autre fratrie, la transition a été difficile pour lui : « Il y avait comme plein, plein, plein de choses
qui changeaient dans son environnement [...] ses crises de colere puis le fait que c’était comme trop a
gérer pour lui. Ca a été vraiment, vraiment, vraiment quelque chose, par rapport a 1’adoption de ses
fréres, pour nous aussi comme parents. La famille a été déestabilisée ». D’autres parents témoignent
d’une relation harmonieuse entre la fratrie pour I’instant. Le grand frére de Nadine « il est devenu son
ami plus qu’autre chose. Fait que cette apprentissage-la, bien oui, c’est slir que ¢a a ét¢ comme... plus

compliqué parce que ... Le nombre de bleus qu’elle lui a faite, je ne les compte plus. Il a mangé des
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volées, pauvre petit. Mais c’est ¢a, t’sais elle apprend quand méme avec lui bien t’sais si tu le frappes, a

un moment donné, il ne voudra plus jouer avec toi. »

En ce qui a trait au développement des relations interpersonnelles, quelques parents relatent des
difficultés chez leur enfant. Josée mentionne que Jonathan n’a pas de problémes de comportements a
I’école : « Il va jouer au soccer quand c¢’est le temps du soccer, il va participer aux activités, il fait des
activités au parascolaire, au volleyball. Mais il n’a pas d’amis... T’sais je te dirais, il est un peu
caméléon. Il va s’entendre bien avec tout le monde, mais il n’aura pas de meilleur ami. Mais il n’aura
pas d’ennemi non plus. » Elle le soutient dans ses décisions de ne plus aller a des fétes d’amis « parce
qu’il a vraiment besoin la fin de semaine de se retrouver a étre en dehors de tous les stimuli puis étre
tranquille ». Elle lui explique les conséquences de ses gestes : « C’est de lui faire prendre conscience de
¢a puis tu ne veux pas qu’il devienne isolé, mais tout en respectant son besoin d’étre tout seul. »
Yolande considere que Maryse a de la difficulté a se faire des amis et a les garder. « [Elle fait du]
social, mais de surface, fait qu’elle rentre facilement en communication, mais pour garder ses amis, on

dirait qu’elle ne sait pas quoi faire. »

Pour d’autres, le manque de jugement et de maturité les améne a susciter du rejet :

« Finalement elle n’en souffrait pas tant que ¢a, mais nous on voyait que bon, t’sais elle était
rejetée puis tout ca. Fait que la... Puis 1a bien au primaire, ce qui a fait que mettons, a un
moment donné, elle s’est mise a fréquenter des gargons, puis tout ¢a, puis ses amis c’est des
petits garcons de 4e année. Euh! C’est parce que c’est ca... ces gens-la, c’est qu’ils
s’entendaient bien avec, parce que bon, peut-étre qu’elle a peut-étre la maturité un peu de cet

age-la. »

Jasmine a développé des amitiés a travers une activité dans laquelle elle participe, raconte sa

mere : « Ses amis, elle, c’est plus des collégues de musique. [...] Elle a plein d’amis, mais c’est des
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adultes qui sont musiciens. Fait que son milieu social, ses relations interpersonnelles, c’est en grande
partie avec des musiciens et des musiciennes adultes. » Certains parents communiquent que leur enfant
aime tout le monde et peut étre trés influencable : « C’est un petit bonhomme qui va vers tout le
monde, qui veut étre ami avec tout le monde. C’est vraiment le gars qui va étre influencé par la gang si
on veut. Quand on regarde dans le développement, il est accepté. Il est accepté dans tous les groupes a

I’école, je n’ai pas eu de problémes. »

5.1.5 Habiletés a prendre soin de soi

Cette dimension concerne 1’acquisition progressive de compétences pratiques, d’autonomie
émotionnelle et d’habiletés sociales qui sont nécessaires au développement de I’indépendance chez
I’enfant. Elle comprend 1’apprentissage des activités quotidiennes (se prodiguer les soins personnels de
base, se vétir, s’alimenter, étre en sécurité, etc.), I’opportunité de développer sa confiance et 1’occasion
de pratiquer des activités en dehors de la famille. Elle inclut 1’encouragement a développer des

approches de résolution de conflits.

(Department of Health, 2000)

Pour I’enseignement des activités de la vie quotidienne, les parents disent aller au rythme de
I’enfant. Ils ont des attentes réalistes face aux capacités de ce dernier. Henriette a toujours encouragé
I’autonomie de Louis : « Tout ce que je veux c’est I'outiller pour que, si a un moment donnég, il
retourne 1a, puis qu’il frole, puis qu’il essaie des affaires, qu’il soit capable de se prendre en main [...]
Qu’il soit capable d’avoir une job, puis un appart, puis étre indépendant. » Plusieurs parents partagent
qu’ils doivent encadrer et superviser leur enfant de fagon constante. Yolande aimerait redonner plus

d’autonomie et de responsabilité a son adolescente :

« La, & un moment donné [...] va falloir aussi qu’elle fasse un bout de chemin la-dedans. Des

fois, elle dit “Ouin, mais j’ai un TSAF”, bien oui [Maryse] t’as un TSAF puis je lui dis “Moi, je
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suis myope, si je fais un accident, je n’ai pas mes lunettes. Tu vas dire au policier “Bien je suis
myope, je ne vois pas.” Il va me dire : Tu n’avais rien qu’a mettre tes lunettes.”, t’sais bien...
Toi, c’est la méme affaire ! On te donne des outils la. 1l faut que tu les utilises. Oui, tu as des
problémes, mais tu as des solutions aussi”. Parce qu’a un moment donné, je pense que c’est la

qu’il faut qu’en quelque part qu’elle se responsabilise un petit peu. »

Plusieurs enfants pratiquent des sports, ce qui les aide dans leurs relations interpersonnelles,

mais surtout pour dépenser de 1’énergie tout en améliorant leur motricité globale.

5.1.6 Présentation de soi

Cette dimension observe si I’enfant est habillé convenablement compte tenu de son age, de son genre,
de sa culture et de sa religion ; qu’un adulte veille a son hygiéne personnelle et que 1’enfant regoive des

conseils sur la maniére de se présenter selon les circonstances.

(Department of Health, 2000)

Certains parents notent des difficultés sur le plan des fonctions adaptatives chez leur enfant.
Yolande mentionne que « les besoins de base, tu sais, se laver, de ne pas se mettre en danger, ¢a, c¢’est
zéro. Puis P’argent, on a vu ¢a la. Elle n’est pas capable de gérer un budget. Mais pas du tout. » La
plupart des parents disent devoir rappeler a leur enfant de se brosser les dents, se laver et faire la
vérification, méme a 1’adolescence. D’autres disent devoir rappeler a leur enfant comment s’habiller

selon les saisons.

5.1.7 ldentité

Cette dimension se rapporte a la conscience de I’enfant d’étre distinct des autres, de posséder des
caractéristiques particuliéres et d’étre apprécié. Elle inclut la perception que ’enfant a de lui-méme, de

ses capacités, de son image de soi, de son estime de soi et de son individualité (...). Cette dimension




58

vise a s’assurer qu’on encourage I’enfant a développer une image positive de lui-méme et de son

identité.

(Department of Health, 2000)

Quelques parents ont exprimé que leur enfant avait peu d’estime de soi. A I’école par exemple,
lorsqu’il ne réussissait pas comme les autres. Pour certains, la stimulation, la routine, la stabilité de
placement, mais surtout les encouragements les ont aidés & ameliorer leur estime de soi. Pour Louis, le
sport 1’a aidé¢ a se sentir accepté malgré sa différence : « Son professeur d’éducation physique [...] lui a
décerné [...] le gros trophée [...] d’esprit sportif. [...] Ecoute, on a eu le trophée ici dans I’entrée [...]
qu’il a eu tout I’été. Et ¢a, il me le dit encore. Il entend... Il revoit ce moment-la dans sa vie, puis il
entend tout le monde crier” Louis ! Louis ! . Fait que ... Puis je te dirais que ¢a a été un gros, gros,
gros push dans sa vie ¢a. » Henriette, quant a elle, a toujours valorisé Louis et I’a encouragé dans ses

projets, pour s’assurer qu’il soit heureux, ce qui I’a aidé a retrouver son estime de soi selon elle.

5.2 Réponse aux besoins par les figures parentales

5.2.1 Soins de bases

S’assurer de subvenir aux besoins physiques de I’enfant, soins médicaux et dentaires.

Les parents d’accueil se doivent de subvenir aux besoins physiques, soins médicaux et dentaires
de I’enfant. Tous ont consulté un médecin avec leur enfant soit pour le diagnostic, la médication ou
d'autres problémes médicaux. Il a été choisi d’inclure I’hygiéne dans ce théme puisque quelques
parents soulévent la difficulté d’amener I’enfant a avoir une hygiene corporelle satisfaisante malgré son
age. Frédérique avec sa fille, Léa, qui a 15 ans: « T’sais, je ne peux plus vraiment la laver hein !

T’sais, rendue a cet age-la, mais des fois, tu sais quand je mets mes lunettes puis que je vois qu’il y a
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un peu de crasse ici, un peu de crasse 13, je suis obligée de lui dire. Puis ¢a, ¢a la fache complétement.
T’sais comme ses dents, il faut lui dire & répétition. [...] T’sais, elle se fait des plaques dans les
cheveux parce qu’elle ne rince pas comme il faut le savon. Il faut lui dire de le refaire. T’sais, c’est de
la supervision tout le temps. » Maxime, quant a lui, a eu recours a I’utilisation d’outils : « Ca a
fonctionné avec les pictogrammes, ¢a a bien fonctionné. Les routines le matin, tu te Ieves, tu t’habilles.

Tu déjeunes, tu vas te laver les dents, tu t’habilles pour aller a I’école. Ca, ¢a a été correct. »

5.2.2 Sécurité

S’assurer de la protection de I’enfant contre les dangers, protection des contacts avec les personnes a

risque de lui causer du tort ou I’empécher de se causer du tort a lui-méme.

(Department of Health, 2000)

Pour les parents d’accueil, assurer la sécurité de leur enfant en bas dge est différent de
I’adolescence. Yolande rapporte : « T’sais, elle peut étre violente avec ses sceurs, avec elle-méme. [...]
Elle s’est frappée, volontairement, elle se donnait des coups de poing assez forts, elle se tapait la téte
sur les murs, elle a essayé de se fendre le crane. [...] Fait que nous, ce qu’on lui a fait ¢’est qu’on lui a
mis un filet de sécurité en s’assurant qu’elle restait la. Mais on ne pouvait pas I’empécher, si on
s’approchait d’elle, elle nous faisait mal. » Yolande rapporte que les comportements a risque de sa fille
I’ont amené a demander de I’aide de la police et de la DPJ dd a la vulnérabilité de Maryse qui a fugue :

« Elle se met en danger [...] mais c’est tout le temps, elle est tout le temps, [...] elle s’en va,

elle refait les mémes, mémes erreurs, [...] tout le temps. Mais elle n’apprend pas d’une fois a

I’autre... Ce qui fait que nous, comme parents, ¢’est hyper angoissant parce que la, moi je ne

peux pas la protéger constamment. Et je ne peux pas la protéger non plus contre son gré. »

Dans ’enfance, la sécurité physique est aussi un défi pour les parents de Maryse : « A un moment

donné, elle s’était briilée sur le rond de poéle [...] vu qu’elle ne sentait pas la chaleur, elle ne la sentait
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pas, elle était dangereuse, parce qu’elle avait 2 ans, elle était hyperactive, puis elle bougeait en I’espace
d’une seconde, fait qu’il fallait tout le temps que je 1’aic a portée de vue. » Guillaume avait développé
quant a lui, un attachement anxieux et devait toujours étre prés de sa mere, Madeleine a d{ encourager
Guillaume a se détacher d’elle en créant un attachement sécurisant : « Il ne voulait pas s’approcher de
personne. Il était comme ... un enfant tres, trés, tres la sur lui-méme [.] & force de jouer puis de jouer
avec lui [...] bien la il est capable d’y aller tout seul. On le voit aller 1a, on le laisse aller, puis aprés ¢a
il revient. »

Roxanne, quant a elle, jugeait important d’assurer la sécurité de Jasmine en la confiant a une
personne qui connait le TSAF : « Elle est en sécurité-la parce que [la famille d’accueil de répit] connait
le TSAF. » Rachelle a eu de la difficulté a laisser aller son fils lors des visites supervisées avec les
parents biologiques : « On était sur le bord puis on attendait, puis on les voyait. Puis c¢’était ¢a, c’était
comme... Ils ne partiront pas en canot puis que je ne les verrais pas. » Elle voulait toujours I’avoir a

vue puisqu’elle craignait que quelque chose lui arrive a cause de sa vulnérabilité.

5.2.3 Amour et affection

S assurer que I’enfant développe des relations sécurisantes et affectives avec des adultes significatifs.

Des contacts physiques appropriés, réconfortants qui suscitent I’encouragement.

(Department of Health, 2000)

La majorité des parents ont parlé d’attachement dont, pour certains, le lien significatif s’est
formé plus facilement que d’autres. Maxime a réussi a développer un lien d’attachement avec son fils

adoptif, Théo, des la jeune enfance :

« Ca fait un bébé qui n’acceptait pas de se faire prendre, de se faire un petit maillot serré, il
allait pleurer jusqu’a temps qu’il n’ait plus aucune contrainte. Le prendre dans nos bras, comme

on prend un bébé normal, ¢a ne marchait pas. [...] Mais ¢a a changé assez rapidement par
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contre. Il s’agrippait a moi, quasiment comme un velcro. [...] Fait que lui, le lien d’attachement

s’est fait tres, tres, trés rapidement de mon bord aussi. »

Pour Nadine, la fille d’accueil de Lucie, son fils biologique a beaucoup aidé dans la création d’un lien :
« Mon gars, lui, il lui a comme pas laissé le choix (rire). Il est all¢ la chercher dans sa bulle, puis t’sais,
ils sont devenus vraiment proches, proches tous les deux, presqu’instantanément. Fait que Veux, veux
pas, a force, elle, de voir mon grand nous faire confiance, bien elle a fini par le faire. Ca a été un bon
deux mois. Qu’elle ne nous regardait pas, [...] t’sais elle voulait tenir son biberon toute seule [...]. Elle

avait vraiment un profil évitant [...] [maintenant] le lien d’attachement est bien fait avec nous. »

Claude rapporte qu’il craint de s’investir émotivement aupres de son enfant di & son expérience
passée avec un autre enfant avec un trouble d’attachement, ou il donnait beaucoup d’amour et
d’affection et ce dernier a testé ses limites et brisé tout ce qui avait été construit. Claude veut quand
méme répondre au besoin d’amour de son enfant d’accueil mais c’est difficile : « Il voit 1’affection
qu’on a les uns et les autres, puis qu’il en veut. 1l en demande. 1l en manque. Il est super colleux, super
affectueux, il aime venir mettre sa jambe, sa téte sur ma cuisse puis prendre ma main, puis se faire
flatter, se faire caresser. Je... Je n’ai pas... (Il est ému.) Je ne sais pas si I’amour guérit tout, mais je me
dis que je ne peux pas ne pas lui en donner. Puis je sais qu’en méme temps, bien pour avoir vécu le

trouble d’attachement avec [le frére de son enfant], je le sais qu’il y a un prix a payer pour ¢a apres. »

A T’adolescence, malgré 1’amour et I’affection qu’ils ont pour leurs enfants, les parents
d’accueil qualifient leur relation parfois de tumultueuse. lls ont de la difficulté a garder le lien affectif
avec eux parce que I’enfant a des comportements qui dépassent leur capacité a entretenir un lien
significatif avec eux. Les parents se sentent coupables parce qu’ils veulent assurer la sécurité¢ de leur
enfant tout en gardant une relation sécurisante et affective. Par exemple, Yolande se sentait coupable et
déchirée entre protéger sa fille ayant des comportements a risque et briser le lien d’attachement. Elle a

mentionné aux policiers : « Je vous appuie fortement, insistez sur le signalement, 1a on a besoin d’aide.
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Sincérement. J’ai dit, je ne veux pas que ¢a vienne de moi, elle a un trouble d’attachement. Si ¢a vient
de moi, puis qu’elle finit par le savoir, on va briser quelque chose. » Frédérique a d0 faire appel a des
services extérieurs pour les problémes de santé mentale de sa fille Léa : « L’autre solution, ¢a serait
qu’elle soit placée en famille d’accueil, parce que nous on trouve ca ingérable. Mais ¢a ne réglera pas
le probléme de Léa, puis surtout que, t’sais, elle a un trouble d’attachement. [...] Ce qui est difficile
avec elle en ce moment, ¢’est le jugement social. Elle n’est pas capable de replacer les choses, puis elle
peut étre vraiment méchante. Si on lui dit un non, elle répéte toujours les mémes choses : “Je suis en
prison, je ne peux plus faire ce que je veux. Vous étes méchants, je ne vous aime plus”. [...] T’sais, elle

va tout faire pour justement faire en sorte qu’on se sente mal entre parents. »

Par ailleurs, plusieurs enfants ont créé une relation sécurisante avec un adulte significatif a 1’école et a
la garderie ayant un impact positif sur le développement de I’enfant. Nadine raconte : « L&, depuis un
an a peu pres, I’éducatrice qu’elle avait, elle 1’aimait fois 1 000, puis elle avait vraiment le tour avec
elle, fait que ¢a a comme décollé sur plein d’affaires. Fait que ¢a a décoll¢ sur la parole beaucoup. Ca a

décollé aussi sur I’aspect de s’intégrer au groupe, de jouer avec les autres et tout ¢a. »

5.2.4 Stimulation

Promouvoir le développement intellectuel et cognitif, I’apprentissage, par le biais d’interactions, de la
communication, encourager le jeu et promouvoir 1’éducation et les occasions de socialisation.

(Department of Health, 2000)

Certains parents ont eu a stimuler leur enfant de différentes fagons pour qu’il se développe.
Maxime raconte que quand Théo est sorti de ’hopital, elle était déterminée a ce qu’il boive malgré son
gavage : «J’avais déja commencé a le faire boire au biberon, fait que je lui ai dit « non, tu vas
continuer, je ne rembarque pas dans les gavages, tu vas boire, tu es capable de boire au biberon, tu vas

boire. » Maxime a toujours promu 1’autonomie de Théo en misant sur ses forces : « Ses forces, je les
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encourage. [...] S’il a de la difficulté dans quelque chose, bien je vais me servir de sa force pour étre
capable de faire accepter la difficulté. Comme en mathématiques, il a de la misere. Mais par contre, lui,
il voulait prendre des cours de cuisine. Donc avec des cours de cuisine, t’sais tes mathématiques tu les
travailles. [...] T’sais on passe par la bande pour étre capable de faire des choses. » Théo est capable de
faire plusieurs activités de la vie quotidienne grace a sa mere : « Je I’ai entrainé, [...] je me suis servi
de I’imitation. Et puis bien au début, on a travaillé¢ avec des jetons aussi ou avec des... Un calendrier
avec des bonshommes sourire, fait que lui avec un sac bonshommes sourire ou six bonshommes sourire
bien il avait une récompense a 1’autre bout. Il a appris, ca marchait. » Frédérique a da stimuler sa fille
au niveau du langage et de la dextérité fine : « Il fallait vraiment développer son écriture, son dessin,
ses habiletés au niveau moteur [...] les casse-tétes, des jeux, t’sais des jeux individuels ou méme
collectifs qu’on faisait avec elle pour la mémoire puis tout ¢a. Mais elle ne tenait pas en place, ¢’était
vraiment une queue de veau, fait que c’était vraiment petit a petit qu’on a réussi a la stimuler. [...] On
lui brossait le palais parce qu’elle bavait [...], on la lavait au gant de crin parce que bon, elle ne sentait
pas sa peau. Donc on a essayé vraiment de stimuler le plus possible, autant au niveau cognitif qu’au
niveau physique. » Une autre famille a rencontré plusieurs défis pour I’apprentissage des concepts
abstraits : « Pendant un mois, on apprenait le rouge. Fait que bon, le talon rouge, la petite tuque rouge,
c¢’était sur le rouge qu’on mettait beaucoup d’emphase. Fait que 1a, quand elle I’avait, on disait “Bon
yes !”, on tourne au jaune, 1a, elle ne se souvenait plus de son rouge. [...] Ca pris beaucoup de
répétitions. [...] Mais elle reconnaissait les couleurs, mais c’était le mot qu’elle n’était pas capable de
dire comme il faut. Dans le fond ce qu’on lui avait donné comme truc, [...] ¢’est bleu comme le ciel ou
c’est vert comme le gazon. Fait que la on disait, si on prenait un toutou en peluche qui était vert, on
disait “Le sapin est quelle couleur ?”. Elle disait “Il est bleu comme le gazon”. Fait qu’elle savait qu’il

¢tait vert, mais elle n’a pas le bon. »



64

5.2.5 Encadrement

Permettre a I’enfant de réguler ses émotions et comportements. Mettre des limites et proposer un
modéle parental adéquat de la gestion des émotions afin de permettre a ’enfant de développer son

propre modele interne de valeurs morales et sa conscience.

(Department of Health, 2000)

Pour certains parents, la régulation des émotions passe tout d’abord par la régulation
sensorielle : s’adapter aux stimuli de fagon appropriée. Selon Madeleine, des outils aident son enfant a
s’autoréguler comme « des balles antistress [.], un gros 1ézard qu’il peut se mettre sur lui, ou une affaire
de méme, squich, squich ! Pour qu’il puisse taponner. Fait que ¢a c’est des affaires qui peuvent 1’aider
[a se calmer] ». De plus, Madeleine utilise la communication : « Dans le temps qu’il est calme 1a, bien
justement d’essayer de trouver des solutions [avec lui] [...], quand tu es faché, qu’est-ce que tu
pourrais faire ? [...] “Bien d’aller botter des ballons de soccer dans le but.” [...] Quand il va étre faché,
bien t’sais de lui-méme, peut-étre qu’il n’y pensera pas. [...] Je peux essayer de le ramener a la
conversation qu’on a eue, pour lui faire penser d’utiliser son moyen que lui, il s’est donné. [...] Si ¢a
vient de lui, que je 1’ai mis a contribution la-dedans, ¢a risque ... de peut-étre plus parler que si moi je

lui impose de quoi. »

Pour aider a prévenir les crises, Josée utilise aussi des outils sensoriels : « Ca a été les coquilles
au début, ca a été les bouchons dans les oreilles par apres. [...] » Ensuite, elle dit avoir fait de la
désensibilisation : « Ca a été a un moment donné, on gonfle des ballounes puis on les péte a la maison.
Au début, une balloune qui éclatait, c’était la panique furieuse. Mais astheure, c’est son fun de les péter
[...] froisser du papier, au début c’était la panique ! Un sac de plastique, bien on commencait avec des
sacs de plastique. On a commencé avec des éponges, méme au début les textures, mais c’était juste au
niveau du bruit. Et 1a encore des fois, il va essayer pour voir qu’est-ce que ¢a peut faire comme bruit,

certaines affaires. Mais a I’école, ils ont travaillé beaucoup la-dessus. Les spectacles, il restait dans le
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passage avec ses coquilles, devant la porte. A un moment donné, on avance juste dans le cadre de porte.
On avance un petit peu plus, un petit peu plus. Puis l1a bien il va voir, dans les salles de spectacle, il va
voir des spectacles puis il me demande d’étre assis dans les quatre premiéres rangées. Fait que c’est de
la désensibilisation qu’on a fait avec lui, ¢a a été ¢a. » Frédérique devait s’assurer que les émotions de
Lea restent stables quand elle était plus jeune : « Il fallait toujours éviter qu’elle devienne high. Autant
au niveau du bonheur que de la colére. Si on attendait, par exemple, elle était super de bonne humeur,
puis elle était high, si on attendait puis qu’on n’essayait pas de redescendre ca, aie ! La c’était la
catastrophe, elle donnait des coups, elle mordait, puis elle le fait encore ! » Plusieurs parents essaient de
régler les crises par la communication. Lorsque Léa est en colere, Frédérique essaie de prendre sa fille
« & part, on essaie d’en parler, mais déja elle a du mal a exprimer ses émotions puis sa colére. [...] On
lui demande de se retirer, d’aller respirer [...] ¢a ne marche pas, parce que c’est déja biaisé ce qu’elle
est en train de faire. Fait que 1a il faut que j’aille la voir, il faut que je revienne sur ce qui s’est passé.
[...] Si elle n’est pas trop bloquée, je vais réussir a rentrer un peu, a lui expliquer. [...] Mais ¢a peut
faire en sorte aussi que ¢a prenne 2 ans a dédramatiser. Ou ¢a ne dédramatise pas. Le niveau de colere
est trop élevé. T’sais on a essayé différentes fagons pour gérer sa colére, puis quand elle ne veut pas la
gérer, elle ne la gere pas. C’est volontaire. Elle ne veut plus descendre de cette escalade-la ». Roxanne a
aidé Jasmine a mettre des mots sur ce qu’elle vit: « On a travaillé tellement fort qu’elle est capable
d’identifier la tristesse, la colére [...] Finalement c¢’était de 1’aider a identifier les émotions. Au niveau

de I’école, ce qui a aidé aussi beaucoup, ¢’est au niveau du programme ALERT?. »

Henriette, quant a elle, dose entre I’autonomie et 1’encadrement pour son adolescent. Elle croit
qu’il « faut s’impliquer quotidiennement dans toutes ces affaires-la [structure, encadrement, routine].
[...] Je pense que c’est la garantie un peu du succes avec ces enfants-la ». Rachelle exerce beaucoup

plus de supervision avec Alexandre que ces autres enfants neurotypiques. Elle sait qu’il aura « besoin

2 Programme de régulation sensorielle.
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d’une structure probablement toute sa vie. » Yolande pour sa part, ne croit pas non plus que Maryse
pourra atteindre une autonomie : « Plus tard je la vois dans un appartement supervisé. » Frédérique

essaie de miser sur ’encadrement :

« T’sais c’est vraiment de dire on I’encadre du mieux possible, parce que bon, elle a besoin
d’un cadre. » La mére de Léa a aussi laché prise dans le but de préserver sa relation avec sa
fille : « On lui impose une routine, elle est obligée de la faire [...] on est moins exigeant sur
certaines choses, on achete un peu la paix. On laisse passer certains comportements qui avant
on ne les laissait pas [passer]. T sais comme le fait de sa sexualité débridée [...] je trouve les

objets, je les sors, je lui demande de les jeter. Je n’ai plus de discussion avec elle. »

Yolande essaie de recadrer certaines situations avec sa fille, mais doute de sa capacité d’intégrer

les concepts pour les appliquer a d’autres situations :

« J’essaie de baliser [...] c’était quoi la situation. [...] “Bien non, Maryse ! Regarde, il s’est
passé telle, telle affaires puis c’est a cause de ¢a que...” Mais d’un autre coté, je me demande
jusqu’a quel point ¢’est efficace dans le sens que, méme si on verbalise, on verbalise, on
verbalise. Elle ce qu’elle voit, bien elle le voit a sa fagon, fait que moi j’ai bien beau [...] dire,
je suis blonde, mais t’sais si tu vois que j’ai les cheveux bruns, tu ne seras pas convaincue. |[...]
Mais t’sais elle, elle a sa propre vision, fait que des fois, tu te demandes jusqu’a quel point |...]
qu’elle comprend ou qu’elle réalise ou qu’elle est capable d’assimiler vraiment, d’aller le
reproduire dans une autre situation. Puis c’est encore moi qui vais lui indiquer ce qu’elle est
capable de faire. Sauf que par contre, oui, on a vu qu’il y a des apprentissages qui se sont faits.

Mais t’sais, il reste que c’est n’est pas une enfant qui est “ordinaire”. »

Outre I’encadrement, la répétition des concepts est nécessaire. Yolande mentionne :
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« Il faut toujours la ramener dans le temps. Répéter, répéter, répéter, t’sais rien n’est acquis,
donc il faut répéter. Il faut valider avec elle aussi. Donc il faut qu’elle nous explique qu’est-ce
qu’elle, elle a compris. Puis c¢a il faut le faire régulierement. C’est siir que les routines ce n’est
pas facile non plus. Quand on veut installer une nouvelle routine, il faut la répéter, répéter,
répéter, réexpliquer pourquoi parce que c’est toujours dans le pourquoi ? Surtout quand c’est
contraignant. [...] Fait qu’il faut qu’il y ait des routines qui se ressemblent, puis il faut les
amener progressivement. Ca, c’est depuis qu’elle est toute petite que c’est difficile. Sauf qu’elle
va finir par ’apprendre. Des fois, c’est contraignant, elle va vraiment s’opposer. Mais elle est
contente d’elle apres. T’sais parce qu’elle est quand méme... C’est une petite fille qui est tres
persévérante. [...] Mais elle est trés cadrée. Donc quand ¢a sort du cadre ou que c’est quelque
chose qui n’était pas prévu, il faut I’amener en douceur. T’sais, il faut lui expliquer pourquoi,

puis réexpliquer, puis réexpliquer. »

Frédeérique raconte : « Il faut vraiment lui faire des rappels souvent parce qu’elle vient qu’elle ne le voit
plus son calendrier. T’sais, comme son agenda, elle ne 1’utilise pas bien. Mais t’sais je ne peux pas étre
a I’école, a la fois, puis étre ici non plus. Puis t’sais tout surveiller. Mais t’sais a 1’école on nous a
toujours dit que c¢’était la petite fille qui faisait toutes ses routines. T’sais quand la routine est intégrée,
ca la rassure, puis c’est la que le changement de routine est difficile. » L’encadrement sur le plan
financier est un concept qui revient pour plusieurs parents qui sont conscients que 1’argent pour leur
enfant est un concept abstrait. Yolande explique : « C’est slir que 1’argent pour elle, ¢a n’a pas de sens,
ca ne veut rien dire. T’sais méme si on la pratique [...] s’il fallait qu’elle s’en aille en appartement, elle
ne pourrait pas gérer son budget ». Claude rapporte faire de I’accompagnement pour concrétiser la
monnaie : « Les valeurs monétaires, I’argent, on y va avec la méthode paiement prudent. [...] C’est une
méthode qui a fait ses preuves pour montrer la valeur de I’argent, les achats. T’sais je le pratique dans

les épiceries, tu as un panier d’épicerie, puis tu paies article par article. »
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Le contrdle de I’internet est un moyen pour certains parents d’encadrer leur enfant. Henriette raconte:
« Puis la semaine, habituellement, trés, trés peu d’Internet, parce que je veux qu’on se concentre sur les
études. Puis 1a hier, quand j’ai vu [que]... les deux gars avaient fait tout ce qu’ils avaient a faire, bien la
dans leur chambre, bien la je leur débloque, le Wi-Fi, une demi-heure, trois quarts d’heure. » Yolande

rapporte :

« Puis 13, bien la plus recemment, bien Ia, elle a eu des probléemes beaucoup avec les gars.
T’sais, 1a il fallait vraiment superviser puis tout ¢ca. Pour les régles aussi, elle ne comprend pas
que bon... La c’est slir qu’on est sévere avec elle, parce que nous, on ne la laissera pas en ville
toute seule, t’sais je ne sais pas ou elle va se ramasser. [...] Fait que la & cause des mensonges, a
un moment donné, on a perdu confiance. [...] Elle rechute tout le temps, au moment qu’on lui
donne un peu plus de corde bien elle s’étrangle avec, écoute il faut la ramener. Fait que Ia, puis
elle ne comprend pas que “Vous étes trop sévere !” fait que 1a on a coupé internet a la maison,
parce que la on a vraiment eu des gros problémes avec ca. [...] Elle accepte bien les regles, le
fait que t’sais on n’a pas nécessairement capoté ou quelque chose comme ¢a. Fait que pour
quelqu’un qui a un TSAF c’est toujours comme un bol de Jell-O, tu enléves le bol, tu sais ¢a

s’étend. »

5.2.6 Stabilité

Donner un environnement familial stable qui permet a I’enfant de se développer et de maintenir un
attachement sécurisant en adaptant la réponse parentale selon le développement de I’enfant et de ses

progreés. Favoriser les contacts avec les membres importants de sa famille.

(Department of Health, 2000)

La plupart des parents interviewés ont pu offrir une stabilit¢ de placement a 1’enfant qu’ils

accueillaient. Henriette croit que : « la stabilité [...] ¢’est un des facteurs de protection... Je pense pour
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tous les enfants. Puis encore plus ceux qui ont le [...] Le TSAF. » Yolande confirme : « Elle a eu une
stabilité toute sa vie. Fait que ¢a, ¢a fait la grosse différence. [...] Je regarde les criteres de protection
au niveau de ’attachement puis elle les a tous eus. Elle ne peut pas avoir eu ¢a, ¢a, ¢a, on n’a jamais
déménagé, on ne s’est pas séparé. [...] Elle est toujours restée dans la méme école. T’sais ¢a a été

hyper, hyper stable. »

Méme si elle n’est pas leur mére biologique, Henriette dit : « C’est les miens [mes enfants] ! [...] La
question ne se pose méme pas. C’est comme les miens, mais c’est siir qu’une fois qu’eux autres vont
étre a bon port, puis ils ne vont pas partir a 18 ans. Moi, je vais toujours étre leur mére. » Par contre
Henriette rapporte étre consciente du manque de stabilité de placement au sein de la protection de la
jeunesse : « C’est un probléme de systéme, mais moi une des clés du succés avec les garcons, je suis
convaincue que c’est la stabilité. C’est le fait que je suis la premiére, et ils savent que je suis la derniere

famille d’accueil. »

L’aspect des visites avec les parents biologiques a été abordé par seulement quelques parents.
Pour favoriser les contacts avec la famille biologique de I’enfant, Rachelle dit toujours avoir gardé un
lien avec la famille d’Alexandre malgré 1’adoption, qui aurait permis de couper tout contact avec la
famille biologique. Pour elle, méme si 1’attachement sécurisant avec les parents de son fils n’a pu étre
développé, elle trouvait important qu’il connaisse sa famille : « On est toujours resté proche. Puis c’est

moi qui y vais plus qu’Alexandre... »

Egalement, la stabilité dans le milieu scolaire a été ressortie par quelques parents comme un
élément déterminant de la réussite de leur enfant. Henriette déclare : « La stabilité avec ... T’sais ce
sont des enfants qui se proménent beaucoup, fait qu’imagine... qu’il ait eu sept ans la méme prof.
[...] Mais c’est la stabilité t’sais, puis moi c’est la stabilit¢ émotionnelle, c’est la grande
communication avec les enseignants tout le temps. J’en ai méme a un moment donné, une année oU 0N

s’écrivait tous les jours ». Le fait de créer un lien avec une personne significative a I’extérieur de la
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famille a été abordé par plusieurs parents. Quand Jonathan a dd retourner au régulier parce que la
classe adaptée a fermé, Josee rapporte : « L’année, ¢a a été quand méme pas pire parce que ce que j’ai
su plus tard, c’est que 1’orthopédagogue, bien c’est la méme. Fait que je trouve que le fait d’avoir remis

la méme dans I’individuel, ¢a a aidé comme a créer un sentiment de sécurité. »

5.3 Facteurs familiaux et environnementaux

5.3.1 Histoire des figures parentales et fonctionnement actuel

L’histoire familiale inclut les facteurs génétiques et psychosociaux. Le fonctionnement de la famille,
les changements significatifs dans la composition familiale, I’expérience des parents durant 1’enfance,
la chronologie des évenements significatifs dans la famille et leur signification pour chaque membre,

les forces et les faiblesses des parents. (Department of Health, 2000)

Selon les critéres de sélection de la présente recherche, tous les parents ont obtenu la garde de
leur enfant a travers la protection de la jeunesse. L’age d’arrivée en famille d’accueil varie de la
naissance a 12 ans; a noter que huit familles sur dix ont accueilli I’enfant avant 1’age de trois ans. Les
parents d’accueil possédaient peu d’information sur les parents biologiques des enfants. Par contre, la
plupart des parents d’accueil confirment que leur enfant a vécu de la négligence dans la famille
biologique. On peut penser que les facteurs psychosociaux des familles biologiques ont eu un impact
négatif sur leurs capacités parentales, les amenant a étre des parents moins disponibles pour leur enfant,
d’ou I’implication de la protection de la jeunesse dans leur vie. Ainsi, plusieurs enfants ont vécu des
changements significatifs dans leur vie comme des déplacements d’un milieu de vie a un autre, créant
beaucoup d’instabilité. Rachelle raconte qu’il y a eu quatre ans de tentatives de réunification avec la

famille biologique : « Il y avait beaucoup de visites supervisées, il y avait des fois... Je sais
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qu’Alexandre a vécu au moins deux ou trois fins de semaine sans supervision dans le bois. Puis la il y a

des histoires abracadabrantes, puis il s’en rappelle encore. »
Léa a vécu de la négligence et a fait plusieurs familles selon sa mere :

« A I’age de 10 mois, il y avait des voisins qui disaient qu’il y avait un bébé qui pleurait puis
qu’elle semblait seule dans ’appartement. Donc la DPJ, puis les policiers sont arrivés, puis elle
était dans une garde-robe, [...] en couche, qui était détrempée, puis elle mangeait du gyproc.
Donc, ils ne savaient pas depuis combien de jours elle était la. Donc, elle a été retirée aussitot
de la famille, elle a été placée pendant quatre mois chez la tante. En espérant qu’elle pourrait se
certifier comme ¢étant banque mixte ou encore famille d’accueil. Et ¢a n’a pas fonctionné.
Ensuite elle est allée en famille d’accueil transitoire en attendant le jugement pour un
placement. Et la elle a été quatre mois aussi, donc moi, quand Léa est arrivée dans notre vie,
j’étais la quatrieme maman et a I’époque les dix mois qu’elle a passés avec sa mere, son pere
était en prison la plupart du temps. Parce que sa mere était... elle n’a jamais eu le diagnostic,
mais elle a 1’alcoolo feetale, elle aussi. Donc de 1’dge a peu pres de 7, 8 ans, au niveau du
jugement puis bon, au niveau intellectuel. Et une dépendance affective de son homme qui est
violent et qui va souvent en prison. Donc puis ils sont encore SDF, donc ils se proménent d’une
famille a I’autre, ils n’ont pas d’adresse. Donc le pére avait eu quand méme au niveau
intellectuel, la capacité de pouvoir s’occuper des enfants. Sauf qu’il est plus souvent en dedans
qu’il est dehors. Les familles [biologiques] ont essayé aussi d’étre famille d’accueil, ¢a n’a pas

fonctionné. »

Le milieu familial des familles biologiques semble avoir moins favorise la stimulation de
I’enfant, ce qui, au contraire, semble étre une force chez les familles d’accueil et adoptives. Henriette a
travaillé tres fort pour aider Louis a rattraper le manque de stimulation dans son milieu familial

biologique négligeant :
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« Quand il est arrivé [...] il était quand méme assez magané physiquement, il avait les jambes,
je me souviens, couvertes de plaies, assez infectées. [...] T’sais il était hypothéqué un petit peu.
Il était triste, c’était un petit gars que je me souviens, quand il dessinait, écoute, ses dessins
occupaient le milieu de la page, un centieme, il faisait des petits bonshommes au milieu de la
page. Il avait vraiment une estime de lui a rattraper, mais tranquillement [...] il a intégré la
routine. [...] Et oui, il avait des problémes de comportement, mais tout le contexte familial le
justifiait. [...] Le matin, avant d’aller a la maternelle, il n’avait rien a manger puis ¢a lui est
arrivé de finir les biéres de sa mére, les fonds de bouteille de sa mére avant d’aller a I’école.
[...] Avant d’arriver ici, ¢’était I’école... Il a dG manquer la moiti¢ de son école, donc il y avait
beaucoup de sous-stimulation, puis beaucoup, beaucoup de laisser-aller. Louis pouvait étre dans

un parc a5 ans, a 11 h le soir. Tres peu de supervision. »

Un élément significatif pour I’enfant de Roxanne a été son adoption, qui s’est avérée
compliquée par ailleurs, parce que cette derniére est autochtone. La protection de la jeunesse favorisait
la famille élargie dans le but de conserver sa culture et son identité culturelle malgré ses grands
besoins : « C’est sir que ¢a a créé un petit peu de bisbille chez les Autochtones parce que plusieurs
voulaient la prendre. [...] Quand tu es en [communauté], les services de stimulation précoce il n’y en a
pas tellement. Fait que les projets étaient refusés. [...] On sait trés bien qu’elle est vraiment
abandonnée depuis sa naissance par sa mere. » Il est possible que certains facteurs psychosociaux des
parents biologiques, comme les traumas vécus durant leur enfance, aient eu un impact négatif sur leurs
capacités parentales. De plus, les déterminants de la santé de la communauté de la famille biologique,
comme 1’acces difficile aux services, ne permettaient pas de procurer un environnement adéquat pour
répondre aux besoins de I’enfant. Donc, malgré la volonté de la famille biologique de donner un
environnement stable a I’enfant afin de préserver sa culture dans sa communauté, les besoins de

I’enfant étaient trop grands et la famille n’était pas en mesure d’assurer un attachement securisant.
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Quant a elles, les familles d’accueil et adoptives offrent un fonctionnement familial qui peut étre
différent de la famille biologique et procure une structure a I’enfant : « c’est des enfants qui étaient tres
encadrés » (Henriette). Les forces des parents d’accueil reposent sur leur ouverture d’esprit, leur
capacité a aller chercher les services pour leur enfant et leur capacité a donner une structure, une
routine et une stabilité¢ a I’enfant. Ils ont également eu le golt d’en apprendre plus sur le TSAF pour
mieux répondre aux besoins de leur enfant. Une faiblesse pourrait étre de ne pas accorder plus de place
a I’identité culturelle des enfants malgré leurs origines autochtones; par contre, cet aspect n’a que

brievement été effleuré en entrevue.

5.3.2 Famille élargie

Qui I’enfant et les parents considérent-ils comme un membre de la famille élargie ? Incluant les

personnes de la parenté ou non. Quels sont leurs roles ?

(Department of Health, 2000)

Il a été choisi de parler de la famille élargie des familles d’accueil et non des familles
biologiques dii au manque d’informations. Donc le théme “histoire et fonctionnement de la famille du
cadre écosystémique d’analyse des besoins de I’enfant” a ét¢ omis. Ainsi, les familles d’accueil
recoivent pour la plupart un soutien de leur famille élargie méme si certains membres de la famille
élargie portent un jugement sur les méthodes éducatives. Frédérique partage : « Je pense qu’ils nous
trouvent séveres, parce qu’on est trés exigeant [...] et ils n’en reviennent pas. T’sais tout le monde nous

lance leur chapeau, parce qu’eux autres, ils seraient incapables de le faire. »

Elle ajoute que sa famille comprend mieux ce qu’ils vivent : « T’sais les gens qui sont proches de nous,
ils vont étre un peu plus conscients, mais c’est juste quand ils ont réussi a passer plus de temps avec
nous. [...] Eux autres, ils savent exactement qu’est-ce qu'il en est, parce qu’ils nous ont vus au

quotidien. Ils savent c’est quoi la galére qu’on fait. [...] Les gens ne se rendent pas compte [...]. Puis
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c’est des handicaps qui sont invisibles, fait que ¢a parait encore pire. » Yolande, quant a elle, ressent
I’appui, mais aussi I’inquiétude de sa famille : « C’est trop, tu sais on devient isolé aussi, parce que Ia,
on fait le ménage. Comme 13, I’année passée, méme la famille, je n’avais pas le golt de parler a
personne moi ! Parce que j’étais déprimée, j’étais plate. Je n’avais pas de positif a leur dire. Ca ne me

tentait pas de conter ma vie non plus la. » Josée ressent aussi un sentiment semblable :

« Je n’ai jamais percu de jugement ou du monde qui me disait “Peut-étre que tu en fais trop” ou
“Peut-&tre que ... tu n’es pas assez sévere”. [...] Bien mon frére, a un moment donné, il m’avait
dit de quoi, que je le prenais trop... Je lui laissais faire ses quatre volontés, puis que c’est pour
ca qu’il avait du caractere. [...] T’sais je ne me sens pas a 1’aise de raconter a n’importe qui, qui
ne comprendrait pas I’ampleur mettons de ses comportements. J’aurais peur de me faire juger
justement, sur mes compétences parentales, puis que c’est a cause de moi qu’il est de méme.
Fait que t’sais disons, ¢a, vraiment ¢’est comme j’en parle plus au monde qui sont tres, tres
proche de moi, ou t’sais a quelques mamans que je connais que je sais qu’elles ont aussi de la

misere avec leur enfant, que je sais qu’elles ne me jugeront pas. »

Roxanne sent que sa famille élargie est présente pour I’enfant, mais n’est pas soutenante envers
ses besoins particuliers : « Jasmine n’a jamais fait de crise, ce n’est pas une enfant qui est difficile. Ce
qui était difficile ce n’était pas elle, c’était I’entourage finalement, c’était comment |’entourage

réagissait. C’¢était d’expliquer constamment a 1’entourage que ma fille avait des besoins spéciaux. »

5.3.3 Revenu et emploi

Qui travaille dans la maison ? Quel impact le travail a sur la relation avec 1’enfant ? Est-ce que le
revenu de la famille est stable dans le temps ? Est-ce que la famille recoit des compensations
financiéres ? Est-ce qu’il y a une suffisance de revenu ? Est-ce que les difficultés financieres ont un

impact sur I’enfant ?
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(Department of Health, 2000)

La question financiére n’a pas été abordée directement avec les participants. En revanche, les
informations sociodémographiques relévent que toutes les familles d’accueil interviewées ont un
emploi, deux d’entre elles étant en congé de maladie au moment de I’entrevue. Le revenu des familles
est stable et les familles d’accueil recoivent ou ont recu des compensations financiéres avant de devenir

famille adoptive. Aucune famille n’a mentionné avoir des difficultés financiéres.

5.3.4 Habitation

Est-ce que la maison possede toutes les commodités de base appropriées a 1’dge de 1’enfant et
nécessaires au développement de I’enfant ? Est-ce que la maison est adaptée pour un membre de la
famille ayant une déficience physique ou intellectuelle ? Inclus Dintéricur et I’extérieur, les
commodités de base, I’eau courante, le chauffage, I’hygiéne des lieux, les aménagements pour dormir

et I’impact sur I’éducation de I’enfant.

(Department of Health, 2000)

Ce concept n’a pas été abordé en entrevue considérant que toutes les familles d’accueil ou
adoptives ont été evaluées et approuvées par la protection de la jeunesse, impliquant qu’elles satisfont

les criteres d’accréditation des CISSS.

5.3.5 Intégration sociale

Le degré d’intégration de la famille ou son isolement, les groupes de pairs, I’amitié, les réseaux sociaux

et I’importance rattachee.

(Department of Health, 2000).
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Sept familles recrutées font partie du groupe SAFERA, organisme a but non lucratif qui offre
du soutien aux parents d’enfants avec un TSAF. La plupart des parents se sentent bien entourés par leur
famille et amis. Par contre, ces derniers ne sont pas toujours aidants face aux comportements
problématiques de 1’enfant. Une famille a choisi de réduire les contacts avec sa famille ¢élargie suite a
une dispute entourant la fagon de gérer les crises de 1’enfant. Cette famille a plutét choisi de se confier a
une amie et ce soutien est suffisant pour elle. Une autre mére a demandé 1’aide de I’intervenante en
protection de la jeunesse de rencontrer sa famille élargie pour qu’ils comprennent mieux le TSAF, cette
intervention a été tres aidante pour elle et sa famille et la mere se sentait moins isolée et mieux

soutenue.

5.3.6 Ressources et services de la communauté

Les services et les ressources disponibles dans le quartier, les services universels de santé, garderie,
école, transport, activités de loisirs. Inclus la disponibilité, 1’accessibilité des ressources pour la famille

et I’impact sur la famille.

(Department of Health, 2000).

Les ressources disponibles pour les enfants qui ont le TSAF sont limitées. Vu le manque de
services, les parents de Léa mentionnent : « On a fait plein de trucs pour la stimuler au niveau précoce
parce qu’on n’avait pas de services, donc c’est nous autres qui 1’avons fait ». La plupart des parents
d’accueil ont fait preuve de beaucoup de proactivité pour aller chercher des services pour leur enfant
tant sur le plan scolaire, médical, psychosocial qu’en réadaptation. Lucie raconte : « [En parlant des
meres proactives :] Je les appelle les méres dragons, la plupart du temps, ce sont des femmes. Mais on
arrive toutes au méme constat, t’sais plus on parle des besoins de nos enfants, bien plus on est
dérangeantes, puis 1a on est ... On commence a étre mal per¢ues. Mais si on n’en parle pas, bien nos

enfants n’auront rien ». Plusieurs méres de 1’échantillon rapportent qu’elles sont mal pergues parce
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qu’elles sont considérées par le systéme de santé ou scolaire comme surinvesties et surprotectrices
auprés de leur enfant. Elles vont souvent au-devant de I’enfant, appellent 1’école, demandent des
services, veulent s’assurer que les enseignants et les intervenants connaissent les besoins de leur enfant,

ce qui s’avere dérangeant pour certains.

Lucie ajoute : «Je me fais reprocher que je suis trop proactive, [...] je vais trop chercher
d’évaluations, de services, de ci, de ¢a. Que je pousse trop, qu’il faudrait que je la laisse aller. [...] Moi
j’ai agi comme ¢a en me disant, je vais mettre des services le plus possible quand elle est toute petite,
pour qu’elle prenne I’habitude de demander de 1’aide puis que pour elle, ¢a ne soit pas un effort de
demander de ’aide puis qu’il y ait tout le temps quelqu’un pour répondre. [...] Mais pour eux autres,
c¢’est non, non, la tu fais de 1’abus de systéme quasiment ». Frédérique rencherit : « En plus de ne pas
avoir de services, on nous blame de vouloir aller chercher des services et de poser des questions.
Effectivement, et ¢a, ca m’avait vraiment offusquée. [...] C’est la méconnaissance du TSAF, [...] puis
ils ne veulent pas le savoir ! La DPJ ne veut pas en prendre conscience puis ils ne veulent pas non plus

former leurs intervenants, parce qu’ils le savent aussi la job que ¢a va amener. »

Le manque de connaissance du TSAF a la DPJ, par les médecins, 1’école a été mentionné de
facon presque unanime par les parents. Les parents doivent suppléer au manque de connaissance en
formant eux-mémes les enseignants et les intervenants. Yolande mentionne : « Moi, justement, j’ai de
la misere, il faut que je me batte, il faut que j’enseigne, il faut que je fasse de 1’enseignement aux
professeurs, aux infirmiers, t’sais les travailleuses sociales c’est moi qui leur ai montré parce que le

TSAF elles ne connaissaient pas ¢a ! »

Fréderique rapporte également : « T’sais, quand il y a des plans d’intervention a 1’école, moi je
Suis une personne-ressource, je ne suis pas un parent. T’sais ce n’est pas... je n’ai pas 1’aide de 1’école.
C’est moi qui aide 1’école ». Claude trouve aussi que la DPJ ne reconnait pas ses connaissances sur le

TSAF : « Quand tu es juste un papa d’accueil ou une maman d’accueil, puis que tu arrives avec des
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informations, ¢’est délicat de passer par-dessus les connaissances des personnes qui sont déja en place.
Tu as I’impression que tu les... Il faut que tu maitrises ton dossier bien comme il faut, parce que sinon
t’sais on... On ne te croit pas ». Pour remédier au manque de connaissance, Lucie mentionne : « Il
faudrait qu’ils soient formés. T’sais parce que la justement présentement [...] il faudrait que des
informations plus poussées soient dans tous les cours, soit des intervenants, soit des infirmiéres, t’sais
tous ceux qui ont a travailler avec des tout-petits [...]. Avoir une formation un peu plus détaillée, fait

gue comme ¢a, bien on arréterait de passer pour du monde trop proactif (rire) ».

Pour une minorité de parents, la protection de la jeunesse a contribué a la mise en place de
services : « Il y avait beaucoup, beaucoup de services. Au niveau des centres jeunesse, moi ce que j’ai
trouvé d’intéressant avec les deux gargons, c’est qu’ils ont fait de 1’orthophonie, ils ont fait de
I’ergothérapie, il a été mis en atelier de stimulation. » rapporte Henriette. Rachelle dit également
qu’une seule intervenante des Centres Jeunesse connaissait bien le TSAF : « Ca a beaucoup, beaucoup

aidé. Mais oui, c’est grace a elle que je I’ai fait évaluer, parce que je voulais des services a I’école. »
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Chapitre 6 : Discussion

Les participants rencontrés ont généreusement partagé leur expérience de vie avec leur enfant
présentant un TSAF. Sans surprise, les résultats de cette recherche refletent les résultats des études
portant sur 1’expérience de vie des parents ayant accueilli ou adopté un enfant ayant un TSAF,
effectuées dans I’Ouest canadien et aux Etats-Unis. Quelques éléments nouveaux ressortent de cette
étude, notamment la proactivité des parents de 1’échantillon, la connaissance du TSAF des parents
d’accueil et adoptifs, ’utilisation de méthodes alternatives et le fait de ne pas ressentir le besoin de
répit. Les enfants avec un TSAF ont de grands besoins et les parents d’accueil ou d’adoption essaient
d’y répondre au meilleur de leurs connaissances. L’environnement dans lequel ils évoluent joue
également un réle primordial pour favoriser une réponse optimale a leurs besoins. Plusieurs recherches
effectuées dans 1’Ouest canadien concluent que les services de protection de la jeunesse et les familles
d’accueil et adoptives ne répondent pas adéquatement aux besoins des enfants avec le TSAF da au
mangue de connaissances (Badry, 2009, 2014 ; Caley et al., 2008 ; Fuchs et al., 2010 ; Petrenko et al.,

2019), ce qui est tout le contraire dans le cas de 1’échantillon étudié dans le cadre du présent mémoire.

Cette discussion a pour but d’examiner les propos des participants concernant leur expérience
parentale a la lumiére des résultats et des écrits recensés selon le cadre théorique sélectionné. Tout
d’abord, les résultats seront discutés a 1’aide du cadre d’analyse écosystémique des besoins de
développement des enfants (Department of Health, 2000), soit en portant le regard sur les besoins des
enfants, la réponse aux besoins et I’environnement. Il est a noter que le cadre d’analyse écosystémique
des besoins de I’enfant se veut une approche interdépendante et contextuelle des besoins entre eux;

ainsi, plusieurs themes transcendent a travers les autres dimensions.
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6.1 Besoins de développement de I’enfant

En premier lieu, comme dans les différentes études recensées, le manque de connaissance du
TSAF est un théme récurrent relevé par les parents de 1’échantillon. Par contre, huit des parents
interviewés ont suivi des formations sur le TSAF, sept d’entre eux font partie du SAFERA et plusieurs
donnent eux-mémes de la formation sur le TSAF, ce qui ne représente pas la norme a travers les
familles d’accueil et adoptives dans les écrits. Ainsi, comme les parents de 1’échantillon ont une
formation sur le TSAF, il est possible de conclure que ces derniers se sentent mieux outillés pour
répondre aux besoins de leur enfant, comme mentionné par Olson et al. (2009). Par contre, malgré la
formation des familles d’accueil, les troubles sérieux de comportements peuvent mener a une rupture
du placement (Brown et al., 2007) comme dans le cas d’une famille rencontrée dans le cadre du présent
mémoire, qui a d0 placer son adolescent dans un centre de réadaptation vu ses comportements
dangereux. Par conséquent, la formation sur le TSAF n’est pas garante d’une stabilité de placement,
theme abordé dans la réponse aux besoins par la figure parentale. Par ailleurs, les parents étudiés notent
un manque de connaissance du TSAF chez les professionnels de la santé, les professionnels des
services sociaux, les enseignants et I’entourage de I’enfant avec un TSAF. Tant les parents interviewés
que les écrits antérieurs soulévent que la plupart des intervenants ne sont pas outillés pour détecter un
TSAF et ne connaissent pas les stratégies d’intervention appropriées (Brown, 2005 ; Caley et al., 2008 ;
Chamberlain et al., 2017 ; Petrenko et al., 2014), ce qui est interrelié aux services donnés a I’enfant et
aux ressources disponibles dans la communauté, théme se retrouvant dans les facteurs

environnementaux.

Un des besoins de développement de [’enfant apparaissant dans le cadre d’analyse
écosystémique des besoins de I’enfant est la santé, ce qu’on peut associer au diagnostic de 1’enfant. Les
parents de I’échantillon confirment également la difficult¢ d’obtenir un diagnostic puisqu’aucune

clinique multidisciplinaire spécialisée en TSAF n’existe au Québec. A ce sujet, les écrits soulignent la
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complexité et le manque d'accessibilité aux ressources et expertises pour poser un diagnostic
(Chambers et al., 2019 ; May et al., 2020). Méme lorsque la consommation de la mére durant la
grossesse était auto rapportée, les parents de 1’échantillon ont eu de la difficulté a obtenir un diagnostic,
sauf deux ou I’enfant avait les traits faciaux caractéristiques du TSAF a la naissance. Rappelons que le
TSAF est un trouble invisible (en I’absence des traits faciaux). Plusieurs enfants de 1’échantillon ont
recu différents diagnostics dont le TDAH, une suspicion d’autisme ou un trouble d’attachement, ce qui
est rapporté par plusieurs recherches préalablement citées (May et al., 2009 ; Lange et al., 2013 ; Fuchs
et al., 2010 ; Petrenko et al., 2013 ; Gregory et al., 2015). Tous ces diagnostics erronés suggeérent
différentes méthodes d’intervention qui ne sont pas nécessairement adaptées a un enfant avec un TSAF.
Par exemple, la médication pourrait fonctionner pour le probléme d’attention, mais ne peut agir sur le

jugement ou peut méme augmenter 1’agressivité dans certains cas.

Comme mentionné par Streissguth (1997; Streissguth et al., 2004), la présence de traits faciaux
augmente la probabilit¢é d'un diagnostic. Un diagnostic avant 1’dge de 6 ans, aide a assurer une
intervention précoce pour prévenir les troubles secondaires (Malbin, 2004). En effet, pour les deux
enfants de 1’échantillon (devenus adultes au moment de 1’entrevue) avec les traits faciaux et ou le
diagnostic a été posé avant 1’dge de 6 ans, on note une quasi-absence des troubles secondaires,
probablement parce que des services adaptées (facteurs environnementaux) ont été mis en place pour
eux dés leur plus jeune age. Par contre, plusieurs enfants de 1’échantillon ont développé des troubles
secondaires, dont des problémes avec la justice, des comportements sexuels inappropriés, une difficulté
a vivre de maniére autonome, et ce, malgré I’environnement stable et la réponse adéquate a leurs
besoins. On constate que certains parents ont mis des stratégies d’interventions en place selon leurs
connaissances et souvent sans diagnostic confirmé. Des troubles secondaires sont quand méme apparus
suggérant que le diagnostic précis du TSAF, afin d’avoir une homogénéité dans I’intervention dans le

milieu familial et dans I’environnement, est important. Or, le manque de connaissance des acteurs du
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milieu rend ce diagnostic difficile et ’absence de diagnostic peut réduire 1’accés aux services dans la
communauté. Le TSAF étant complexe, la concomitance d’autres diagnostics peut avoir joué dans
I’apparition des troubles secondaires, malgré les stratégies de prévention mises en place. Les stratégies
d’interventions suggérées dans Promising Practices dans 1’Ouest canadien (Badry, 2011), dont 12
heures de formation sur le TSAF obligatoire avant le placement, un soutien intensif donné a la famille,
I’¢laboration d’un plan de soutien développé en collaboration avec les intervenants et les familles,
I’offre d’un répit d’au moins 48 heures par mois et 1’acces a un expert en TSAF pour les familles, sont
des stratégies qui aident a réduire les troubles secondaires et 1’instabilité du placement. Un tel modéle

serait soutenant pour les familles québécoises.

Comme relaté dans les écrits, les enfants de notre échantillon ont de la difficulté a se faire des
amis et les garder; de la difficulté a comprendre les regles sociales et ils sont facilement influencables
(Brown et al., 2007). Selon les parents rencontrés, les caractéristiques associées au TSAF sont
présentes chez presque tous les enfants : le manque de jugement, la difficulté a résoudre des problémes
et I’incapacit¢ de faire des liens entre leurs comportements et les conséquences en découlant
(Streissguth, 1997 ; Connor et al., 2000); la difficulté & penser de maniére abstraite, 1I’impulsivité,
I’hyperactivité (Chudley et al., 2005 ; Stratton et al., 1996 ; Streissguth, 1997), I’agressivité et
I’immaturité émotive (Chudley et al., 2005 ; O’Leary et al., 2009 ; Stratton et al., 1996 ; Streissguth,
1997). Par exemple, dans notre échantillon, plusieurs enfants souffraient d’hyperstimulation sensorielle
et devaient porter des coquilles en classe (Brown, 2015). De plus, I’estime de soi est un théeme
ressortant dans les écrits, mais également dans notre échantillon. Selon EFAN (2007) et Green (2007),
les enfants avec un TSAF sont souvent percus negativement a cause de leurs comportements
problématiques, des crises, de leurs comportements violents, de leurs comportements sexuels
inappropriés, etc. lls vivent beaucoup d’échecs et ont tendance a avoir une faible estime d’eux méme,

donc il importe de miser sur leurs forces et de les aider a acquérir une meilleure estime de soi. Les
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forces de I’enfant ont été soulevées par plusieurs parents de 1’échantillon et est peu mentionné dans les
écrits sur le TSAF. Par contre, I’approche centrée sur les forces du client est bien documentée en travail
social. L’approche repose sur 1 ’empowerment et améne le client a identifier ses forces, ses qualités, ses
connaissances et ses talents dans le but de reprendre du pouvoir sur sa vie en 1’aidant a mobiliser les
ressources améliorant sa condition (Pulla, 2017). Il semble que cette approche ait aidé plusieurs parents
de I’échantillon dans leurs stratégies d’intervention, amenant ’enfant & avoir une meilleure estime de
lui-méme tout en croyant en ses capacités, et ce, malgré certaines limitations associées a son
diagnostic. Dans 1’échantillon, une mére explique travailler I’estime de soi par les encouragements et
I’inscription dans les sports. Elle guide son enfant a faire les bons choix et lui apprend & mettre des
mots sur ce qu’il vit. Elle croit en ses forces et base ses interventions sur celles-ci. Il serait intéressant
d’utiliser cette approche dans le contexte du TSAF. Par contre, Pulla (2017) mentionne que le
diagnostic met 1’accent sur les déficits de la personne et que I’intervenant doit donc s’abstenir de
diagnostiquer. Paradoxalement, comme mentionné précédemment, 1’émission d’un diagnostic est
primordiale pour mieux connaitre les besoins de 1’enfant; il faudrait donc utiliser cette approche en

I’adaptant aux réalités du TSAF.

Les parents d’accueil et adoptifs interviewés mentionnent que la communication avec 1’école
est importante, donc ce concept peut également se retrouver dans les facteurs environnementaux
puisque la communication entre les différents milieux aidera a mieux combler les besoins
développementaux et environnementaux quant a la qualité des services offerts a I’enfant. Selon Swart
et al. (2014), les parents d’accueil défendent les droits de leurs enfants dans leur milieu scolaire. Ils
anticipent les difficultés de I’enfant afin de prévenir les échecs sociaux ou scolaires. Il s’avere
important pour eux que leur enfant soit comme les autres, donc les parents communiquent
fréquemment avec 1’école pour étre a 1’affiit de tout changement de comportements. Ils éduquent

I’école et I’entourage sur les caractéristiques du TSAF, ils luttent pour 1’obtention de services et
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essaient de controler I’environnement, ce que les parents d’accueil et adoptifs de 1’échantillon
mentionnent faire au quotidien, d’ou 1’émergence du nouveau concept de la proactivité constante des
parents d’accueil et adoptifs interviewés. Certains parents de 1’échantillon étudié se sont sentis blamés
pour les comportements de leur enfant, comme si ces comportements étaient reliés a un certain manque
de compétences parentales, alors que ce sont plutdt les caractéristiques du TSAF qui doivent étre mis
en cause pour les comportements inadéquats de ’enfant. A cet égard, Swart et al. (2014) ont obtenus
des résultats similaires. Ainsi, le manque de connaissance des caractéristiques du TSAF a aussi un
impact sur la fagon dont les parents sont pergus par le milieu scolaire. La formation sur le TSAF
pourrait aider a contrer les préjugés et faire tomber les barriéres afin d’améliorer I’intervention auprés

des enfants avec un TSAF et améliorer la relation entre I’école et les parents.

Par ailleurs, quelques dimensions du cadre d’analyse écosystémique des besoins de
développement ont été moins abordées par les parents d’accueil et adoptifs en entrevue. Par exemple,
I’identité a été briévement mentionnée lorsque les parents abordaient 1’historique familiale, puisque la
moitié des enfants de 1’échantillon sont d’origine autochtone placés dans une famille allochtone. Les
parents n’ont pas soulevé les enjeux culturels reliés a 1’identité, mais une participante a soulevé les
difficultés de la protection de la jeunesse de placer I’enfant dans sa communauté d’origine VU SeS
grands besoins, le manque de ressources, les facteurs psychosociaux et I’incapacité de la famille élargie
a subvenir a ses besoins. 11 est possible que le manque d’identité culturelle ait un impact sur la vie de
ces enfants placés. En effet, dans I’article de Fast et al. (2016), les participants autochtones qui
n’avaient jamais fait ’expérience de leur culture ressentaient une perte de leur identité. De plus, le
colonialisme, les traumas intergenérationnels, «1’abandon des modes de vie traditionnels [ont] mené a
un sentiment d’inutilité, a la perte des réles sexuels traditionnels et a I’adoption d’habitudes liés a des
troubles de santé généralisés (dependance, mauvaise alimentation) pour combler ces manques » (Fast et

al., 2016, p.25). Ainsi, les enfants autochtones de I’échantillon vivent tous dans des familles
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allochtones, nous amenant a penser que ces enfants seront moins exposés a leurs culture et traditions,
créant ainsi les mémes traumas intergénérationnels du passe. Par contre, il est important de mentionner
que lorsque la situation des enfants & besoins particuliers en protection de la jeunesse nécessite un
placement, il peut étre difficile de trouver une famille disponible pour les accueillir parmi les
ressources de la communauté. L’enjeu de la primauté de la culture sur la réponse des besoins de
I’enfant est reel et doit étre pris en considération. De plus, les enfants avec un TSAF ont de trés grands
besoins pouvant réduire le temps consacré aux activités culturelles, les besoins physiques et
psychologiques prenant toute la place comme les multiples rendez-vous, la gestion des crises, de la
consommation de drogue et d'alcool, le fait de se mettre en danger, etc. De plus, il est possible que les
familles d’accueil et adoptives n’aient pas la connaissance requise pour permettre a 1’enfant de
reconnecter avec ses racines. Il aurait été intéressant d’approfondir 1’aspect culturel dans cette étude
pour mieux faire la distinction entre les comportements reliés au traumas intergénérationnels et ceux
reliés au TSAF, Il est également possible que le concept de I’identité culturelle ne soit pas ressorti dans

les entrevues puisqu’aucune question directe n’a été posée sur ce sujet.

6.2 Réponses aux besoins de I’enfant

La plupart des parents d’accueil et adoptifs rencontrés dans le cadre de la présente étude se
sentent comme experts des besoins de leur enfant avec un TSAF. De plus, huit participants sur dix ont
suivi une formation sur le TSAF, les aidant a étre plus outillés a intervenir. Donc la connaissance du
TSAF a un impact sur la stabilité de placement puisque la plupart des enfants dont il a été question
dans la présente étude ont été adoptés ou sont placés depuis la naissance ou de nombreuses années.
Ces derniers ont développé des stratégies d’interventions s’apparentant a celles de la recension des
écrits. La structure, la routine, I’encadrement de I’enfant, la supervision, le besoin de stabilité,

I’adaptation des interventions selon les fonctions exécutives et les comportements adaptatifs de I’enfant
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sont les concepts les plus discutés en entrevue, représentant également des réponses adaptées aux
besoins des enfants ayant un TSAF selon la recherche (Kalberg et Buckley, 2007 ; Streissguth, 1997 ;
Petrenko et al., 2019 ; Streissguth et al., 2004). Tous les parents rencontrés sont d’avis que la stabilité
de placement est essentielle pour leur développement social, émotif et cognitif comme mentionné par
Streissguth et al. (2004) et Leathers (2002). En cohérence avec les études antérieures (Leathers, 2002 ;
Stott, 2012), les parents de I’échantillon pensent que leur enfant ayant vécu de I’instabilité de
placement a développé des problémes d’attachement amenant d’autres comportements, par exemple le
rejet du parent. Plusieurs parents ont aussi rapporté que leur enfant a développé des problémes de
consommation, des problemes judiciaires ou des comportements sexuels inappropriés (Streissguth et

al., 2004).

Ensuite, les parents utilisent différentes stratégies d’interventions adaptées puisqu’ils
comprennent les lacunes de I’enfant sur le plan cognitif. Donc, ils donnent du temps, font des
diversions, enseignent de maniére concréte, anticipent les comportements et préparent 1’enfant aux
changements rejoignant ainsi les stratégies suggérées par EFAN (2007). Comme Bouchard (2006), les
parents interviewés relatent que contrairement aux intervenants sociaux, ils ont su développer au
quotidien des stratégies en lien avec la problématique de TSAF. lls adaptent leurs méthodes éducatives
aux besoins de I’enfant. Les parents de I’échantillon et de 1’étude de Brown (2005) mentionnent qu’ils
aimeraient étre reconnus dans leur expertise au lieu que leurs compétences parentales soient remises en
question. Certains parents partagent cette vision par rapport a 1’école et aux intervenants. IIs
mentionnent que parfois ils donnent de la formation a leur intervenant ou a 1’enseignant sur le TSAF,

mais qu’ils ne sont pas toujours pris au sé€rieux, étant plutot pergus comme surimpliqués.

Afin de se ressourcer, les meilleurs pratiques suggerent le répit afin de réduire les déplacements
de famille d’accueil en famille d’accueil (Badry, 2009 ; Pelech et Badry, 2011). De plus, les études

recensées stipulent que les parents utilisant le répit sont plus disponibles a I’enfant (Badry, 2009 ;
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Bown, 2015 ; Brown et al., 2005 ; Olson et al., 2009 ; Walls et Pei, 2013). Par contre, peu de parents

rencontrés ont mentionné utiliser le répit offert soit parce qu’ils jugeaient que ce n’était pas nécessaire
pour eux ou parce que tout changement de routine déstabilise la famille et le répit n’apportait pas un
bénéfice équivalent aux défis rencontrés. On peut penser qu’un systéme de répit offert selon leurs
besoins contribuerait a la stabilité de placement, ce qui pourrait étre exploré par les intervenants de la

protection de la jeunesse.

Pour mieux répondre aux besoins de I’enfant, la plupart des parents interviewés mentionnent
I’importance de la formation sur le TSAF. Dans 1’étude de Petrenko et al. (2014), les parents soulevent
que leur intérét pour la formation s’est développé une fois qu’ils ont accueilli un enfant avec un TSAF,
ensuite ces derniers sont allés chercher de la formation par eux-mémes, sans ’aide de la protection de
la jeunesse ou d’intervenants dans le systéeme de santé services sociaux. Dans le cadre du programme
Promising Practices (Badry, 2011), encore en vigueur en 2022, les familles d’accueil sont formées
avec des formateurs reconnus afin d’éviter que de la fausse information sur le TSAF soit véhiculée

aupreés de leur famille ainsi que par souci d’uniformité.

Les themes du cadre d’analyse écosystémique des besoins de 1’enfant comme les soins de bases,
de sécurité, de I’amour et I’affection ont été abordes de fagon sous-jacente et transparaissent a travers le
discours des parents lorsqu’ils parlent de leur enfant, ils s’inqui¢tent de sa sécurité, de son futur, lui
donne naturellement tous les soins de bases en s’occupant de lui et en allant chercher tous les services
possibles. L’amour et I’affection qu’ils portent a leur enfant transpirent a travers tous les bons mots

qu’ils ont pour lui ; malgré les defis, ils veulent son bien-étre.

6.3 Environnement familial
Dans le cadre écosystémique des besoins de I’enfant, I’environnement familial de I’enfant est

partie intégrante du bien-étre de I’enfant. Ainsi, I’historique familial des parents biologiques, les
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personnes significatives, I’intégration sociale et les ressources disponibles dans la communauté sont
des concepts abordés en entrevue. Comme tous les enfants étaient placés en famille d’accueil ou
adoptive, peu d’information était disponible sur la famille biologique. Par contre, tous les parents
interviewés mentionnent que leur enfant a vécu de la négligence dans sa famille biologique, ce qui est
malheureusement commun au sein des familles ou les parents ont une consommation d’alcool
problématique (Lange et al., 2013). De plus, les études montrent que les enfants avec un TSAF
provenant de milieux multiproblématiques et ayant vécu de la négligence sont plus a risque de
placement a long terme en protection de la jeunesse, ce qui s’est avéré vrai pour neuf enfants sur dix de
I’échantillon (Badry, 2009 ; Bednar et al., 2007 ; Fuchs et al. 2010 ; Herrick et al, 2011 ; Lange et al,
2013 ; Vig et al, 2005). Dans cette recherche, peu de place a été faite aux parents biologiques. Il serait
intéressant de connaitre quelle proportion de parents biologiques ont la garde de leur enfant avec un
TSAF et comment ces derniers répondent ou non a leurs besoins. Ainsi, des stratégies d’interventions
pourraient étre mises en place pour outiller les parents biologiques a intervenir auprés de leur enfant
avec un TSAF et prévenir un placement en famille d’accueil. Aucune étude sur ce sujet n’a €té

recensée a ce jour.

Le theme le plus fréeguemment mentionné durant les entrevues est la proactivité des parents
pour I’obtention de services pour leur enfant afin de répondre aux besoins développementaux de
I’enfant dans toutes les spheres de sa vie (école, garderie, milieu de travail, etc.) Ils ne laissent pas
quelques obstacles les arréter, mais ils aimeraient davantage de services adaptés au TSAF. Comme
mentionné dans les besoins développementaux, le concept de proactivité n’est pas explicitement
ressorti des études recensées, s’avérant étre une nouveauté dans 1’échantillon étudié. Les études
recensées, mentionnent plutdt que les parents sont souvent pergus par 1’entourage, le milieu scolaire et
par les intervenants comme surinvestis et craignent d’étre per¢us comme des parents inadéquats. Ils

essaient donc de partager leurs connaissances sur le TSAF et de recadrer les perceptions que
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I’entourage peut avoir de leur enfant (Swart et al., 2014 ; Walls et Pei, 2013), mais sans mettre en
valeur la proactivité a aller chercher les services requis pour subvenir aux besoins de leur enfant. Donc,
la proactivité des parents mériterait d’étre étudiée plus largement afin de comprendre le travail

accompli par les parents.

Olson et al. (2009) mentionnent que les parents ont besoin de partager leurs problemes avec
d’autres parents vivant des situations similaires a travers un groupe de soutien. S’occuper d’un enfant
avec le TSAF peut étre un élement tres stressant pour les parents et la famille. Selon Cohen et Willis
(1985), le soutien social percu et réel aurait un impact positif sur ’individu et agirait sur les réponses
émotives reliées a 1’événement stressant. Donc, le soutien social aiderait les parents a mieux gérer
différentes situations avec leur enfant avec un TSAF. Dans 1’échantillon, les parents membres du
SAFERA obtiennent un soutien satisfaisant. D’autres parents d’accueil ou adoptifs expriment que le
soutien de leur partenaire, leurs amis ou leur famille est suffisant, les aidant a poursuivre le projet

d’accueil malgré les obstacles.

Comme certaines stratégies d’interventions ne fonctionnaient pas avec leur enfant, quelques
parents se sont tournés vers des méthodes alternatives comme ’acupuncture, 1’ostéopathie, le tapping
et la méditation, ce qui s’avére un aspect nouveau de la recherche. Ces méthodes se sont avérées
bénéfiques pour réduire le stress et gérer leurs émotions. Le tapping ou Emotional Freedom Technique
est surtout utilisé chez les gens ayant vécus un stress post-traumatique. Cette technique consiste a
stimuler certains points d’acupuncture en répétant des affirmations positives ce qui aiderait a libérer les
émotions négatives, les blocages émotionnels et a calmer 1’anxiété (Flint, 2006). On peut supposer que
plusieurs enfants de I’échantillon ont aussi vécu des traumas possiblement reliés a la négligence. 1l
n’est donc pas surprenant que ces méthodes alternatives soient bénéfiques pour eux. Cette technique
semble efficace aupres des enfants ayant un TDAH. Aucun lien entre le TSAF et le tapping ou d'autres

méthodes alternatives n’a été recensé dans les écrits.
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Conclusion

Ce mémoire visait a connaitre 1'expérience de parents d’accueil et adoptifs du Québec ayant
accueilli un enfant avec le TSAF en contexte de protection de la jeunesse et plus précisément comment
ces derniers répondent aux besoins de ’enfant. Cette étude qualitative s’appuie sur le cadre conceptuel
d’analyse écosystémique des besoins de développement de I’enfant formé de trois catégories de
concepts : les besoins en mati¢re de développement de I’enfant ; les réponses aux besoins par les
figures parentales ; les facteurs familiaux et environnementaux. Pour répondre a I’objectif, dix parents
ont été rencontrés dans le cadre d’entretiens semi-dirigés individuels. Les résultats de cette recherche
sont sans surprises, trés similaires aux études antérieures recensées, mais font principalement ressortir
trois constats : I’importance d’un diagnostic pour mettre en place des interventions adaptées de manicre
précoce et ainsi réduire les troubles secondaires, le manque de connaissance des intervenants de la
protection de la jeunesse, de 1’école et du systéme de santé et des services sociaux par rapport au
diagnostic et aux besoins des enfants ayant un TSAF, la grande proactivité des parents pour obtenir des
services pour leur enfant dans un contexte de manque de services adaptés au TSAF au Québec. L’état
des connaissances a démontré que les troubles primaires et secondaires rapportés par les parents de
I’échantillon et des autres provinces sont semblables. De plus, les enfants et les parents québécois ont
les mémes besoins que dans les autres provinces canadiennes. Les parents ont besoin de soutien, de
reconnaissance, de répit, de formation et d’accés aux services. Les enfants avec un TSAF ont besoin de
structure, de routine, d’un diagnostic et de stratégies d’interventions adaptées au TSAF. Les stratégies
gagnantes pour 1’amélioration des services, comme Promising Practices se sont averées efficaces dans

I’Ouest du Canada, et pourrait 1’étre au Québec.
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Certaines limites sont identifiables dans cette recherche qualitative. La plus importante repose
sur la validité du diagnostic de TSAF. Selon les meilleures pratiques, une équipe diagnostique
multidisciplinaire est la meilleure facon de d’identifier le TSAF, ce qui n’existe pas encore au Québec.
Si I’enfant n’a pas été évalué par une telle équipe, il est possible que I'on décele un autre trouble si les
traits faciaux ne sont pas présents. Pour cette raison, le choix d’inclure les enfants présentant les
caractéristiques du TSAF sans diagnostic multidisciplinaire peut étre considéré comme une limite. Il
aurait été intéressant d’interroger des familles dont 1’enfant a ét¢ suivi dans une clinique afin d’éliminer

certains doutes quant au diagnostic.

De plus, le recrutement des familles s’est avéré une limite puisqu’au début seulement trois
familles se sont portées volontaires en Outaouais. En élargissant les critéres a toutes les régions du
Queébec et en contactant le SAFERA, il a été possible de recruter plus de familles. Il va sans dire qu’il
nous est impossible de généraliser les résultats de recherche avec seulement dix entrevues effectuées.
La majorité des participantes sont des femmes caucasiennes et ont été interrogées seules. Il aurait été
intéressant d’obtenir la version de leur partenaire pour trianguler leur expérience. Vu I’homogénéité de
I’échantillon, il faut faire preuve de prudence afin de ne pas généraliser les résultats a toutes les
cultures. Il peut y avoir aussi un biais d’échantillonnage puisque seules les familles volontaires ont
participé et sans doute n’ont-elles pas la méme expérience que les familles ne souhaitant pas participer.
De plus, I’échantillon représente un groupe de parents d’accueil ou adoptifs en contexte de la
protection de la jeunesse portant a croire, faussement, qu’un parent biologique n’a pas les compétences
parentales pour s’occuper d’un enfant TSAF. Les déterminants de la santé et autres problématiques
concomitantes semblent jouer un role primordial dans le choix du milieu de vie de I’enfant avec un

TSAF.

Par ailleurs, le cadre conceptuel du cadre écosystémique d’analyse des besoins de I’enfant a été

initialement élaboré pour les familles en situation de négligence et pour les enfants. Ce cadre théorique
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serait aussi applicable dans différents contextes et méme pour les adultes, comme les personnes ageées.
Il est toutefois particulicrement efficace pour l’intervention en protection de la jeunesse dans
I’¢laboration d’objectifs et de stratégies d’intervention. La triangulation entre 1’enfant, la famille et
I’environnement permet une analyse holistique de la situation & travers différentes dimensions et
permet une approche participative des familles. 11 a été possible d’appliquer ce cadre aux enfants avec
un TSAF et leur famille méme si le contexte de négligence n’était plus présent. Par contre, la structure
du cadre porte a catégoriser et a classer les concepts recueillis sous chaque théme sans faire I’analyse
de la relation entre eux. Il est difficile de catégoriser des themes qui sont interreliés, donc les mémes

items peuvent se retrouver dans différentes catégories.

Le présent mémoire a permis d’identifier certaines pistes de réflexion en matiére d’amélioration
des pratiques. Ce qui ressort de la présente étude sont de nouvelles stratégies d’intervention dont des
méthodes alternatives, la proactivité trés présente chez tous les parents et I’utilisation d’une approche
basée sur les forces de I’enfant. De plus, le sous-diagnostic des enfants avec un TSAF est possiblement
présent et passe inapercu. Davantage de recherches sont nécessaires afin de trouver la prévalence
exacte du TSAF au sein de la protection de la jeunesse au Québec vu les facteurs de risques associés a
cette population ou la prévalence pourrait étre plus élevée. Plusieurs enfants recoivent des services de
protection de la jeunesse au Québec et on peut supposer que la prévalence du TSAF au Québec est

comparable aux autres provinces canadiennes.

Donc, sans diagnostic ou suspicion de diagnostic, il devient difficile de donner une réponse
adéquate aux besoins de 1’enfant, pour les parents, mais aussi pour les intervenants. Les parents doivent
continuer de se battre pour obtenir des services adéquats. Comme il existe toujours un grand manque de
connaissances au Québec sur la problématique du TSAF, il serait intéressant d’avoir une formation
obligatoire pour les parents d’accueil et adoptifs, mais aussi pour tous les intervenants de la protection

de la jeunesse, ceux du milieu scolaire, des services de premiere ligne ainsi que dans le domaine de la
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santé. Ainsi, ils pourraient mieux comprendre les besoins de 1’enfant et peut-étre aider a sa stabilité de
placement. Il serait intéressant d’instaurer le programme Promising Practices en soutien aux ressources

de types familial et intervenants au sein des services de protection de la jeunesse du Québec.

En plus de la formation, le programme aurait des intervenants spécialises dans le TSAF, une
charge de cas réduite pour les intervenants et renforcerait le soutien a la famille d’accueil ou adoptive
tout en limitant le nombre d’enfants avec un TSAF a deux par famille. Ces derniers auraient, par
ailleurs, un acceés aux services d'experts en TSAF (médecin, ergothérapeute, orthophoniste, travailleur
social, neuropsychologue, psychoéducateur, etc.) avec un guichet unique rattaché a une clinique
diagnostique composée de professionnels et d’une équipe multidisciplinaire. Un tel guichet d’accés
permettrait aux parents de concentrer leurs efforts dans la relation avec leur enfant, ce qui pourrait les

aider a économiser du temps a chercher des services.

Les parents de I’étude ont développé une expertise face a leur enfant avec un TSAF. Ils ont fait
beaucoup d’essais-erreurs, essayé différentes stratégies d’interventions, se sont formés sur le TSAF et
connaissent ce qui fonctionne ou non avec leur enfant. L’expertise développée par ces parents gagnerait
a étre mise en valeur au sein de la protection de la jeunesse, de I’école et dans le systeme de santé.
Ainsi, les parents seraient percus comme des collaborateurs dans 1’éducation de leur enfant plutdt que
leurs capacités parentales soient remises en question. Pour ce faire, la formation des intervenants et des
familles d’accueil est un ¢élément essentiel afin de mieux comprendre les besoins
neurodéveloppementaux des enfants avec un TSAF. De plus, certains parents font partie du SAFERA,
ou ils peuvent partager leur expérience, supporter d’autres parents et donner de la formation. Un groupe
de soutien pour tous les parents d’enfant avec un TSAF dans toutes les régions du Québec pourrait étre

aidant.
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Annexe | - Formulaire de consentement

Case postale 1250, succursale HULL, Gatineau (Québec) J8X 3X7

www.uqgo.ca/ethique
Comité d’éthique de la recherche

FORMULAIRE DE CONSENTEMENT

Titre du projet : Trouble du spectre de I’alcoolisation feetale : les besoins des enfants et parents
en contexte de protection de la jeunesse

Chercheure: Catherine Langevin, étudiante a la Maitrise en travail social

Directrice : Genevieve Pagé, Ph.d., professeur de travail social, UQO

Nous sollicitons par la présente votre participation au projet de recherche en titre, qui vise a mieux
comprendre 1’expérience des parents d’accueils ou adoptifs qui accueillent un enfant avec le Trouble
du spectre de I’alcoolisation feetale. Les objectifs de ce projet de recherche sont :

De comprendre 1’expérience des parents d’accueil ou adoptifs s’occupant d’un enfant TSAF
D’explorer comment les parents d’accueils ou adoptifs répondent aux besoins des enfants TSAF

Votre participation a ce projet de recherche consiste a participer a une entrevue de 60 a 90 minutes qui
sera enregistrée par audio et données manuscrites. Le lieu de I’entrevue peut se faire au domicile du
parent d’accueil ou adoptif ou dans un autre lieu confidentiel au choix du participant.

La confidentialité des données recueillies dans le cadre de ce projet de recherche sera assurée
conformément aux lois et réeglements applicables dans la province de Québec et aux reglements et
politiques de I’Université du Québec en Outaouais*. Tant les données recueillies que les résultats de la
recherche ne pourront en aucun cas mener a votre identification. Les données recueillies seront
identifiées par un code numérique.

A moins que vous ne consentiez & une utilisation secondaire tel que plus amplement décrit plus loin, les
données recueillies ne seront utilisées a d’autres fins que celles décrites dans le présent formulaire de
consentement.

Les résultats seront diffusés par le biais d’une thése, article scientifique et conférences. Les données
recueillies seront conservées sous clé dans le bureau du domicile de la chercheure et les seules
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personnes qui y auront acces sont la chercheure et sa directrice. Apres cing ans, les données
manuscrites seront déchiquetées et les enregistrements audios de méme qu’électroniques seront
supprimées.

Votre participation a ce projet de recherche se fait sur une base volontaire. VVous étes entierement libre
de participer ou non, et de vous retirer en tout temps sans préjudice. Il n’y a aucun risque connu associé
a cette étude. Le seul inconvénient est le temps passé a participer au projet, soit environ 60 a 90
minutes, et la possibilité de ressentir un certain inconfort quant au fait de partager votre expérience.
Votre participation a cette recherche contribuera a I’avancement des connaissances au sujet du Trouble
du Spectre de I’alcoolisation feetale au sein du CISSO, a faire reconnaitre I’expertise des familles
d’accueil et adoptives et de mettre en place des services adaptés au TSAF. Aucune compensation
d’ordre monétaire n’est accordée.

Si vous avez des questions concernant ce projet de recherche, communiquez avec Catherine Langevin,
819-334-1345 ou catherine_langevin@hotmail.com. Si vous avez des questions concernant les aspects
éthiques de ce projet, veuillez communiquer avec Francois Jetté, 819-595-3900, président du Comité
d’éthique de la recherche de 1I’Université du Québec en Outaouais.

*Notamment & des fins de contrdle, et de vérification, vos données de recherche pourraient étre consultées par le personnel
autorisé de ’'UQQO, conformément au Reglement relatif a ['utilisation des ressources informatiques et des
télécommunications.

Votre signature atteste que vous avez clairement compris les renseignements concernant votre
participation au projet de recherche et indique que vous acceptez d’y participer. Elle ne signifie pas que
vous acceptez d’aliéner vos droits et de libérer les chercheurs ou les responsables de leurs
responsabilités juridiques ou professionnelles. VVous étes libre de vous retirer en tout temps du projet de
recherche sans préjudice. Votre participation devant étre aussi éclairée que votre décision initiale de
participer au projet, vous devez en connaitre tous les tenants et aboutissants au cours du déroulement
du projet de recherche. En conséquence, vous ne devrez jamais hésiter a demander des éclaircissements
ou de nouveaux renseignements au cours du projet.

Apres avoir pris connaissance des renseignements concernant ma participation a ce projet de recherche,
j’appose ma signature signifiant que j’accepte librement d’y participer. Le formulaire est signé en deux

exemplaires et j’en conserve une copie.

Consentement a participer au projet de recherche :

Nom du participant : Date : _ Signature du participant : _
Signature du participant : _
Nom du chercheur : Catherine Langevin

Signature du chercheur :

Utilisation secondaire des données recueillies

Avec votre permission, nous aimerions pourvoir conserver les données recueillies a la fin du
présent projet pour d’autres activités de recherche dans le(s) domaine(s) suivant(s) : (identifier
dans quel(s) champ(s)), sous la responsabilité de (nom du chercheur) pour lequel vous étes
aujourd’hui invité a participer. Afin de préserver vos données personnelles et votre identité, les
données seront anonymisées, c¢’est-a-dire qu’il ne sera plus possible a quiconque de pouvoir les
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relier a votre identité. Nous nous engageons a respecter les mémes regles d’éthique que pour le

présent projet.

Il n’est pas nécessaire de consentir a ce volet pour participer au présent projet de recherche. Si
vous acceptez, vos données seront conservées pour une période de (indiquer le nombre d’années)
apres la fin du présent projet et ensuite détruites.

Consentement a une utilisation secondaire :

J’accepte que mes données soient conservées pour une utilisation secondaire dans le(s) domaine(s)
suivant(s) : (identifier dans quel(s) champ(s)), sous la responsabilité de (nom du chercheur).
Je refuse une utilisation secondaire des données que je vais fournir.

Nom du participant : Date:
Signature du participant : _

Nom du chercheur : Date:

Signature du chercheur :
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Annexe 111 - Certificat éthique

Cxze postale 1250, succursale HULL
UQO Gatinesu (Quebec) J8X 3X7

WAW.LG0.C3

Gatinesu le 6juin 2018

Madame Catherine Langevin
Etudiante

Département de travail social
Université du Quebec en Outaouais

Projet# 2831

Jetiensd'abord 3 vous remercier des précisions et des modifications que vous avez apportéss suite a nos commentaires, Aprés
I'examen del’ensemble de |a documentation regue, je constate que votre projet rencontre les normes éthiques établies par
I'uQQ.

J'@imerais vous rappel er que pour assurer |a conformité de votre certificat éthique pendant toute |a durée de votre projet,
vous avez |a responsabilité de produire un €Rapport de suivi continu® chaque année en vertu dela Politique d'éthiquedela
recherche avec des &res humains, ci-aprés «ia Politiques. Dans |’éventualité ou ce rapport de suivi continu ne serait pas
dépose 60 jours aprés |a date ou celui-ci aurait di étre dépose, |e CER pourrait retirer son approbation éthique. Pour plus
d'information, je vousinvitea consulter le site internet de I’ethique (http://ugo.ca/ethique). Vous devez aussi soumettre au
CER toute medification au protocole de recherche pour validation avant |3 mise en csuvre de ces modifications.

C’est donc avec plaisir que je joins le certificat d'approbation éthique qui est valide pour |2 durée du projet, 3 compter desa
date d'émission. La durée prévuedu projet est :

Durée du projet: 1an

Afin de vous conformer 3 12 Politique, votre "Rapport de suivi continu” doit &re transmis au CER le ou avant le:
6juin 2019
Un avis vous sera transmis par le secrétariat du CER 30 jours avant cette date.

Je demeure 3 votre disposition pour toute information suppiémentaire et vous souhaite bon succes dans laréalisation de
cette étude.

Le president du Comité d'éthique de larecherche

André Durivage
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Annexe 1V- Certificat approbation éthique

Cxse postale 1250, succursaie HULL

UQO ::::uo (:b-;m w7

Notre référence: 2831

CERTIFICAT D'APPROBATION ETHIQUE

Le Comité d’éthique delarecherche 3 examiné le projet derecherche intitule
Projet: Trouble du spectre de I"alcoolisation fostale : comment les parents d'accueil ou d*adoptions
répondent-ils aux besoins des enfants en contexte de protection de lajeunesse?
Soumis par: Catherine Langevin
Etudiante
Département detravail socia
Université du Quebec en Outaouais

Financement: Non

Le Comité a conclu que la recherche proposée respecte les principes directeurs de |a Politique d'éthique de la recherche avec
des étres humains de I'Université du Québec en Outaouais.

Ce certificat est valable jusquau: 6 juin 2019

Le président du Comité d'éthique delarecherche
André Durivage

Dated'émission: 6juin 2018
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