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un trouble du développement intellectuel :

Introduction

Actuellement sous-tendue par la volonté d'intégration et d'égalité des droits de toute personne au sein de la société, nous nous confrontons aux limites de ce modèle de pensée quand il s'agit de la possibilité de chacun et chacune de « vivre comme tout le monde ». Le sujet de la parentalité des personnes souffrant d'un trouble du développement intellectuel met au-devant de la scène un fragile équilibre entre, d'une part, le bien-être et les compétences du ou des potentiels parents, dans le respect de ses droits en tant qu'individu et, d'autre part, le bon développement du ou des enfants à naitre, tant sur les plans physique, psychique, social et éducatif.

Nombreux sont les tabous et les idées préconçues entourant le sujet des personnes souffrant de troubles du développement intellectuel, qui restent très souvent qualifiées de sujets « inconscients », « inaptes », « sans défense », « irresponsables », « asexués » ou encore « sur sexualisés », « incrédules », « non crédibles » ... Pourtant, il semble indiscutable que ces personnes, comme toutes les autres, ressentent l'envie d'affection, de fonder une famille, d'avoir une vie de couple, des enfants et en ont le droit, à l'image de tout homme et de toute femme.

Cette question est d'actualité, puisqu'on estime qu'en France, plus de 13000 enfants par an naissent d'un couple, avec au moins l'un des deux parents souffrant d'un trouble du développement intellectuel, avec pour 70% d'entre eux une « déficience légère ». Malgré l'impact en termes de santé publique, on remarque un faible intérêt porté au problème, avec très peu d'études en la matière, souvent réalisées sur de petits échantillons, outre-Atlantique (Canada). L'absence de programme-type d'aide proposé à ces personnes et de modèles applicables sur un territoire élargi en raison de l'engagement humain et financier nécessaire en comparaison à l'intérêt qui est porté au sujet rend complexe la transposition de ces systèmes à l'échelle étatique et encourage à repenser les aides déjà existantes ainsi que leurs missions d'intervention, sur le plan médical et sur le plan social .

II. Contexte

Historiquement, la question de la parentalité chez les personnes souffrant d'un trouble du développement intellectuel comme nous nous la représentons à l'heure actuelle est assez récente.

Force est de rappeler que les personnes avec un trouble du développement intellectuel (exdéficience intellectuelle) restent encore souvent stigmatisées et en retrait du modèle de société actuel. Longtemps, il a été inconcevable pour le reste de la population que ces personnes puissent avoir une vie conjugale et sexuelle, un désir d'enfant et des compétences parentales. Les enfants de ces personnes étaient souvent cachés, abandonnés ou adoptés. Le début du XXème siècle a été contemporain des théories eugénistes. C'est dans cette optique de « protection de la société » que de vastes programmes de santé publique ont été mis en oeuvre. On note pour exemple des stérilisations contraintes de masse, comme dans l'Allemagne nazie (environ 400000 personnes), en Suède (environ 63000 personnes), ou aux Etats Unis (environ 65000 personnes)… (1) C'est dans un contexte d'après-guerre et de modification des moeurs dans les années 60 que l'on assiste à un véritable changement de paradigme. Les politiques de santé publique vont dans le sens de la promotion pour l'intégration (lois de 1975, de 2002, de 2005), mettant fin aux politiques asilaires. De nouveaux textes de lois, comme le traité de Rome, prétendent garantir le respect des lois, protégeant les droits universels et inaliénables des populations, supprimant par exemple la stérilisation sans le consentement de la personne. Au niveau scientifique, l'avènement des neuroleptiques va permettre la stabilisation de nombreuses pathologies et l'amélioration de nombreux troubles du comportement rendant possible la désinstitutionalisation. La diversification et la diffusion des méthodes de contraception vont également permettre une importante modification de l'approche et de l'abord de la sexualité. Dans cette dynamique, il devient possible pour les personnes souffrant d'un trouble du développement intellectuel d'espérer « vivre comme tout le monde ». Elles vont ainsi pouvoir accéder progressivement à un travail, à une vie amoureuse et sexuelle, à une vie familiale… La question des enfants pour ces personnes commence ainsi à se poser de manière concrète (2). La France fait partie des pays ayant été globalement épargnés par les théories eugénistes. Les procédures de stérilisation étaient pratiquées ponctuellement de façon dissimulée. Les enfants de personnes souffrant d'un trouble du développement intellectuel étaient souvent abandonnés, mis à l'adoption ou confiés à un membre de la famille. Ce n'est qu'en 2001 que la stérilisation à visée contraceptive a été autorisée, encadrant le procédé de manière très étroite. On dénombrerait ainsi en moyenne dans le pays une centaine de décisions de justice allant dans ce sens, par année depuis lors (3).

III. Parentalité et trouble du développement intellectuel

A.

Définitions et concepts 1.

Trouble du développement intellectuel

Tel que nous nous le représentons aujourd'hui, il est définissable par une atteinte apparaissant dès la période développementale, entrainant des difficultés plus ou moins prononcées dans les fonctions :

-intellectuelles (capacités de raisonnement, de planification, d'apprentissage et de résolution de problèmes…) ;

-adaptatives (responsabilisation, indépendance, réactions faces aux exigences du milieu socio-culturel…). Ces difficultés ont un impact plus ou moins important sur la personne qui doit être évaluée (4).

Le trouble du développement intellectuel peut être d'étiologie multiple : -organique : (malformations, anomalie génétique, maladie ou accident péri et post natal, lésion cérébrale…) ; -psychologiques et environnementales : (carences relationnelles, affectives, milieu peu stimulant, mauvaises conditions de vie, …). Il en existe également différents degrés, dont l'impact et la sévérité sont décrits essentiellement par les conséquences et le degré de handicap au quotidien qui en découle (pouvant aller de simples difficultés scolaires à l'impossibilité de communication et d'autonomie. Il s'agit donc d'un trouble recouvrant des profils très diversifiés, dont les atteintes et les besoins seront très différents.

Parentalité

Elle se définit communément par l'ensemble des tâches et conduites des deux parents à l'égard de l'enfant, pour lui assurer le meilleur développement possible. Comme l'illustre le schéma n°1, le rôle parental nécessite des compétences dans de nombreux domaines. Il comprend la capacité de transmission et des échanges d'un adulte à un enfant dans de nombreux systèmes influant sur son développement global futur tels que:

-l'aspect cognitif, notamment avec l'ensemble des expérimentations et stimulations proposées à l'enfant ; -l'aspect social, c'est-à-dire la considération, le renforcement de ses conduites et les possibilités d'interaction et de communication qui seront offertes à l'enfant ;

B. Multiplicité des facteurs d'influence des compétences parentales

Il existe de nombreux facteurs qui modifient et impactent l'exercice du rôle parental, rendant plus ou moins vulnérable la dynamique familiale. Ceux-ci doivent être connus, afin de pouvoir dépister les facteurs de risque de défaillance ou d'altération des conduites des parents vis-à-vis de leurs enfants et agir dessus au besoin. Cette liste n'est ni spécifique, ni exhaustive, mais chez les personnes souffrant d'un trouble du développement intellectuel, ces risques ont malheureusement tendance à se cumuler, rendant complexe le maintien du bon développement de l'enfant dans la cellule familiale si celle-ci se présente sans aides extérieures [START_REF] Achenbach | Child behavior checklist[END_REF].

C.

Principales difficultés rencontrées par les parents souffrant d'un trouble du développement intellectuel 1.

Histoire de vie

Les histoires de vie des personnes atteintes d'un trouble du développement intellectuel sont souvent composées de difficultés et de traumatismes, parfois en lien avec l'institutionnalisation. D'une plus grande vulnérabilité, elles semblent plus souvent être la victime de violences que le reste de la population. Pour exemple, certaines études mettent en avant qu'un grand nombre des femmes déficientes intellectuelles auraient fait l'objet de violences sexuelles, tous types confondus, dont une partie non négligeable serait commise par des personnes de proximité (famille, connaissances, fournisseurs de soins ou de services...) (8-15). S'y cumulent les aléas et difficultés de la vie quotidienne rencontrés par tout être humain (tels que la perte d'un proche, un accident…) pouvant déstabiliser un individu déjà fragilisé par son état et son histoire.

Situation sociale

Les personnes déficientes intellectuelles souffrent souvent de stigmatisation et sont une population souvent précaire. Un bon nombre d'entre eux feraient partie des personnes les plus pauvres de France, s'expliquant probablement par des difficultés de gestion des ressources perçues, de la difficulté à effectuer les démarches et à prendre connaissance de leurs droits et accès aux aides (16). L'accès au travail est également souvent difficile et moins de la moitié des personnes souffrant d'une déficience intellectuelle aurait accès au statut de travailleur protégé. Ces personnes semblent être également souvent plus isolées, ou entourées par un environnement plus défaillant que le reste de la population générale.

3.

Limites cognitives

Elles sont à l'origine de potentiels troubles des interactions majeures, et sont souvent une entrave au rôle parental. Les principales altérations entrainant des difficultés dans le bon développement de l'enfant sont retrouvées dans plusieurs domaines (8-20):

-les repères spatio-temporels et organisationnels, entrainant des difficultés au quotidien pour assurer la sécurité de l'enfant, assurer par exemple un rythme adapté concernant l'alimentation, le sommeil, l'hygiène… ;

-le raisonnement ayant pour conséquence le manque de discernement, des difficultés de projection et d'appréhension de l'avenir et de la compréhension des liens de cause à effet. Il peut y avoir des prises de décisions parfois inappropriées et des difficultés pour se procurer des aides adaptées en cas de besoin ;

-les capacités d'apprentissage, qui mettent en péril les possibilités d'acquisition d'attitudes et du savoir-faire théorique et pratique, nécessaires à l'accomplissement parental ;

-les émotions et leurs régulations, la gestion des frustrations et du stress ; -le langage, limitant ou provoquant des défaillances dans la communication, les interactions et le partage des émotions, diminuant la compréhension de l'enfant des refus parentaux et augmentant les risques de passage à l'acte ;

-les capacités éducatives, avec des incohérences et inconstances des positionnements parentaux, des difficultés pour poser les interdits ou les règles de vie et une diminution des stimulations, des jeux, nécessaires au bon développement de l'enfant.

4.

L'état de santé a) Santé physique : Les troubles du développement intellectuel peuvent rentrer dans divers syndromes d'origine génétique, associés à d'autres malformations ou problématiques altérant la santé de la personne, ou la prédisposer à d'autres pathologies (néoplasies, atteintes d'organes…). A contrario, les conduites à risque de cette population peuvent être à l'origine de multiples comorbidités, telles que la mauvaise hygiène de vie, entrainant les multiples complications cardiovasculaires, endocrinologiques, digestives… (13; 25).

b)

Santé psychique : Cette population semble plus vulnérable au développement de pathologies psychiatriques, avec une surreprésentation des troubles du comportement et des addictions, ou encore la dépression, les troubles anxieux, … Comme l'illustre le schéma n°2, le stress vécu dans l'exercice du rôle parental, entretenu par les faiblesses de l'environnement et de l'entourage et par la limitation des habiletés parentales, semble également être une problématique majeure, favorisant le sentiment d'incompétence parentale (8-25).

Schéma n°2 : Santé psychologique et stress vécu dans l'exercice du rôle parental chez les personnes souffrant d'un trouble du développement intellectuel

D.

Principales difficultés rencontrées pour les enfants dont les parents souffrent d'un trouble du développement intellectuel 1.

Autour de l'enfant à venir

Le désir de parentalité est très souvent exprimé. Parmi les grossesses non désirées, est mise en avant notamment la problématique de la mauvaise utilisation de contraceptifs. Il est cependant parfois difficile de cerner la réelle compréhension de la grossesse par les futurs parents ainsi que les possibilités d'investissement futur auprès de l'enfant à venir.

Les enfants ayant des parents souffrant d'un trouble du développement intellectuel présentent de multiples facteurs de risques.

a)

Troubles du neurodéveloppement On estime qu'un enfant a 40% de probabilité de développer un trouble du développement intellectuel si ses 2 parents en sont atteints, 15% si seulement l'un des 2 en est atteint, 1% chez 2 parents indemnes de cette pathologie. On estime que plus de la moitié des enfants de parents souffrant d'un trouble du développement intellectuel présentent des troubles des apprentissages, plus d'1/3 des troubles du langage, plus d'1/4 un retard global du développement. L'ensemble de ces troubles s'aggraveraient au fur et à mesure que l'enfant grandit, notamment en l'absence d'aides et de prises en charge adaptées (10; 15-19; 24).

b)

Souffrance psychique L'enfant face à la pathologie du ou de ses parents est souvent tiraillé entre un sentiment d'insécurité et de loyauté vis-à-vis de sa cellule familiale. Il semble plus à risque de développer certaines attitudes, difficultés ou troubles, parmi lesquels nous pouvons citer: -stress chronique, difficultés à nouer des liens, anxiété ; -mauvais ajustement relationnel, dévalorisation, dépression ; -culpabilité, honte, rationalisation des comportements parentaux anormaux, risque d'auto agressivité ; -mise à distance, désir de différenciation du modèle parental, détachement progressif pouvant aller à la violence et à l'opposition ; -parentification, tutorat et sur-responsabilisation de l'enfant par rapport à son âge ; -identification au parent, avec des difficultés de différenciation de l'autre, situation majorée par l'absence de tiers au sein de la cellule familiale (10; 15-19; 24).

E. L'environnement socio-éducatif, médical et institutionnel de la cellule familiale

Dans la grande majorité des pays développés se sont créés de multiples intervenants pouvant interagir avec les familles, y compris les plus en difficulté, afin d'y apporter soutien et aide au développement personnel (10; 20-23).

Aides et accompagnement dans la parentalité

Devant des situations familiales souvent complexes, plusieurs services sont amenés à intervenir auprès des parents souffrant d'un trouble du développement intellectuel et de leurs enfants afin de les aider et de les accompagner dans le quotidien. Les services sollicités sont essentiellement ceux de la Protection Maternelle et Infantile (PMI) dans environ la moitié des cas, les services sociaux dans plus d'1/3 des cas, mais également les Centres Médicaux Psycho Pédagogiques (CMPP), les assistantes maternelles, les Centres d'Action Médico Sociaux Précoces (CAMSP), les Services d'Education Spécialisée et de Soins à Domicile (SESSAD), les services de périnatalité,… Concernant le suivi médical et les soins des enfants, outre le médecin traitant, moins d'1/3 seraient suivis par un pédiatre, moins d'1/4 par un orthophoniste ou par un psychologue. Quant aux parents, 1/4 seulement auraient un suivi psychiatrique ou psychologique régulier (10; 20-23). Ces chiffres interrogent du fait des données épidémiologiques décrites précédemment en lien avec la prévalence des troubles présentés dans cette population et en conséquence de leurs besoins de soins.

Scolarité

Les parents seraient essentiellement de niveau primaire pour un peu plus de la moitié des cas. Aider leurs enfants aux devoirs peut donc se révéler difficile. Le recours aux aides à l'éducation reste cependant rare, estimé aux environs de 6% (10; 20-23)

. Pourtant, ces aides existent, par exemple l'aide aux devoirs, le RASED (réseaux d'aides spécialisées aux élèves en difficulté) …

On note une surreprésentation des difficultés scolaires chez les enfants de parents souffrant d'un trouble du développement intellectuel, puisque plus de la moitié ne seraient pas scolarisés en cursus classique, et plus d'1/3 des enfants en « cursus scolaire normal » auraient des difficultés (troubles du comportement, déscolarisation…).

Mesures de protection et justice

Le niveau de compétence parentale ne serait pas directement lié au degré d'intelligence chez les personnes souffrant d'un trouble du développement intellectuel léger. Il semble cependant l'être à partir d'une déficience intellectuelle moyenne. Le niveau de sensibilité parentale se trouverait également abaissé, majorant de ce fait les risques d'abus et/ou de négligences sur leurs enfants, retrouvés dans plus de la moitié des cas. Près d'un enfant sur 2 de parents déficients intellectuels ferait l'objet d'une information préoccupante (IP) et environ 30% auraient une assistance éducative. Les parents déficients intellectuels perdraient leur droit de garde dans un peu plus d'1/3 des cas, et un peu moins d'1/4 de ces enfants seraient placés en institution. Quant aux cas les plus sévères de négligence, ils semblent directement corrélés à la précarité socio-économique des parents et non à leur degré d'intelligence (10; 20-23).

Concernant la protection des parents déficients intellectuels, environ 1/3 des mères et 2/3 des pères n'auraient pas de protection juridique.

Ces parents qui sont, comme nous l'avons vu précédemment, souvent plus vulnérables, semblent parfois ne pas avoir de protection adaptée à leurs besoins, complexifiant une dynamique familiale déjà souvent fragilisée. Il semble en être de même pour la protection de ces enfants lorsque celle-ci est nécessaire, arrivant souvent de manière tardive du fait des nombreux « échappements aux structures médicales et sociales » de ces personnes souvent en situation précaire.

IV. Aides à la situation de parentalité des personnes souffrant d'un trouble du développement intellectuel A.

Besoins exprimés par les parents

La plupart de ces parents expriment la sensation de bénéficier, d'une part, de trop de services de soins ; d'autre part, de services de formation insuffisants pour les aider à acquérir les habiletés sociales nécessaires au bon développement de leur enfant et dans la gestion de leurs troubles du comportement.

La plupart des parents expriment également un sentiment d'infériorité, avec la crainte de ne pas être à la hauteur de la tâche parentale, pouvant s'y associer un discours de « non responsabilisation » par manque d'estime de soi ou par résignation. Parfois encore la parentalité reste impensée, floue. Ils peuvent également mettre en avant la problématique de l'inversion de l'ordre des générations dans la dynamique familiale, ainsi que le désir de renouer avec l'enfant qu'ils ont été en faisant le parallèle avec leur propre enfance (24).

B. Systèmes d'aides à la parentalité

La France est dotée de nombreux services pouvant intervenir et apporter une aide aux parents souffrant d'un trouble du développement intellectuel et leurs enfants, sur les plans médicaux (structures de soins, PMI,…), sociaux (assistante sociale, associations,…), éducatifs (services scolaires, SESSAD, éducateurs,…), financiers (allocations pour adultes ou enfants handicapés,...). Cependant, ils semblent parfois méconnus des familles et des professionnels, ou difficiles à articuler entre eux, rendant les prises en charge parfois complexes et peu fluides. Les mesures d'accompagnement de ces familles nécessitent un engagement fréquent, mettant un point d'honneur à l'accessibilité et à la proximité des aides mises à disposition [START_REF] Savs Ch Esquirol | Périnatalité et parents déficients intellectuels : regards croisés sur ces parentalités singulières[END_REF].

Dans cet ensemble, les missions de ces services d'accompagnement dans la parentalité sont de plusieurs ordres : -avant et pendant la grossesse : la prévention, l'information, et l'évaluation du bon développement du foetus et des capacités parentales, des aides à mettre en oeuvre afin d'assurer l'arrivée de l'enfant au domicile ou ailleurs le cas échéant ; -après la naissance de l'enfant : du côté des parents, s'assurer de l'accompagnement et de l'apprentissage continu des habiletés parentales nécessaires au bien-être de la famille et adapter les services en fonction des besoins qui seront évolutifs. Du côté de l'enfant, s'assurer de 

C.

Modèles d'aides aux parents présentant un trouble du développement intellectuel et à leurs enfants 1.

Avant de devenir parent

La prévention est l'une des clefs de voûte de l'intervention précoce, s'y associent le repérage des situations à risque (comme le degré de déficience, les comorbidités,…), le suivi médicosocial précoce, l'évaluation de la responsabilité et des besoins (aides humaines, matérielles, soins, mesures de protection,…), la prescription de moyens de contraception adaptés. Il est également important d'informer cette population sur les risques et les vulnérabilités propres à leurs difficultés, mais également sur les aides auxquelles elles ont droit. L'inclusion dans les prises en charge du patient et de son entourage parait fondamentale (26-28).

Pendant la grossesse

Dans cette période de vulnérabilité, le suivi médical, gynécologique et obstétrique est indispensable à la bonne santé des parents et de l'enfant à naitre et permet également de débuter la préparation à l'accouchement. L'arrivée de l'enfant en mettant en place les aides nécessaires et adaptées, et en repérant les difficultés, est également nécessaire, avec la mise en place des personnes et des lieux ressources qui doivent être repérés par la famille en cas de besoin. Cette période permet aussi de commencer à s'assurer de la capacité parentale à répondre aux besoins de l'enfant ou des compétences qui seront mobilisables, accessibles à l'apprentissage. A contrario, elle peut être l'objet de la préparation des parents aux suites possibles au décours de l'arrivée du bébé (retrait de garde,…) (26-28).

Après la naissance

Il convient de s'assurer de la bonne santé et du bon développement de l'enfant, de l'investissement et des liens d'attachement au sein du couple parents/enfant. Il semble nécessaire de poursuivre le repérage des difficultés de la famille et mettre en place les aides adaptées, l'évaluation des compétences parentales et des capacités qui seront mobilisables par apprentissage. La guidance parentale doit se maintenir de manière étroite afin d'accompagner les familles, d'assurer la continuité des prises en charge, et de mettre en place des mesures de protection au besoin pour les parents et/ou pour l'enfant (26-28).

V. Conclusion

Pour un accès à une mise en situation de parentalité plus apaisée, il semble nécessaire de développer des programmes d'aides pour une prise en charge collaborative entre les différentes structures d'aides permettant d'assurer un rôle de prévention, d'information et de formation, d'accompagnement, de soutien, d'accessibilité des soins et de protection des personnes. Ces actions doivent cibler le parent, mais également l'ensemble de la cellule familiale et de son entourage.
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