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Le développement des enfants

de parents ayant une déficience intellectuelle —

étude longitudinale (SePIA-CH)

...................................................

Dagmar Orthmann Bless, Fribourg

Point de départ

La parentalité des personnes avec une déficience intellec-
tuelle (intellectual disability — ID) est une question trés
controversée. Compte tenu de la présence de la déficience
intellectuelle qui conformément a la définition se carac
térise par un double critére (a savoir la présence de limi-
tations significatives du fonctionnement intellectuel et
du fonctionnement adaptatif), des doutes sont exprimés
au sujet des compétences éducatives et parentales de ces
personnes. Les répercussions potentielles sur le bien-étre
de I'enfant et le fait que ces parents ne parviennent pas
a assurer leurs responsabilités et leurs droits parentaux
sans une assistance substantielle font partie des craintes
évoquées. La présence de limitations intellectuelles chez
les parents forme une constellation de risques pour I'en-
fant et son développement. Les résultats empiriques is-
sus des études internationales rapportent une fréquence
accrue de perturbations de la santé, du développement
intellectuel, socio-émotionnel et langagier chez les en-
fants nés de parents ayant une ID en comparaison d'une
population typique. Des réactions de stress ainsi que la
difficulté de ces parents a satisfaire les besoins fonda-
mentaux de leurs enfants font aussi partie des difficultés
attestées par les travaux empiriques. Les connaissances
disponibles sont cependant encore trés globales et peu
nuancées. En Suisse, aucune donnée de ce genre n'est en-
core disponible.

La parentalité des personnes avec une ID est un phéno-
meéne rare, mais pas exceptionnel. Sur le plan internatio-
nal, les estimations en matiére de prévalence le situent a
hauteur de 2 a 3% de la population avec une ID. Linci-
dence se monte a 1 ou 2 naissances sur 1000. On sait que
I'incidence a augmenté au cours des dernieres années et
que les personnes avec une déficience intellectuelle |é-
gere sont plus particulierement concernées. Le fait que,
régulierement et au fil du temps, de plus en plus d’enfants
naissent dans un contexte marqué par une constellation
derisques dont on nesait rien de précisen ce qui concerne
la genése et les conséquences, mais qui est susceptible de
générer de facon hautement probable un important be-
soin de soutien, légitime pleinement cette recherche.

Les questions de recherche
Afin de mieux comprendre le développement des en-
fants sous les conditions mentionnées et de soutenir
plus adéquatement ces familles, I'étude explorera les
trois axes suivants:
1. Etude du développement de I'enfant de la naissance
jusqu’a I'age de 2 ans révolus
2. Etude de certaines caractéristiques sélectionnées
du contexte biopsychosocial dans lequel vit et
se développe I'enfant

...............................................

3. Etude des liens et interactions entre le développe-
ment précoce de I'enfant et les caractéristiques du
contexte biopsychosocial.

Le protocole de la recherche

L'échantillon est composé d’enfants nés en Suisse de
méres avec une ID dans un intervalle de 12 mois. Le recru-
tement de I'échantillon s'est effectué par I'intermédiaire
des hopitaux et des sages-femmes. Cette étude étant lon-
gitudinale, les enfants et leur mére sont rencontrés a six
reprises entre la naissance et I'age de 2 ans. Les données
concernant le développement de I'enfant sont recueillies
aumoyen d’un test standardisé (Bayley Ill). Les parameétres
concernant le contexte biopsychosocial seront collectés a
I'aide de tests standardisés, d’observations structurées et
de questionnaires standardisés.

Cette recherche est novatrice. En effet, aucune étude
avant elle ne s'est appuyée sur un échantillon aussi
dépourvu de biais et aucune n’a cherché a recueillir des
informations sur le développement de I'enfant et sur ses
facteurs contextuels selon une procédure continue et en
contrélant de facon sistricte le critére de déficience intel-
lectuelle.

Les connaissances attendues serviront diverses applica-
tions, comme par exemple pour optimiser le suivi médi-
cal pré-, péri- et postnatal des enfants a risques et de
leurs méres, pour confirmer la qualité des procédures
décisionnelles dans le champ de la protection des droits
de I'enfant et de I'adulte, ainsi que pour organiser, en
Suisse, des services de soutien a I'intention des enfants
et de leurs parents respectueux des droits.
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