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P R E F A C E  

Cet ouvrage e s t  neuf. Dresser l ' é t a t  de l a  recherche dans un  champ de l a  
vie sociale e s t  rarement f a i t .  Confronter deux de ces champs, moins sou- 

vent encore. 

La recherche sur l a  famille e s t  foisonnante, mobilise compétences e t  dis- 
ciplines multiples : peu de ses spécialistes pourtant prennent en compte 
l'impact du handicap éventuel d'un de ses membres sur la vie de la famille. 
Quant aux travaux sur les handicaps, nombreux aussi, i l s  restent en général 
l e  f a i t  des seuls experts en ces matières, trop séparés des autres. Ces re- 
cherches constituent alors un  domaine clos - clôture qui n 'est  pas sans 
rapport avec celle qui enserre, à l ' écar t  de l a  vie ordinaire, l 'existence 
de tant  de handicapés. Ce l ivre  campe à une frontière peu explorée. I I  va 
intéresser de part e t  d'autre. 

Du côté du handicap d'abord. t ' idée  s ' e s t  répandue que celui-ci e s t  à plu- 
sieurs dimensions : déficience organique ou psychique d'un individu, limites 

diverses dans les capacités de celui-ci, intégration d i f f i c i l e  dans la vie 
sociale. Nous sommes invités à prendre en compte une autre dimension encore : 

l e  handicap bouleverse l a  vie d'autres personnes : les proches de celul qui 
en e s t  porteur. La naissance de l 'enfant anormal, la  maladie invalidante, 
l 'accident aux séquelles graves, c 'es t  alors la famille entière,  presque 

toujours, qui e s t  at teinte.  Elisabeth ZUCFWN f a i t  l e  point de ce que l 'on 
en s a i t  e t  aussi, à l ' inverse,  du savoir sur l ' e f f e t  en retour de l a  famille 
sur l a  vie de 1 'enfant, du frère ou de la soeur, du père ou de la mëre, han- 
dicapé. C'est dire que son travail sera u t i l e  au chercheur qui pourra se 
repérer dans l e  connu e t  l'inconnu, tout comme au professionnel de l 'act ion 
auprès des handicapés, à ceux qui définissent e t  mettent en oeuvre les poli- 
tiques spécialisées, aux associations de familles. 



Sur la famille en général, cette recherche apporte aussi de la lumière. 

Aux chercheurs e t  à ceux qui réfléchissent sur les évolutions en cours, 

e l l e  rappelle que l e  handicap existe e t  bouleverse les observations fa i tes  
en son absence ; peut-Stre est-el le aussi l e  révélateur de t r a i t s  qui, sans 
e l l e ,  restent dans 1 'ombre. C'est à tous les professionnels concernés qu'un 
apport e s t  of fer t  : combien de travailleurs sociaux restent désemparés lors- 
que, dans une famille "ordinaire", l e  handicap survient ! On voudrait notam- 
ment que les formateurs des professionnels non spécialisés soient plus sen- 

sibles à ces questions. Ici  encore, i l  s ' a g i t  d'intégration : des savoirs 
e t  non des seules personnes. 

Ce l ivre  apporte donc beaucoup. I l  désigne aussi des lacunes dans l a  con- 
naissance actuel le. On trouve dans 1 'inventaire présenté peu de travaux so- 

ciologiques. I l  e s t  trop souvent question de "la famille", postulant une 
unité discutable dans l a  diversi té de ses fonnes actuelles : l'impact du 

handicap pour les mères célibataires, ou en cas de divorce, entre autres, 

reste,  par exemple, méconnu. La variété des si tuations sociales paraît  peu 
prise en compte : perdre ses jambes dans un  accident a des ef fe ts  tout au- 
t r e s  sur u n  manoeuvre dont l a  force physique e s t  1 'outi l  de travail e t  sur 
un  intellectuel - donc sur leur famille. Une disproportion apparaît aussi 
entre les multiples travaux re la t i fs  à l 'enfant naissant handicapé e t  le 

fa ib le  nombre de recherches sur les  ef fe ts  du handicap survenu au cours de 
l a  vie, les répercussions sur sa famille de l 'accident de travail d'un sala- 
r i é  par exemple. Une certaine dominante psychologique des travaux explique 

pour une part ce t te  focalisation. 

Ce travail s'achève par des propositions multiples. I l  n'y a pas lieu de les 
reprendre i c i .  11 reste seulement à remercier Elisabeth ZUCMAN pour ces 
frontières qu 'e l le  nous f a i t  franchir : entre les  deux domaines qu'annonce 
son t i t r e ,  on l ' a  d i t ,  mais aussi en faisant u n  ouvrage tant  pour les  cher- 

cheurs que pour les  acteurs sociaux. Sans parler de ces frontières entre 
pays ou continents, trop rarement passées dans la recherche sociale : les 

échos ic i  répercutés de la recherche américaine, 1 'accueil déjà f a i t  à ce 
travail  outre Atlantique sont de bon augure. 

Tant e s t  à f a i r e  pour que dans notre société, les handicapés aient  toute 
leur place. Dans ce but, l e  travail de 1 'intelligence n 'est  pas l a  moindre 
des tâches. 

Antoine LION 
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INTRODUCTION 

A - UNE MOTIVATION ET UNE HYPOTHESE DE TRAVAIL 

E n  tant que praticien, depuis vingt ans au contact d'enfants handicapés 
moteurs e t  mentaux, l e  plus souvent polyhandicapés, j ' a i  entendu leurs 
parents exprimer non seulement la douleur e t  1 'angoisse l iées à 1 ' é t a t  de 
leur enfant, mais encore un surcroît de douleur e t  d'angoisse l i é  aux dif-  
f icul tés  de leurs contacts avec les différents professionnels, en particu- 
l i e r  avec les médecins e t  les éducateurs. 

Ce "surhandicap" des parents m'est apparu, par sa fréquence e t  sa cons- 
tance, ê t r e  autre chose qu'un simple déplacement psychique de l a  blessure 
parentale. I l  m'a semblé important d'en comprendre l e  mécanisme. En e f f e t  
s ' i l  nous faut bien accepter que les ressources thérapeutiques soient plus 

que limitées jusqu'â maintenant pour t r a i t e r  des handicaps moteurs, senso- 
r i e l s  e t  mentaux, peut-&tre est- i l  temps de refuser que les comportements 
professionnels continuent d'induire des risques de souffrances supplémen- 
taires.  

C'est dans cet  espr i t  que j ' a i  abordé cette analyse de l a  l i t té ra ture  de 
langue française e t  anglaise de la dernière décennie en formulant, pour 
hypothèse de t ravai l ,  les  questions suivantes : 

- Les bases théoriques, concernant la relation mère-enfant ainsi que la ÿ e -  

nèse des handicaps, peuvent-elles expliquer certaines attitude: de cer- 
tains professionnels ? Ces bases théoriqges cot-ellrs évolué air cours de 

la dernière décennie ? Comportent-elles des elements nouveaux suceptibles 
de modifier les interactions etltre parents e t  professionnels ? 



- Les dominantes c u l t u r e l  l e s  (anglo-saxonnes, la t ines,  méditerranéennes.. . ) 
in f luençant  l e s  modèles fami l iaux e t  sociaux, mod i f ien t -e l les  aussi : 

. les  répercussions fami l i a les  du handicap ? 

. l ' a t t i t u d e  des professionnels ? 

Ces questions, dont 1  ' i n t Z r ê t  pragmatique a motivé ce t r a v a i l ,  sont demeu- 

rées présentes à l ' e s p r i t  t o u t  au long de l a  l e c t u r e  des travaux f rançais  

e t  étrangers des années 1970-1980. E l l e s  ont, sans doute, i n t r o d u i t  quelque 

s u b j e c t i v i t é  dans mon choix des travaux à r e t e n i r ,  comme dans l e u r  i n t e r -  

prétat ion.  

B I ,  - CADRE DE TRAVAIL 

La D i rec t ion  de S'Act ion Soctale au Mjn is tè re  de l a  S o l i d a r f t é  

a f a i t  r é a l i s e r  par l e  Centre Technique National dlEtudes e t  de Recherches 

sur l e s  Handicaps e t  l e s  Inadaptat ions (C.T.N.E.R.H.I.) quatre analyses 

bibl iographiques dans l e  b u t  de f o u r n i r  un b i l a n  c r i t i q u e  des recherches 

en ac t ion  soc la le  e n t r e  1970 e t  1980 sur  quatre c ib les  : 

- In tégra t ion  de l ' e n f a n t  e t  de l ' a d u l t e  handicapés. 

- Prises en charge e t  modal i tés de v i e  des adultes handicapés. 

- Fami l le  e t  handicap. 

- Méthodes d 'évaluat ion des prat iques du secteur médi CO-psycho-pédagogique . 

Pour l e s  t r o i s  premières, l e  t r a v a i l  a  débuté en j a n v i e r  1981 e t  s'achève 

un an p l u s  tard. 



B2. - SOURCES D'INFORMATION 

Un balayage généra l  des d i f f é r e n t e s  sources documentaires suscep t i b l es  de 

f o u r n i r  l e  maximum de ré férences s u r  l a  l i t t é r a t u r e  concernant l e s  t r o i s  

premières c i b l e s  a é t é  e f f e c t u é  en France e t  p a r t i e l l e m e n t  à l ' é t r a n g e r .  

Les organismes f r a n ç a i s  de recherche o n t  é t é  consu l tés  en p r i o r i t é .  Ce t te  

approche a permis d ' es t imer  l ' impo r tance  donnée pa r  l a  recherche f rança ise  

en général  au domaine q u i  nous in téresse.  Nous avons donc consu l t é  : 

- l e  Centre Na t i ona l  de f a  Recherche S c i e n t i f i q u e  

(C.N.R.S.), 

- l a  Dé léga t i on  Générale à l a  Recherche S c i e n t i f i q u e  e t  Technique 

(D.G.R.S.T.), 

- l ' I n s t i t u t  Na t i ona l  de l a  Santé e t  de l a  Recherche Médicale 

(I.N.S.E.R.M.), 

- 1 ' I n s t i t u t  Na t i ona l  de Recherche e t  de Documentation Pédagogique 

(I.N.R.D.P.), 

- l e  Centre Technique Na t i ona l  d'Etudes e t  de Recherches s u r  l e s  Handicaps 

e t  l e s  Inadapta t ions  (C.T.N.E.R.H.I.) lui-même, 

a i n s i  que de nombreux organismes d isposant  de Centres de Documentation spé- 

c i a l i s é s  e t  de B ib l io thèques.  

Par a i l l e u r s ,  nous avons t rouvé  une source impor tante  d ' i n f o r m a t i o n s  dans 

une b i b l i o g r a p h i e  pub1 i é e  en 1978 pa r  Rehabi 1 i t a t i o n  I n t e r n a t i o n a l  sous l e  

t i t r e  " D i s a b i l i t y  and the  fami ly "  e t  qu i  c o n t e n a i t  1000 ré férences ( 3 9 ) .  

B3. - TRAITEMENT DES DOCUMEXTS 

L e  balayage de ces sources a permis de rassembler p l u s  de 2000 ré férences 

se r é p a r t i s s a n t  approximativement comme s u i t  e n t r e  l e s  t r o i s  premières c i -  

b l e s  : 
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............................... - c i b l e  1 - Intégrat ion..  700 références 

- c i b l e  II - Prises en charge des adultes handicapés. .... 925 références 

- c i b l e  III - Famil le e t  handicap.. ....................... 430 références 

B31. - Le codage 

Les auteurs on t  a l o r s  retenu sept éléments essent ie ls  pour l e  codage de 

chaque docment : 

NATURE 
CIBLE 

B32. - Défini t ion des items 

- Les t r o i s  premiers items (1 : "c ib le "  - II : "année" - III : "nationa- 

l i t é " )  n 'on t  pas besoin d 'ê t re  precisés. 

- t ' i t e m  I V  : "émetteur" a é t é  c o d i f i é  de l a  manisre suivante : 

1 - "Chercheurs - Univers i ta i res" .  

2 - "Prat ic iens - Professionnels". 

3 - "Parents d 'enfants  handicapés e t  Associations de parents". 

- L ' i tem V : "type de document" a é t é  s p é c i f i é  avec une p a r t i c u l i è r e  atten- 

t ion.  Les d i f f é r e n t e s  catégories de documents on t  é t é  dé f in ies  de l a  ma- 

n i è r e  suivante : 

1 - "Recherches" : on n ' a  admis dans c e t t e  catégorie que les  documents 

comprenant une d é f i n i t i o n  des concepts, une problèmatique, des hypo- 

thèses de t r a v a i l ,  des populations échantil lonnées e t ,  s i  possible, 

des groupes de contrôle. 



2 - "Etudes" : on a placé dans c e t t e  rubrique l e s  documents décr ivant  

des populations suffisamment nombreuses ou caractér isées sur des 

c r i t è r e s  suffisamment précis, mais que l 'absence de problématique 

ou d'échanti l lonnage ne permet ta i t  pas de p lacer  dans l a  catégorie 

"Recherches" 

3 - Les autres catégories de c e t  i tem se dé f in i ssen t  d'elles-mêmes : 

, 3 - Manuels - guides. 

. 4 - Témoignages - expériences. 

. 5 - Réflexions. 

. 6 - Comptes rendus de col1oques. 

. 7 - Ouvrages généraux. 

. 8 - Revues c r i t i q u e s  de l a  l i t t é r a t u r e .  

- L ' i t em V I  : "nature du handicap : 

Chaque c i b l e  bibl iographique concerne l e  handicap en général e t  non pas 

t e l  ou t e l  d é f i c i t  spécif ique : l a  surd i té ,  1 ' i n f i r m i t é  motr ice cérébrale 

par exemple . . .  Pourquoi avons-nous adopté ce p a r t i  ? E s t - i l  pe r t inen t  ? 

En France, l a  "Loi d ' o r i e n t a t i o n  du 30 j u i n  1975 en faveur des personnes 

handicapéesi' a réuni dans une même l é g i s l a t i o n  les  personnes - enfants e t  

adul tes ' -  frappées par un d é f i c i t  mental, sensoriel  ou moteur, quel le  que 

s o i t  l a  cause de ce d é f i c i t .  Le terme de "handicap", dont aucune d é f i n i -  

t i o n  ne f i g u r e  d ' a i l l e u r s  dans l a  l o i ,  réun issa i t  ces personnes dans l a  

mesure où l a  g r a v i t é  de l e u r  d é f i c i t  c o n s t i t u a i t  une entrave su f f i san te  â 

l e u r  v i e  sociale, éducative ou profess ionnel le  ... La mise en app l i ca t ion  

de l a  l o i  a abouti à des rencontres régul ières de personnes ayant des dé- 

f i c i t s  d i f f é r e n t s ,  de leu rs  associations qui  s ' ignora ient ,  de s t ructures 

e t  de professionnels qu i  t r a v a i l l a i e n t  auparavant isolément. 

Ces rencontres obligées on t  t o u t  d'abord donné l i e u  à d'âpres l u t t e s ' d e  

t e r r i t o i r e s .  E l l e s  ont  ensui te  permis à tous de mieux prendre conscience 

des besoins des personnes handicapées, dans leu rs  d i f férences e t  dans 

leurs ressemblances. Ces dernières sont apparues comme prévalentes pour ce 

qui e s t  des répercussions psychologiques e t  sociales du d é f i c i t  : l e  t rau-  

matisme parental à l a  révé la t ion  d'une t r i somie  e s t  aussi v io len t ,  entraîne 



l a  même révol te ,  l a  même angoisse, v o i r e  l a  même c u l p a b i l i t é  qu'à l a  

naissance d'un enfant porteur d'un sp ina-b i f ida ; l a  maman d'un bébé 

t r i s m i q u e  peut ê t r e  amenée 8 cesser son a c t i v i t é  profess ionnel le  pour 

prendre soin de l ' en fan t ,  au même t i t r e  que l a  maman d'un enfant sourd ... 

Alors mëme que l e s  comportements, l es  besojns, l e s  réponses sont e t  do i -  

vent ê t r e  ind iv idua l i sés  au cas par cas, c ' e s t  c e t t e  cornunauté de l a  

souffrance, de l a  demande e t  de l a  réponse d 'a ide qui  a fondé notre choix 

d'analyser l e  handicap corne une e n t i t é .  La nouvel le d é f i n i t i o n  du handi- 

cap, adoptée par l'O.M.S. à l a  s u i t e  des travaux de WOOD e t  BURY, e s t  ve- 

nue confirmer l a  pert inence du p a r t i  adopté. 

Cependant, il nous a paru indispensable de repérer  pour 1 'analyse b i b l i o -  

graphique l e s  d i f f é r e n t s  d é f i c i t s  dont t r a i t a i t  chaque document, ou b ien 

de noter s i  c e l u i - c i  t r a i t a i t  du handicap en général. 

L ' i tem V I  : "nature du handicap" a donc é t é  t r a i t é  sous les  rubriques 

suivantes : 

. O - Enfants vulnérables (prévention du r isque). 

. 1 - Handicaps sensoriels : 

l a  - a u d i t i f s ,  

l b  - visuels. 

. 2 - Handicaps moteurs : 

2a - i n f i r m i t é s  motr ices d ' o r i g i n e  cérébrale ( I .M .C . ) ,  

2b - i n f i r m i t é s  motr ices périphériques (1 .M. ). 

. 3 - Troubles psychiques : 

3a - troubles du comportement psychotiques, 

3b - troubles du comportement non psychotiques. 

. 4 - Déficience mentale : 

4a - d é b i l i t é  mentale légère e t  moyenne, 

4b - d é b i l i t é  profonde e t  a r r i é r a t i o n  profonde. 

. 5 - Polyhandicaps : handicaps associés. 

. 6 - Handicaps sociaux. 

. 7 - Handicaps en général. 

. 8 - Plus de 2 handicaps spéci f iês.  

. 9 - Maladies somatiques graves ou chroniques. 



- L ' i tem VI1 : "thëmes" : 

Pour chaque c ib le ,  des thëmes e t  des sous-thèmes on t  é té  chois is  par les  

auteurs en nombre v a r i  ab1 e selon 1 e p lan de l e u r  recherche b i b l  iographi - 
que. Par fo is  nous avons dû i n s c r i r e  p lus ieurs thèmes pour un même document. 

Les thèmes de l a  c i b l e  "FAMILLE e t  HANDICAPi' on t  é t é  l e s  suivants : 

. 1 - Comportenrents parentaux e t  développement de 1 'enfant : 

11. - Parentage ord ina i re e t  dQveloppement normal : bases théoriques. 

12. - Discussion des facteurs biologiques, psychologiques e t  sociaux 

dans 1 a genèse des handicaps. 

13. - Ajustement parental au handicap ( i n t e r a c t i o n  parent lenfant  han- 

d i  capé) . 
14. - Rôle des parents auprès de l e u r  enfant  handicapé. 

15. - Les enfants nés de parents handicapés. 

. 2 - Répercussions du handicap sur f a  v i e  f a m i l i a l e  : 

21. - Le traumatisme parental, 

22. - La v i e  des mères e t  l a  v i e  du couple. 

23. - Les grands-parents. 

24. - La f r a t r i e .  

25. - Répercussions fami l i a l e s  en fonc t ion  du contexte soc-io-cul t u r e l .  

. 3 - Aider l e s  parents : 

31. - Guidance parentale. 

32. - Parents e t  professionnels : des r e l a t i o n s  c o n f l i c t u e l l e s .  

33. - Parents e t  professionnels : l a  reconnaissance mutuelle. 

34. - Thérapies fami l i a les  e t  groupes de parents. 

35. - Rôle des associat ions de parents. 

C - REPARTITION DES REFERENCES RETENUES (CARTOGRAPHIE) 

P a r t i s  de 430 références codées, nous en avons r é d u i t  progressivement le  
nombre, en f o n c t i o n  de I ' i n t é r ê t  trouvé à l a  l e c t u r e  du document e t  de 'la 



nécessité de res t re indre  l 'ampleur de l a  publ icat ion.  Mais il f a u t  aussi 

reconnaître q u ' i l  nous a f a l l u  renoncer à un c e r t a i n  nombre de références 

étrangères dont l e  t i t r e  et/ou l ' a u t e u r  semblaient importants, mais qui  

sont demeurés malgré de longs e f f o r t s  introuvables en France. 

En d é f i n i t i v e ,  1 'analyse por te sur 145 documents qu i  se répar t i ssen t  de l a  

manière suivante : 

- I : Année de pub l i ca t ion  du document : 

L'analyse por te essentiellement sur l a  décennie 1970-1980 ; quelques ti- 

t res  importants parus en 1981 ont  é té  retenus ; à une exception près, nous 

avons écarté l e s  rééd i t i ons  de documents antér ieurs à 1970. Au cours de 

l a  décennie, Tes documents récents sont l e s  plus nombreux : 

. 1970-1975 : 44 références (environ 30 %). 

. 1976-1980 : 90 références (environ 70 %). 

- II : Nat iona l i té  : 

Dans l e  codage, nous avons retenu l e  pays d ' o r i g i n e  de I 'auteur du do- 

cument, m h e  l o r s q u ' i l  f a i t  é t a t  d'une expérience s i tuée à l ' é t ranger .  

La r é p a r t i t i o n  e s t  l a  suivante : 

. France : 58 références (environ 40 %). 

. U.S.A. : 42 références (environ 30 1). 

. Grande-Bretagne : 23 réferences (environ 15 %).  

. Autres : 22 références (15 %), dont notamment 6 de Confédération Helvé- 

t ique, 4 du Canada, 4 d ' I s raë l  , 3 de Belgique.. . 

III : Emetteur : 

La q u a l i f i c a t i o n  des auteurs se r é p a r t i t  de l a  manière suivante : 

. Chercheurs - Univers i  t a i r e s  : 53 (env i ron 40 %). 

. Prat ic iens - Professionnels : 78 (environ 50 %). 

. Parents e t  Associations de parents : 14 (environ 10 %). 



- I V  : Nature du document : 

Etudes e t  recherches const i tuent  près des 2 f 3  des références : 

. Recherches. ......................... 39 = 88 (60 % )  . Etudes ............................... 49 

. Manuels - guides ..................... 10 

. Tboignages e t  expériences ........... 9 

. Réflexions sur l e s  prat iques ......... 20 

. Comptes rendus de co l  loques.. ........ 1 

. Ouvrages généraux .................... 13 

. Revues c r i t i q u e s  de l a  l i t t é r a t u r e . .  . 4 

- V : Type du handicap : 

Parmi tes 145 références analysées, l e s  s i tua t ions  de handicap se répar- 

t i s s e n t  de l a  manière suivante : 

. 32 documents concernent l e s  s i tua t ions  normales ou à risques, dont 29 

concernent les  enfants vulnérables au r isque de déf ic ience i n t e l  lec-  

t u e l l e  ou de troubles du comportement + 1 document de recherche expéri-  

mentale éthologique (environ 20 %j. 

. 18 dacuments concernent s o i t  l e  "handicap en général", s o i t  p lus de deux 

d é f i c i t s  caractér is6s (environ 10 %) . 

. 17 documents concernent l e s  handicaps physiques (environ 10 %) : s o i t  

6 handicaps sensoriels (5 déf ic iences audi t ives,  1 déf ic ience v isue l  l e ] ,  

s o i t  11 handicaps moteurs (dont 4 t r a i t e n t  exclusivement de l ' i n f i r m i t é  

motr ice cérébrale).  

33 documents concernent l e s  troubles psychiques, dont 22 ont t r a i t  aux 

psychoses (environ 20 %). 

. 45 documents concernent l a  déf ic ience mentale, Parmi eux, 32 se por ten t  

sur l a  déf ic ience mentale profonde - exclusivement l a  t r isomie 21 dans 

une d iza ine de travaux - (environ 30 %). 



. 4 dccuments seulement por tent  expl ic i tement  sur les  polyhandicaps, 

not ion relat ivement récente, du moins en France où f 'on n 'a  i s o l é  e t  

d é c r i t  l e s  handicaps associés qu'au cours des c inq dernières années. 

. 9 travaux por ten t  sur l e s  maladies somatiques chroniques auxquel l e s  

on a rat taché 2 documents por tan t  sur l ' ép i leps ie .  

Au t o t a l ,  l e  nombre des d é f i c i t s  spéc i f i és  i l l u s t r a n t  l e  thème " f a m i l l e  

e t  handicap" s 'é lève à 158 pour 145 références, cer ta ins travaux por tant  

sur 2 d é f i c i t s  comparés. 

Dans c e t t e  longue énumération, on peut constater : 

- La r a r e t é  des références por tant  sur l a  céc i té  ( l e  t r a v a i l  de D.H. WARREN 

é tan t  in t rouvable en France). Par contre, nous avons volontairement rê -  

d u i t  l e  nombre des références concernant l ' e n f a n t  sourd car  e l l e s  sont 

t r è s  redondantes. 

- Le f a i t  que l e  handicap soc ia l  n 'a  pas é té  codé en t a n t  que t e l ,  mais 

sous l a  dénomination p lus récente e t  p lus exacte "d'enfants vulnérables". 

- V I  : l e s  thèmes ou sous-thèmes : 

Nous reprenons l e  p lan  de l 'ouvrage pour en présenter l a  r é p a r t i t i o n  : 

. 1 - Comportements parentaux e t  développement de l ' e n f a n t  : 78 

11. - Parentage o rd ina i re  e t  développement normal : 

bases théoriques.. ............................... 11 rëférences 

12. - Discussion des facteurs biologiques, psycholo- 

giques e t  sociaux dans l a  genèse des handicaps.., 20 références 

13. - Ajustement parental au handicap ( i n t e r a c t i o n  

parent/enfant handicapé), ................ .. ..... 18 références 

14. - Rôle des parents auprès de l e u r  enfant  handicapé. 14 références 

15. - Les enfants nés de parents handicapés. ........... 15 références 



. 2 - Répercussions du handicap sur  l a  v i e  f a m i l i a l e  : 73 

.......................... 21. - Le traumatisme pa ren ta l  15 références 

............. 22. - La v i e  des mères e t  l a  v i e  du couple 25 ré férences 

............................... 23. - Les grands-parents 4 ré férences 

....................................... 24. - La f r a t r i e  14 ré férences 

25. - Répercussions f a m i l i a l e s  en f o n c t i o n  du contex te  

................................... soc io -cu l t u re l  15 ré férences 

. 3 - A ide r  l e s  parents  : 72 

............................... 31. - Guidance pa ren ta le  28 références 

32. - Parents e t  p ro fess ionne ls  : r e l a t i o n s  c o n f l i c -  

.......................................... t u e l l e s  13 ré férences 

33. - Parents e t  p ro fess ionne ls  : a ide  mutuel l e . .  ...... 15 ré férences 

....... 34. - Thérapies f a m i l i a l e s  e t  groupes de parents  9 ré férences 

................. 35. - Rôle des assoc ia t ions  de parents  7 ré férences 

S o i t  au t o t a l  223 thèmes ou sous-thèmes pour 145 ré férences analysées, un 

grand nombre de travaux comportant deux sous-thèmes majeurs. 
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COMPORTEMENTS PARENTAUX ET DEYELOPPEMENT DE L'ENFANT 

11. - PARENTAGE ORDINAIRE ET DEVELOPPEMENT NORMAL : BASES THEORIQUES 

Alors que les travaux, essentiel lement psychanalytiques, des années 1950- 
1970 avaient bien mis en lumière l'importance fondamentale des premières 
relations entre Ta mère e t  son enfant, l a  décennie 1970-1980 voit 1 'avène- 
ment de travaux théoriques diversifiés reposant sur des disciplines diffé- 
rentes e t  qui vont aboutir à u n  démembrement e t  à u n  affinement des concepts. 

Cependant, alors qu ' i l  eut é té  intéressant de si tuer l'évolution des con- 
cepts touchant les interelations au sein de la famille par rapport à 1 'évo- 
lution sociologique des structures familiales, i l  nous a é t é  f o r t  d i f f i c i l e  
de réunir sur ce suje t  des travaux s igni f ica t i fs .  

H .  BASTIDE e t  A.  GIRARD (1977 (IO)), analysant en 1976 l ' a t t i t ude  des Fran- 
çais à l'égard de l a  procréation, montrent certes, sur un  échantillon na- 
tional' représentatif, que la restr ict ion des attentes semble se stabil  i ser  
e t  que les  mères sont partagées par une double aspiration : exercer une 
ac t iv i té  professionnel le e t  assurer à 1 'enfant une "garde" de qua1 i t é  ; 
mais ce t te  étude, comme les  autres, ne permet pas d'apprécier comment les 
nouveaux modèles familiaux (famille monoparentale ...) influent sur l a  place 
de 1 'enfant dans l a  famil le ,  ni a for t ior i  ce qu'en se ra i t  1 'impact par 
rapport au handicap d'un enfant. 

Le concept d ' ins t inc t  maternel a subi des critiques majeures : 

La philosophe E .  BADINTER (1980 ( 9 ) )  décrivant l'évolution qu'ont subie 
l'amour maternel e t  les attentes à l 'égard des mères du XVIlème siécle 
à nos jours, a porté en France une a t te in te  irréversible,  parce que t rès  



rapidement vulgarisée - grâce au t i t r e  même de son oeuvre : "L'amour 

en p lus"  - au mythe de l ' i n s t i n c t  maternel, por teur  de cu lpab i l i sa t ion .  

Son étude socio-histor ique a démontré que " l a  maternité e s t  un don, non 

un i n s t i n c t " .  

Cette mise en quest ion de l ' i n s t i n c t  maternel n ' e s t  qu'un aspect de 1 'an- 

cienne quere l le  de l ' i n n é  e t  de l ' acqu is  - qui  a é té  nour r ie  au cours de 

l a  décennie 1970-1980 par  de mu l t ip les  travaux originaux. Ces concepts 

on t  é t é  non seulement enr i ch is  d'apports nouveaux, mais aussi t r è s  1 arge- 

ment vulgarisés, l ' impor tance croissante accordée à l 'environnement fami- 

l i a l  e t  soc ia l  devant fonder les  programmes d ' a c t i o n  soc ia le  de prévention 

( M . K .  PRINGLE 1974 (107)). 

Dans l ' i népu isab le  débat sur l ' i n n é  e t  l ' acqu is ,  l e s  théories nouvelles 

concernant 1 'apport parental au développement de 1 'enfant  sont l e s  suivantes 

La conjonct ion des deux types de facteurs, cons t i tu t ionne ls  e t  environne- 

mentaux, e s t  désormais admise (M.K. PRINGLE (107) - J. LAUTREY 1980 ( 8 3 ) )  

bien que l a  discussion ne s o i t  pas close sur  l a  p a r t  respect ive des uns 

e t  des autres. 

. S .  SUOMI (1976 (131)) a r e p r i s  l e s  recherches expérimentales de HARLOW sur  

l e s  singes rhésus élevés sans mère. 

De nombreux théor ic iens de l 'enfance e t  su r tou t  l e s  psychanalystes f rançais  

(M. SOULE 1978 (129)) avaient, ent re autres bases théoriques, u t i l i s é  l e s  

expériences de HARtOtl pour confor ter  Ta no t ion  de mère mor t i fè re ,  coupable 

des d i f f i c u l t é s  de développement de l ' en fan t .  

S. SUOMI apporte deux éclairages radicalement neufs sur l e s  répercussions 

à moyen e t  long terme de l a  carence précoce de soins maternels : 

- il e x i s t e  une r e v e r s i b i l i t é ,  cer tes r e l a t i v e ,  des t roubles du comporte- 

ment du jeune singe carencé. Ge f a i t  démontre 1 ' impact de 1 'environne- 

ment secondairement o f f e r t  au jeune carencé sur son développement ; 



- l ' expé r imen ta t i on  de S. SUOMI démontre l e  r ô l e  répa ra teu r  des s t imu la -  

t i o n s  soc ia les  apportées par  de jeunes singes à l e u r s  compagnons ca- 

rencés dans l a  r e v e r s i b i l i t é  des t roub les  de carence. Ces premiers r é -  

s u l t a t s ,  q u i  demanderont a ê t r e  conf i rmés su r  l e  p l a n  expér imental ,  

poussera ient  à accorder p lus  d ' a t t e n t i o n  au r ô l e  de l a  f r a t r i e  e t  du 

groupe d'âge dans l a  s t i m u l a t i o n  a f f e c t i v e  e t  s o c i a l e  des enfants  ca- 

rencés. 

Le concept d '"at tachements né de ces t ravaux expérimentaux a connu également 

un grand développement au cours de c e t t e  décennie. Or f a  connota t ion  pos i -  

t i v e  de ce concept v i e n t  heureusement cont reba lancer  l ' a u r a  négat ive  de ce- 

l u i  de carence. 

M. RUTTER (1980 ( 1 1 5 ) )  dans l ' i m p o r t a n t e  synthèse q u ' i l  v i e n t  de p u b l i e r  

p o r t a n t  su r  l e s  t ravaux des t r e n t e  dern ières  années concernant l e s  rema- 

niements success i fs  du concept de carence de so ins  materne ls ,  r a p p e l l e  

que l e s  t ravaux pr inceps de BOWLBY o n t  eu l e  m é r i t e  h i s t o r i q u e  de mobi- 

l i s e r  un e f f o r t  c e r t a i n  de p réven t i on  de l a  d é t é r i o r a t i o n  psychique du 

jeune en fan t  séparé de sa mère. M. RUTTER montre b i e n  comment l e s  recher -  

ches de l a  d e r n i è r e  décennie p r é c i s e n t  e t  démembrent à l e u r  t o u r  l e  con- 

cep t  d 'at tachement que 1 ' é co le  hongroise (1977 ( 7 ) )  a v a i t  d é c r i t  en com- 

plément des t ravaux d ' I .  HERMANN s u r  l a  t h é o r i e  t r è s  é tho log ique du cram- 

ponnement. M. RUTTER met en lumière  l e s  remaniements success i fs  du concept 

d 'at tachement don t  il démontre l a  complex i té ,  dans une démarche s c l e n t i -  

f i q u e  analogue par  sa r i g u e u r  à c e l l e  q u i  a f a i t  passer l ' a tome  aux par -  

t i c u l e s  élémentaires.  Analyse de l a  s p é c i f i c i t é  de 1 'at tachement premier 

ou p r i n c i p a l ,  basé su r  l a  n o t i o n  de t rop isme unique. E v o l u t i o n  du concept 

vers  l a  n o t i o n  de l i e n  comprenant l ' i d é e  de r é c i p r o c i t é  e n t r e  mère e t  en- 

f a n t ,  chacun devant nécessairement s t i m u l e r  l ' a u t r e  pour que s ' é t a b l i s s e  

1 'attachement, ass ise  des f u t u r s  comportements soc ia l i sés .  

Ces bases théor iques du concept d' ' 'attachement" son t  dorénavant s i  s o l i d e -  

ment é t a b l i e s  que l e s  p r a t i c i e n s  f r a n ç a i s  (SATGE 1976 (118)) e t  anglo-saxons 

(M.H. KLAUS (77 ) )  en f o n t  l a  p i e r r e  angu la i re  de 1 'é tude psycho-c l in ique 

des répercussions de l a  prématur i té ,  en t a n t  que sépara t ion  i n é l u c t a b l e  de 

l a  mère e t  de 1 ' en fan t  nouveau-né, sur  l e  développement b io log ique  e t  a f f e c -  

t i f  de c e l u i - c i .  



Plus récemment encore, les  travaux de M. RUTTER, mais aussi e t  surtout de 
E.J. ANTHONY (1980 ( 5 ) )  ont décrit l e  concept de "vulnérabilité" de 1 'en- 
fant. Après avoir constaté que les répercussions de l a  carence de soins 
maternels n'étaient pas Tes mêmes, quantitativement e t  qualitativement, 
pour tous les enfants, ces auteurs ont décr i t  une vulnérabilité différen- 
t i e l l e  e t  ont commencé à isoler certains des facteurs qui puissent l 'expli-  
quer. 

Suivant J 'approche positive propre à la  culture anglo-saxonne, i 1s font 

porter leur ef for t  sur l'analyse des facteurs susceptibles de protéger l 'en- 
fant à risque : êt re  l e  premier né, avoir l e  bénéfice d'une relation stable 
avec un des parents, ou un substi tut  familial ou extra-familial mais per- 

manent, ê t r e  un garçon, vivre à la  campagne ou dans une pet i te  v i l l e  ... 
apparaîssent dans ces premières recherches sur l a  vulnérabilité comme des 
facteurs protecteurs, voire c m e  des facteurs susceptibles d'aboutir à 

1 'exceptionnel e t  tout nouveau "syndrome de 1 'enfant psychologiquement in- 

vulnérable" dont E.J. ANTHONY considère qu' i l  repose essentiellement sur 
1 a capacité de conceptualiser une représentation intérieure du s t ress  vécu. 

En France, une élève de R. ZAZZO, N .  FOUTRE DU PASQUIER (1981 (92) )  a réa- 
l i s é  une recherche approfondie à par t i r  de l 'étude longitudinale de 16 

enfants définitivement séparés de leur mère avant l 'age de 9 mois e t  élevés 

en placement familial. Elle démontre que les  traces de l a  séparation à 

1 'âge de 6-7 ans - en termes d'efficience intel lectuelle e t  scolaire, ain- 
s i  que de capacité à s'adapter aux contraintes - sont perceptibles chez 
tous l e s  enfants, même lorsque l a  séparation e s t  intervenue des  l a  nais- 
sance ou dans les  premières semaines. De plus, el  l e  met en lumière deux 
éléments nouveaux : 

- les capacités variables de chaque enfant à susciter  dans son milieu de 

remplacement, l e  tissage de liens à son égard ; 

- la  revers ib i l i té  des troubles de carence variable e l l e  aussi en fonction 
de 1 'enfant e t  du milieu, fondus en un  complexe unitaire. 



Tout en u t i l i s a n t  peu l a  not ion de v u l n é r a b i l i t é ,  l es  épidémiologistes 

f rançais  fF. DAVIDSON - M. CHOQUET 1980 (36) )  ont  aussi contr ibué à dé- 

membrer l e  concept de carence dans une opt ique de prévention médico- 

soc ia le  précoce. Sur une cohorte de 415 nourrissons s u i v i s  pendant 3 ans, 

F. DAVIDSON hiérarch ise l ' i m p a c t  des d i f f é r e n t s  facteurs sociaux e t  psycho- 

logiques de 1 'environnement de l ' e n f a n t  sur sa santé e t  son comportement. 

Sur 1 'ensemble de l a  cohorte, 11 % des enfants se sont révélés "vulnéra- 

bles" (présentant plus de t r o i s  perturbat ions somatiques ou comportemen- 

ta les ) .  Dans l e s  groupes des enfants ayant un mode de garde stable, par 

l a  mère ou un subs t i tu t ,  l a  fréquence n'en e s t  que de 8 %. E l l e  a t t e i n t  

près de l a  m o i t i é  des enfants (47 %)  s i  l e  mode de garde e s t  instable,  e t  

s 'é lève à 213 des enfants lorsque à 1 ' i n s t a b i l i t é  de l a  garde s 'a jou ten t  

des per turbat ions maternelles : mère peu i n s t r u i t e ,  grossesse ressent ie  

comme pénible, impréparation à a c c u e i l l i r  l ' en fan t ,  angoisse e t  dépression 

persistantes. 

En conclusion de ce b r e f  rappel de l ' é v o l u t i o n  récente des concepts théor i -  

ques sur l e  parentage ord ina i re,  on peut donc r e t e n i r  l a  d i v e r s i f i c a t i o n  

des d i s c i p l i n e s  sc ien t i f i ques  sur lesquel les i l s  reposent, e t  l es  progrès 

réa l i sés  au cours de l a  dernière décennie dans une carac té r i sa t ion  p lus 

f i n e  e t  p lus précise des facteurs const i tuant  l 'environnement psycho-social 

du jeune enfant. 

On peut esperer de ce t te  évolut ion théorique une con t r ibu t ion  dans deux do- 

maines : 

- d'une p a r t  des programes de prévention médico-sociale mieux ajustés à l a  

d i v e r s i t é  des besoins ; 

- d 'aut re p a r t  une évo lu t ion  des a t t i t u d e s  des professionnels l o r s q u ' i l s  

seront mieux informés sur l a  d i v e r s i t é  e t  l ' i n t r i c a t i o n  des facteurs en 

jeu dans l a  santé somatique e t  mentale de l ' e n f a n t .  
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12. - %SCUSSI ON DES FACTEURS BIOLOGIQUES, PSYCHOLOGIQUES ET SOCIAUX 
DANS LA GENESE DES HANDICAPS --- 

M.J. CHOMBART de LAUWE (1973, 3eme édition (27) )  a publié, au début de la 
décennie, les résultats  d'une longue recherche d'ethnologie sociale à 

1 'èche1 l e  nationale sur les différents facteurs sociaux e t  familiaux sus- 
ceptibles d'aboutir à des troubles de la santé somatique e t  mentale de 
1 'enfant. 

Sur des populations nombreuses, échanti 1 lonnées avec soin dans plusieurs re- 
gions de France, e l l e  décr9t u n  certain nombre de facteurs : habitat, t ra-  
vail de la mère, structure du couple parental, place dans la f r a t r i e ,  é t a t  
somatique e t  comportements familiaux. 

Mesurant e t  regroupant ces facteurs, e l l e  aboutit à la  conception d'une vé- 
r i table  écologie du développement (ou "mesologie") dont émergent des notions 
nouvelles que d'autres travaux vont approfondir au cours de l a  décennie : 

- pour chaque type de facteur, existe un seuil dangereux au-delà duquel i l  

devient pathogène ; 

- plus encore, e l l e  met en évidence l a  s m a t i o n  puis 1 Ynteraction de d i f -  
férents facteurs pathogênes, par exemple e l f e  décr i t  les réactions circu- 

la i res  pathogènes pour 1 'enfant qui s 'établissent parfois entre les per- 
turbations du couple parental , l a  pauvreté de son environnement social 
(quartier déshérité, habitat délabré.. .) e t  1 'aggravation qui en résui t e  
sur l a  précarité du couple. Elle met en évidence l e  r6le déterminant de 

sous-facteurs, te l  que l a  fréquence des changements de milieu par dhéna- 
gement, déracinements successifs, situation que l 'on s a i t  maintenant ê t r e  
déterminante dans l e  déclenchement des mauvais traitements à enfants. 

121. - DISCUSSION DES F'ACTEXRS BIOLOGIQUES DE HAXDICAP 

M.J. CHOMBART de LAUWE, parmi ses conclusions, avait abouti â la  conviction 
- neuve pour l'époque - que ce qu'el le avait appelé "l 'hérédité psychoso- 
ciale" pesait sur l ' enfant  d ' u n  poids plus lourd que l 'hérédité biologique. 



Il ne nous semble pas u t i l e  i c i  de rappe le r  l e s  nombreux travaux concernant 

l e s  f ac teu rs  b io log iques  des handicaps organiques - ceux qu i  concernent 

l a  Tr isomie  2 1  pa r  exemple. 

Par cont re ,  nous voudr ions i n s i s t e r  su r  1 ' a r t i c u l a t i o n  des fac teu rs  b i o l o -  

giques e t  r e l a t i o n n e l s  dans l a  genèse du handicap t e l l e  q u ' e l l e  e x i s t e  dans 

c e r t a i n s  syndromes c l i n i q u e s ,  e t  t e l l e  q u ' e l l e  e s t  perçue, vécue pa r  l e s  

parents  e t  l e s  médecins. 

Deux syndromes c l i n i q u e s  i l l u s t r e n t  dans l e s  t ravaux récents  l ' i n t r i c a t i o n  

des fac teu rs  b io log iques e t  environnementaux : 

- Le nanisme psychosocial  (M.B. CHICAUD 1979 ( 2 5 ) )  e s t  un syndrome de des- 

c r i p t i o n  récente  en France e t  sur  leque l  p lane encore beaucoup d' inconnues. 

Les premiers t ravaux sur  ce qu 'on  a appelé aussi  " l e  nanisme de f r u s t r a -  

t i o n "  m e t t a i e n t  l ' a c c e n t  su r  l a  carence n u t r i t i o n n e l l e  e t  s o c i a l e  des en- 

f a n t s  de p e t i t e  t a i l l e  en m i l i e u  dé favo r i sé  e t  su r  l e u r  développement s ta-  

turo-pondéral  rapidement accé léré  l o r s q u ' i l s  son t  p lacés dans des condi-  

t i o n s  favorab les .  M.B. CHICAUD a o b j e c t i v é ,  à 1 ' a i d e  de t e s t s  p r o j e c t i f s  

standardisés,  l e s  images parenta les  chez 24 enfants  de p e t i t e  t a i l l e  appar- 

tenant  à des m i l i e u x  d i v e r s i f i é s .  L ' é tude  p r o j e c t i v e  des images parenta les  

chez ces enfants  de p e t i t e  t a i l l e ,  par  r a p p o r t  à c e l l e  d 'une popu la t i on  

témoin, semble mont rer  que, s i  l ' image  du père  e s t  banale, c e l l e  de l a  mère 

e s t  connotée de toute-puissance, e t  que l e  couple pa ren ta l  e s t  r e s s e n t i  

par  l ' e n f a n t  corne massivement p réva len t  e t  f o r t .  

Le p o i n t  de vue d ' u n  médecin s p é c i a l i s t e  de l a  croissance, i n t e r r o g é  dans 

c e t t e  même étude, e s t  nuancé e t  i n t e r r o g a t i f  : admettant l ' e x i s t e n c e  de 

déterminants psycho-sociaux dans c e r t a i n s  t r oub les  de croissance, il ne 

peut  p r é c i s e r  encore ses mécanismes b i  01 ogiques . 

- L ' é p i l e p s i e  f o u r n i t  un a u t r e  exemple d ' un  syndrome longtemps considéré 

comme purement organique e t  dont  l e s  composantes r e l a t i o n n e l l e s  sont de- 

p u i s  peu p r i s e s  en compte. J. GUEY (1970 ( 6 1 ) )  a analysé avec p r é c i s i o n ,  



dans ce qui e s t  vécu par l 'enfant e t  par sa famille, ce qui lui apparaît 

c m e  une distance ou un clivage entre l e  vécu psychique angoissant de 

l a  crise e t  l'image d i t e  scientifique de l 'èpilepsie construite à par t i r  
de 1 'information médicale e t  sociale. 

Toujours à propos de l t&pi leps ie ,  C.G. LONG e t  J.R. MOORE (1979 (90)) ont 
montré cornent l e  comportement parental influence l a  fréquence des crises : 
60 % des enfants ayant des parents autori taires,  interdicteurs, ont des 
crises cliniques. 40 % seulement dans l e  groupe de ceux qui sont éleves 
sur un  modèle l ibéral .  

Enfin en ce qui concerne l a  genèse de l'autisme infanti le,  on ne peut que 
constater que les  recherches concernant les  facteurs biologiques des é t a t s  
psychotiques sont peu vulgarisées ou âprement discutées en France, ce dont 
souffrent tous les parents qui s'expriment dans des témoignages individuels 
(FREDET 1979 (51 1) e t  dans leurs réunions associatives (SESAME 1977 (325) f . 

122. - FACTEURS PSYCHOLOGIQUES DANS LA GENESE DU HANDICAF 

La psychogen&se des troubles mentaux donne l ieu,  en France, à une t r è s  abon- 

dante l i t t é ra tu re  née de l a  vogue des ouvrages déjà anciens de psychanalys- 

tes de grand renom : J. LACAN e t  M. FIANNONI par exemple en France, e t  
B. BETTELHEIM aux U.S.A. abondamnent traduit  e t  conenté dans notre pays. 
P. DURNING (1980 ( 4 3 ) ) .  professeur de Sciences Humaines, en a trouvé de mul- 
t ip les  traces dans les  travaux d'éducateurs spécialisés en cours de forma- 

tion, e t  y a vu comme nous-mêmes une cause essentiel le des relations conflic- 
tuelles entre parents e t  professionnels. 

Nous n'avons retenu de ce t te  vaste l i t t é ra tu re  française - nos voisins bel- 
ges e t  suisses cependant francophones y échappent - que t ro i s  références 
pour exemple : 

. J.C. BRISOU (1974 (19)) dans une étude portant sur des enfants ar r iérés  
profonds dont l a  plupart sont grabataires, f a i t  du désir  de mort qu' i l  
prête aux mères l a  cause - e t  non la conséquence - du handicap de l ' en-  
fant.. . 



P. DAVID (1976 (35)) dans un ouvrage de vu lgar i sa t ion  de l a  psychanalyse 

à l ' i n t e n t i o n  des étudiants en Sciences Humaines e t  du grand pub l i c  n 'es t  

qu'un écho, parmi t a n t  d'autres, de l a  conception lacanienne de l a  psy- 

chose qui  "dans une société sans përe" v o i t  l e  jeune a u t i s t e  "comme un 

enfant perdu dans l e  d é s i r  inconscient de l a  mére". . . 

Comme P.  GEISSMANN e t  c o l l .  (1980 (56)), il conçoit  que 1 'é laborat ion d'une 

psychose s'étend sur  t r o i s  ou quatre générations ; " l ' a n a l i t é  c a r a c t é r i e l l e  

massive des grands parents empêche l e s  parents d'accéder à l e u r  propre ana- 

l i t é  e t  l e s  f r a g i l i s e  jusqu'à l e s  empêcher d ' a v o i r  aucun p r o j e t  de v i e  

pour un de l e u r s  enfants" ... 

Ces quelques exemples d'un "discours" 1 argement répandu expl iquent l a  pro- 

fondeur de l a  f a i l l e  ex is tan t  entre les parents e t  de nombreux profession- 

nels; Mals il ex is te  une autre approche des facteurs re la t ionne ls  dans l a  

genèse des handicaps mentaux, usant d'un autre langage : 

E. BERGLER (1973 ( 1 2 ) )  dans un l i v r e  de vu lgar i sa t ion  t r a d u i t  en f rançais  

où il se f a i t  l ' avoca t  en quelque sor te  "professionnel" des parents, dé- 

montre parfai tement que ce ne sont pas t a n t  l e s  comportements n i  l ' i ncons-  

c i e n t  des mères qui  perturbent l ' e n f a n t ,  mais b ien p l u t ô t  l ' é l a b o r a t i o n  

interne'fantasmatique que l ' e n f a n t  en f a i t ,  sur un mode souvent masochique. 

. M. LEMAY (1979 (88)), canadien d ' o r i g i n e  française, é tud ie e t  présente 

l e s  répercussions de l a  carence de soins maternels sur  l e  développement 

de l ' e n f a n t  en tennes i n t e r a c t i f s  qu i ,  sans éluder l a  souffrance de l ' e n -  

fant ,  n 'anéant i t  pas l a  mère sous l e  poids de l a  c u l p a b i l i t é .  Pour d i r e  

" j ' a i  mal ii ma mere" - ce qui  e s t  l e  t r è s  beau t i t r e  du l i v r e  de M. LEMAY - 
1 'enfant  peut emprunter t r o i s  langages : a f f e c t i f ,  somatique e t  c o g n i t i f ,  

auxquels 1 'auteur donne des réponses thérapeutiques "conférant à tous un 

sens des responsabi li tés mutuel les".  

S. LEBOVICI (1973 (86)) conclufr son ouvrage é luc idant  l a  dynamique des 

sentiments de c u l p a b i l i t é  chez l ' en fan t  e t  chez l ' a d u l t e  en des termes 

qui pourra ient  ê t r e  r é s o l u t i f s  du débat instauré autour de l a  psychogenèse 



des handicaps mentaux : " . . . ne rëcl amer à 1 a mère que ce qu 'el l e  peut 
donner, mais se placer aussi dans l a  succession des générations parmi 
les frères identif iés dans leur lu t te  pour les progrès de la civil isa-  
t ion. .  . ni espërer, ni souhaiter f a i r e  disparaître les sentiments de 

culpabilité.. . A 1 'éducation éclairée d'en limiter dans l a  mesure du 

possible les ef fe ts  pathogènes, aux psychothérapies d'en atténuer, lors- 

que cela paraît indiqué, les  ef fe ts  coercitifs". . . 

123. - LES FACTEURS SOCIAUX DANS LA GENESE DU HANDICAP 

Nous mentionnerons en premier les  résultats  d'une étude epidémiologique 

française (F. CASADEBAIG 1976 ( 2 4 ) )  dont 1 'objectif a é t é  d ' isoler parallè- 
lement les  facteurs psychologiques e t  l'es facteurs sociaux susceptibles de 
déterminer un  risque de troubles mentaux ou de troubles du développement 
dans la population enfantine d'un arrondissement de Paris. L'équipe de cher- 
cheurs a enquêté par questionnaire au cours de l'année scolaire 1972-1973 
au sujet  des 2270 enfants fréquentant t ro i s  écoles maternelles e t  élémen- 
ta i res ,  e t  des 1663 enfants qui étaient  pris en charge par l e  Centre de 
Santé Mentale de 1 'arrondissement. En comparant ces deux cohortes, on a pu 

constater qu' i l  n ' ex i s t a i t  entre e l l e s  guère de différence significative 
concernant les  caractéristiques sociales : catégories socio-professionnelles 
du père, fréquence du travail de la mère. I l  en es t  de même pour certains 

cr i tères  familiaux : rang e t  dimension de l a  f r a t r i e .  Le seul facteur dis- 
criminant les deux cohortes réside dans le taux des parents séparés : 22 1 
dans la cohorte des enfants pris  en charge au Centre de Santé Mentale, con- 
t r e  11 % dans l a  population scolaire qui s e r t  de contrôle. 

Cette recherche e s t  l a  première qui nous permette de comparer avec quelque 
rigueur l a  pesée respective des facteurs sociaux e t  relationnels sur l a  
santé mentale de 1 'enfant. 

Les autres travaux récents, rapportés ci-dessous, ont t r a i t  non pas à la  
santé mentale, mais à l 'eff icience intel lectuelle e t  aux capacitës instru- 
mentales de 1 'enfant. Le f a i t  frappant dans les travaux français e t  



étrangers de l a  derniére décennie sur l e s  déterminants sociaux du handicap 

i n t e l l e c t u e l  e s t  l a  c r i t i q u e  e t  pa r fo is  l ' é l i m i n a t i o n  du concept de d é f i -  

cience mentale e t  de son instrument de mesure : l e  quot ient  i n t e l l e c t u e l .  

J. GUAY (1975 ( 6 0 ) )  démontre " l e  mythe de l'incompétence i n t e l l e c t u e l l e  

de l ' e n f a n t  de m i l i e u  défavorisé". Lorsqu'on use d'une procédure d'évalua- 

t i o n  optimale du Q.I. en se servant d'encouragement, ou en plaçant l e s  

enfants à t e s t e r  dans une s i t u a t i o n  st imulante e t  détendue, on ne retrouve 

pas de d i f fé rence  de Q.I. entre des enfants de catégories soc io-cu l ture l -  

l e s  d i f férentes.  

D'autres auteurs (R. BENJAMIN 1978 (il)) - (G. DIATKINE 1979 (38) )  - 
(3. LAUTREY 1980 (83)) - (M.C. RIBEAUD 1976 ( 1  ? O ) ) ,  é tud iant  des groupes 

importants de populations françaises économiquement défavorisées, appor- 

t e n t  un éc la i rage nouveau sur les  mécanismes de l 'échec sco la i re  grave 

"des enfants des exclus" qu i  l e s  f a i s a i t  considérer jusqu'à maintenant 

comme des débi les moyens ou légers. 

Ces auteurs met tent  en évidence l e s  répercussions des condit ions de v i e  

précaires sur  l a  const ruct ion des instruments d'apprentissage de l 'enfant  : 

c ' e s t  a i n s i  que l 'espace t r6s  r e s t r e i n t  du logement e t  l 'absence de meu- 

b les e t  d 'ob je ts  gêne l e  développement du schéma corporel ; autre exemple, 

l e  mode d'expression des fami l  les t r è s  défavorisées, se f a i s a n t  souvent 

p lus par 1 ' " a g i r "  que par l e  "dire",  st imule peu 1 'apprentissage du lan- 

gage verbal chez 1 'enfant. 

De plus, J. LAUTREY a montré que des systèmes éducat i fs  r i g i d e s  e t  des va- 

leurs morales attachées par exemple p l u t ô t  à l lobéissance qu'à l ' i n i t i a -  

t i v e ,  é t a i e n t  propres aux fami l l es  défavorisées. 

L 'ensemble de ces caractér ist iques, sans diminuer l e s  capacités d ' i n t e l -  

l igence logique de 1 'enfant,  inh ibent  l e s  p o s s i b i l i t é s  d'en f a i r e  p le ine-  

ment usage dans l a  s i t u a t i o n  d'apprentissage scola i re .  



Ultérieurement, l a  timidité, voire l a  faiblesse des attentes des parents 
défavorisés à l 'égard des futures perfomances scolaires de leur enfant, 
renforce ces facteurs d'échec. 

Ces constatations convergentes amènent les auteurs à souhaiter des pro- 
grammes q u i  s'adressent â la  fo is  aux parents pour leur redonner un rôle 
ac t i f  à l'égard de l ' école  e t  des valeurs éducatives plus ouvertes, e t  à 

la  fo is  aux enfants pour leur fournir des moyens de s'autonomiser dans l a  
vie relationnel l e  e t  les  apprentissages cognitif S. 

Enfin l a  recherche réalisée par M. SCHIFF e t  coll. (1981 (121)) apporte, 

grâce à l a  rigueur de l a  méthodologie employée, une véritable démonstra- 
tion de l a  revers ib i l i té  de l ' inefficience intel lectuelle sous l ' influence 
d'un changement de milieu social. Les auteurs ont étudié l e s  performances 

scolaires (ainsi que l e  Q.I.) de 32 enfants adoptés précocement par des 
familles de classe sociale élevée, après avoir é t é  abandonnés à l a  nais- 
sance par leurs parents biologiques appartenant à une classe sociale dé- 
favorisée, définie par ? 'absence de qua1 i f  ication professionnel le.  

Tout en respectant les  règles déontologiques du secret ,  les chercheurs 
ont comparé les performances scolaires e t  intellectuel l e s  des enfants 

adoptés à celles de leurs frères e t  soeurs restés dans leur famille bio- 

logique, e t  à celles d'un groupe-contrôle appartenant à la  méme classe 
sociale que les  adoptants. 

Les résultats  démontrent que l e s  performances des enfants adoptés sont 
très supérieures à leur f r a t r i e  naturelle e t  t r è s  proches de leur milieu 
d'adoption. Cette recherche se poursuivant actuellement pour approfondir 
la notion de reversi bi 1 i t é  de 1 'ineff7cience, confirme les premiers ré- 

su1 t a t s  rapportés ci-dessus. 

EII conclusion, cette discussion des facteurs biologiques, psychologiques 

e t  xc iaux des handicaps mentaux e t  intel lectuels,  montre que ?es  recher- 
ches a+? i ù  dernière décennie, tout en confirmant la multifactorial i te de 



l a  genèse des handicaps, aboutissent à l a  descr ip t ion  de sous-facteurs 

p lus p réc is  dont l ' impac t  e s t  souvent c i r c u l a i r e ,  e t  mettent en r e l i e f  

deux not ions nouvelles, actuellement en cours d'approfondissement au se in  

des mêmes équipes de recherche : 

- l a  not ion de v u l n é r a b i l i t é  d i f f é r e n t i e l l e ,  

- l a  no t ion  de r e v e r s i b i l i t é  des troubles. 

13. - AJUSTEMENT PARENTAL AU HANDICAP ( i n t e r a c t i o n  parent/enfant handicapé) 

131. - DES INTERACTIONS DOULOUREUSES ET DIFFICILEMENT OBJECTZVmLES 

. Tous l e s  témoignages de parents expriment l a  douleur e t  1 ' i n t e n s i t é  des 

in te rac t ions  vécues entre eux e t  l eu rs  enfants handicapés (F. FREDET 1979 

( 5 1 ) )  - (P. GIRON 1978 ( 5 7 ) )  - (Ch. HANNAM 1980 ( 6 2 ) )  - (O. HERBAUDIERE 

1972 ( 6 7 ) ) .  

Mieux que n' importe quel les études e t  recherches à l a  méthodologie sophis- 

tiquée,. ces r é c i t s  personnels - même l o r s q u ' i l s  émanent de parents devenus 

professionnels qu i  on t  adopté un discours p lus  d is tanc ié  - imprègnent l e  

lec teur  de l a  violence des a f f e c t s  émotionnels en jeu e t  l ' i n t r o d u i s e n t  

sur l a  scène fami l i a le ,  au cours même des in te rac t ions  dont l e  p o i n t  de 

départ e s t  souvent l a  mère, souvent aussi l ' e n f a n t  qu i  s'exprime p lus par 

des épisodes c r i t i q u e s  vécus dans son corps (maladies, accidents) que par 

l e  langage o ra l .  On e s t  t o u t  d'abord frappé, à l a  lec tu re  de ces docu- 

ments, par l e u r  ton personnel, o r i g i n a l  pour chacun d'eux, qu i  convainc l e  

lec teur  q u ' i l  se trouve sur l a  scène in t ime d ' in te rac t ions  ind iv idue l les  

où chacun p a r l e  pour ce q u ' i l  est,  dans sa propre h i s t o i r e .  

Puis,à l a  ré f lex ion ,  on r e t i r e  de ces tinloignages une image, image commune 

à tous ces r é c i t s  : c e l l e  d'un perpétuel réajustement des in te rac t ions  en t re  

l ' en fan t  e t  ses parents, d 'un é q u i l i b r e  anxieux e t  douloureux, toujours 

menacé e t  toujours recherché dans un c l i m a t  émotionnel intense. 



Sous l e  regard des professionnels, psychologues ou médecins, 1 ' i n te rac -  

t i o n  parent-enfant apparaît  confirmée dans sa prégnance, mais non dans 

son i n d i v i d u a l i t é .  

C 'est  a ins i  que A. HARRISON COVELLO e t  G.C. LAIRY (1980 (64)) décr ivent  

l ' i n t e r a c t i o n  négative, fnteract ion'quand même, en t re  l ' e n f a n t  né aveugle 

e t  sa mère, comme "l ' intouchable- intouché". 

M.K. PRINGLE (1974 (107)) d é c r i t  l e  modelage des in te rac t ions  à p a r t i r  des 

parents insécurisés - l o r s q u ' i l s  ne savent pas quoi f a i r e  devant 1 'enfaqt 

inattendu - e t  qu i  deviennent pour c e t  enfant, insécurisants, l ' e n f a n t  

adoptant à 1 'égard du handicap l a  même a t t i t u d e  que ses parents. 

S i  l ' i n t e r a c t i o n  e s t  toujours reconnue par l e s  p ra t i c iens  e t  l e s  chercheurs, 

ses mécanismes semblent échapper quelque peu à 1 'observat ion : P. DARDENNE 

e t  ~ 0 1 1 .  (1980 (33))  é tud ient  30 f a m i l l e s  bretonnes d'enfants myopathes 

e t  constatent que l a  r e l a t i o n  mère-enfant devient plus serrée après I ' a r -  

r ë t  de l a  marche, suggérant que l e s  mères auraient un p r o f i l  psychologi- 

que p a r t i c u l i e r  centré sur un dés i r  gestat ionnel qu i  l e s  amèneraient à 

re fuser  l a  contraception e t  à "por ter"  deux f o i s  l e u r  enfant.  Cette ex- 

p l i c a t i o n  psychanalytique es t  avancée sans que l ' a u t e u r  fasse référence 

à l a  r é a l i t é  concrète qu i  ob l ige l a  mère à des contacts p lus in t imes avec 

l ' e n f a n t  myopathe à p a r t i r  du moment où il ne marche plus. 

J.S. MORVAN (1977 ( l o i ) )  a réa l i sé ,  avec une méthodologie t r è s  rigoureuse, 

une recherche sur "Surprotect ion e t  d é b i l i s a t i o n "  de l ' e n f a n t  mongolien. 

A p a r t i r  : 

- de scores parentaux de surprotect ion à une échel le  o r i g i n a l e  cons t ru i te  

selon l a  méthode de THURSTONE ; 

- des scores de développement psychosocial d 'enfants  d é f i c i e n t s  (échel le  

de VINELAND) ; 

- des observations de juges extér ieures. 



I l  se dégage : 

- que moins l e  parent se perçoit surprotecteur, plus i l  a tendance à 

l ' ê t r e  dans l a  réa l i té ,  e t  plus l 'enfant e s t  débilisé (au sens de res- 

t r ic t ion  de son efficience globale) ; 

- que plus l e  parent se d i t  surprotecteur, moins i l  a tendance à 1 'ê t re  
dans l a  r éa l i t é  (par distanciation), e t  moins l 'enfant e s t  freiné dans 
son efficience globale. 

On peut se demandeur s i  dans l ' indiscutable liaison entre l 'eff icience 
globale de l 'enfant e t  l ' a t t i t ude  maternelle surprotectrice, l a  compréhen- 

sion du mécanisme de l ' interaction ne devrait pas ê t re  inversée : u n  enfant 
plus débile, e t  donc moins autonome, ne fera i t - i l  pas plus appel à l a  

protection maternel l e  ? 

532. - IMPORTANCE ET DIF'FICULTES DE LA COMMUNICATION 

e Parmi les nombreux témoignages des parents, celui de G .  BUREAU (1979 (20)) 
mère d'une enfant leucémique, oblige à prendre conscience de l'ampleur du 

non-dit; de ses mécanismes e t  de ses répercussions interactionnelles : l e  

médecin parle peu aux parents de 1 ' indicible diagnostic e t  ne parle pas 
du tout à l 'enfant. Ce silence f a i t  modèle dans la cellule familiale, en- 

t r e  parents e t  enfant, à 1 'intérieur du couple, laissant se développer à 

bas bruit  1 'angoisse, l a  dépression, jusqu'à la révolte. Les recherches 

de J .A.  ANTHONY (1974 ( 4 ) )  sur les répercussions fami l i a l e s  des maladies 
léthales de l 'enfant,  celle de G .  LONG e t  J.R. MOORE (1979 (go)) sur l a  
famille de l 'enfant épileptique, confirment l'importance de ce non-dit. 

., L'étude de E. ZUCMAN (1978 ( 1 4 5 ) )  aborde un  des mécanismes en jeu dans 
cette d i f f icul té  de l a  communication intrafamiliale qui accroît 1 'anxiété 

des interactions. A propos de l 'enfant polyhandicapé, l e  plus souvent 
privé de langage e t  d'autonomie par 1 'association d'une infirmité motrice 



cérébrale e t  d'une déficience mentale profonde, e l l e  suggère que cette 
restr ict ion de son champ d'expérience e t  de communication e s t  un point 

d'appel pour une relation exclusive avec l a  mère ou un substi tut  mater- 
nel, relation qui sera d'autant plus serrée qu'el le e s t  corporelle e t  

anxieuse, e t  d'autant plus silencieuse que l 'enfant ne peut user du t i e r s  
médiateur qu'est l e  langage oral. e t  que l a  mère collée à 1 'enfant mais 

retranchée des autres contacts sociaux - avec l e  pgre, les  autres enfants, 
les amis - n'a plus assez de ressource pour parler. De t e l l e s  relations 
vont parfois jusqu'à la symbiose, s i  aucun t i e r s  social n'intervient à 

temps pour les  prévenir. Le risque de symbiose mère-enfant, né de l ' i s o -  

lement de l a  mère au sein même de la famille, n ' e s t  pas une image, mais 
une r éa l i t é  quasi biologique, puisqu'on a pu constater, dans quelques cas 
exceptionnels, que l a  mort de 1 a mère entraînait  l a  mort rapide de 1 'en- 
fant polyhandicapé, quelle que so i t  la  quali té des soins subst i tu t i fs  qui 
lui étaient  fournis. Le rétrécissement, voire l 'aboli t ion de l a  distance 
interactionnelle n 'es t  donc favorable n i  à l a  communication, ni à la vie. 

133. - OWECTIVER U S  MODALITES DE LA COMMUNICATION 

L'importance e t  les  diff icultés de la communication intrafamil i a l e  ont jus- 

t i f i é  au cours de l a  dernière décennie de nombreuses études e t  recherches, 

dont quelques unes, purement 1 ingui stiques , concernent les  interactions ver- 
bales entre mère e t  enfant handicapé. 

Ce développement des recherches sur les  interactions verbales entre mères 
e t  enfants physiquement ou gravement handicapés, peut sans doute ê t r e  rap- 
proché du développement plus vaste encore, e t  dans un  registre différent,  
des travaux de l ' école  de Pa10 Alto sur l a  comnunication paradoxale e t  l e  
double l ien dans l e s  familles de schizophrènes. 

Nous retiendrons t ro is  exemples d'études de l a  communication : 

K.L. KOGAN e t  N .  TYLER (1973 (79))  ont étudié les interactions verbales 
e t  non verbales entre mère e t  enfant dans t ro i s  groupes qu ' i l s  comparent 
entre eux (enfants normaux, enfants infirmes moteurs, enfants déficients 
mentaux). 



I l  en r é s u l t e  que l e s  mères d'enfants handicapés moteurs on t  un s t y l e  

d ' i n t e r a c t i o n  p lus  d i r e c t i f  mais également p lus chaleureux que l e s  deux 

autres ; que les  mères d'enfants dé f i c ien ts  mentaux on t  l e  taux l e  p lus 

bas d ' i n te rac t ions  verbales e t  non verbales, mais qu 'e l les  sont aussi l e s  

moins punit ives. 

. W.A. O'CONNOR e t  3 .  STACHOWIAK (1971 (103)) on t  comparé tes in te rac t ions  

fami l i a l e s  à t ravers l e s  modes de communication o ra le  dans t r o i s  groupes 

de fami l l es  appariées quant au s t a t u t  soc ia l  e t  dont un enfant - âgé de 

10 à 12 ans - a v a i t  é t é  désigné l ' é c o l e ,  s o i t  comne t r ë s  adapté, s o i t  

comme mal adapté, s o i t  comme d é f i c i e n t  mental e t  o r ien té  en t a n t  que t e l  

vers une classe spécial isée. Les échanges verbaux on t  é t é  analysés en 

fonc t ion  de neuf c r i t è r e s  qua1 i f i a n t  l a  communication en termes in terac-  

t ionnels .  On peut en r e t e n i r  l es  r é s u l t a t s  suivants : 

- l e  groupe comportant un enfant ma1 adapté e s t  caractér isé par  l 'absence 

de cohésion dans l a  communication qui  e s t  confuse e t  élude l e s  c o n f l i t s  

sans ê t r e  consensuel l e  ; 

- l e  groupe comportant un enfant t rès  b ien  adapté e s t  caractér isé par un 

niveau de cohésion élevé, par l a  fréquence des c o n f l i t s  verbaux ouverts 

e t  soutenus par un s t y l e  de c m u n i c a t i o n  précis, c l a i r  ; 

- l e  groupe comportant un enfant d é f i c i e n t  mental e s t  caractér isé par un 

s t y l e  de cornunicat ion à f o r t e  cohésion, t r è s  défensive. Les in terac-  

t i o n s  verbales à l ' i n t é r i e u r  du groupe f a m i l i a l  montrent que l e s  jeunes 

f r è r e s  e t  soeurs normaux cèdent l a  parole à l ' a î n é  handicapé, mais que 

c e l u i - c i  s'exprime sur t e  même mode qu'un enfant  p lus  jeune. L'ensemble 

de ces modi f icat ions de l a  communication à l ' i n t é r i e u r  de l a  f r a t r i e  

semble about i r  à une cohésion rassurante, p lus confor tab le pour chacun 

de ses membres. 

N.R. RARSHALL e t  c o l l .  (1973 ( 9 7 ) )  ont  étudié sur un p lan sémantique l e s  

opérants verbaux u t i l i s é s  ent re mère e t  enfant  âgé de 3 à 5 ans. La re -  

cherche por te  sur un groupe de 20 enfants d é f i c i e n t s  mentaux (Q.I. de 13 



à 67 ...) e t  sur un groupe-contrôle apparié. L'analyse sémantique de 

chaque échange verbal de quinze minutes montre q u ' i l  ex is te  des d i f f é -  

rences s i g n i f i c a t i v e s  ent re les  deux groupes : l a  comparaison entre 

enfants des deux groupes montre, corne on pouvait  s ' y  attendre, un taux 

beaucoup plus élevé de répé t i t i ons  écholal iques chez l e s  enfants débi les 

mentaux. La cmparaison entre l e s  deux groupes de mères montre une f r ë -  

quence plus élevée des questions posées par l a  mère à son enfant retardé. 

Plusieurs hypoth@ses sont émises par l ' a u t e u r  pour expl iquer  ce t te  cons- 

t a t a t i o n  : mode de contr6 le  de l ' e n f a n t  ? Signe de l ' asymét r ie  de I ' i n -  

te rac t ion  verbale ? 

L'étude de l a  communication ouvre a i n s i  un champ nouveau de recherche dont 

on peut attendre une connaissance p lus  ob jec t i ve  des in te rac t ions  ent re mère 

e t  enfant  handicape. 

134. - VERS UNE ADAPTATION RECIPROQUE 

Un c e r t a i n  nombre de travaux de c e t t e  décennie met b ien  en lumière 1 'équi- 

l i b r e  f a m i l i a l  , recherché e t  recréé par  une adaptat ion réciproque. 

E.D. RIESZ (1977 (111)) déc r i t ,  en t a n t  que mère e t  que pédagogue, l e s  

in te rac t ions  en t re  sa f i l l e  t r i s m i q u e  e t  elle-même dans l a  v i e  journa- 

l i è r e ,  e t  conclut  a i n s i  sa descr ip t ion  de l e u r  v i e  commune pendant c i n q  

années : "1 'enfant  handicapé f a i t  m û r i r  ses parents". 

, L'étude de S. TOMKIEWICZ (1973 f 732 ) )  rapporte en termes or ig inaux ses 

ré f lex ions  de chercheur sur sa propre expérience c l i n i q u e  auprès des pa- 

rents  d 'enfants  a r r j é r é s  profonds. S. TOMKIEWICZ propose de dépasser l e s  

termes classiques de " r e j e t "  e t  de "surprotect ion"  q u a l i f i a n t  de manière 

stéréotypée l e s  comportements des parents, dans l a  mesure où leu rs  demander 

e x p l i c i t e s  nécessitent d ' ê t r e  decodées pour ê t r e  comprises dans l e u r  v e r i -  

tab le  sens : une demande de placement, par exemple, ne s i g n i f i e  pas néces- 

sairement l e  r e j e t  de l ' e r r a n t ,  e t  peut ê t r e  un appel à l ' a i d e .  En l e u r s  

l i e u  e t  place il propose l e s  not ions d ' é q u i l i b r e  f a m i l i a l  e t  de tolérance 



de l 'enfant qui ne vont pas toujours de pair e t  sont susceptibles d'évo- 
luer dans leur temps. Prendre en considération les différentes formes 
d'équilibre familial autour d ' u n  enfant handicapé, c ' e s t  accepter, sans 
avoir à en juger, que 1 'enfant handicapé puisse remplir u n  rôle positif 
dans l'économie psychique familiale. Son handicap blesse, mais i l  peut 
apporter aussi, selon les cas, aux parents, les bénéfices secondaires 
d'une possession e t  d'une aide infiniment prolongées à l'égard de l ' en-  
fant ,  forme douloureuse mais réelle de lu t te  contre l e  vieillissement. Les 
remaniements de l 'équil ibre familial original mais souvent fragile font 
de l 'enfant handicapé l e  révélateur des interactions familiales pré-exis- 
tantes (conf l i t  ou solldari té du couple) e t  non pas leur agent provoca- 
teur, comme i l  e s t  d i t  encore trop souvent. 

Après de tel les études, i l  e s t  d i f f i c i l e  d'user encore de manière stéréo- 
typée des notions de r e j e t  e t  de surprotection. 

Enfin une étude de R.L .  WATSON e t  E .  MIDLARSKY (1979 ( 1 4 1 ) )  a par a i l leurs  
apporté un  éclairage nouveau sur l a  surprotection ; i l  étudie, sur u n  
groupe de 38 mères d'enfants déficients mentaux e t  u n  groupe de 70 mères 

d'enfants normaux, leurs comportements e t  leurs opinions à 1 'égard de la 
déficience mentale, parallèlement à leur image de l a  réaction sociale. Les 
mères d'enfants déficients mentaux ont une att i tude plus positive à 1'6- 
gard de la déficience mentale, mais s'attendent à une att i tude négative 
de l a  part de la cornunauté. Ce qui amène l 'auteur à conclure : l e  compor- 
tement "surprotecteur" des mères semble l i é  à leur image négative de l a  
réaction sociale. Elles essaient ainsi de protéger leur enfant handicapé 
des menaces du re je t  social dans lequel e l l e s  se sentent très probablement 
incluses. 

En conciusion, les études e t  recherches récentes sur l'adaptation récipro- 
que entre parents e t  enfants handicapés, qu'elles soient ou non centrées 
sur les modes de communication, concluent pour la plupart à l a  nécessité 
d'un t i e r s  médiatisant la relation : présence du përe entre mère e t  enfant, 
disponibilité de l'environnement amical, social ou professionnel, pour lut-  
t e r  contre l'isolement, surhandicap majeur des familles. 



14. - ROLE DES PARENTS AUPRES DE LEUR ENFANT HANDICAPE 

Le r ô l e  des parents auprès de l e u r  enfant handicapé a é té  longtemps passé 

sous si lence. Il a é t é  ensuite i n t e r p r é t é  : 

- s o i t  comne facteur  pathogène (Cf. page 32 : discussion des facteurs 

psychologiques dans l a  genèse du handicap) ; 

- s o i t  comme r e l a i s  des professionnels, nous verrons p lus  l o i n  (Cf. page 107 : 

parents e t  professionnels : aide mutuel le) l e  r ô l e  q u ' i l s  se donnent ou 

qui  l e u r  e s t  donné en t a n t  que CO-thérapeutes. 

Nous analyserons ci-dessous l e  r ô l e  des parents, dans l e u r  f o n c t i o n  paren- 

t a l e  auprès de l e u r  enfant  handicapé : quels sont l e u r s  comportements ? 

Quels sont leu rs  dés i rs  ? Que l le  in f luence o n t - i l s ,  en t a n t  que parents, 

sur  I ' é v o l u t i o n  de l e u r  enfant ? 

147. - LES PARENTS PARLENT DE L W  ROLE AWREIS DE U U R  ENFANT HANDICAPE 

Les témoignages é c r i t s  par  les  parents - par l e s  mères quasi exclusivement - 
décrivent,  sans l e  théor iser ,  l e u r  r ô l e  de sout ien quot id ien de l e u r  enfant. 

O. HERBAUDIERE (1972 (67) ) , par exemple, en décr i van t  l a  v i e  jou rna l iè re  

de son enfant a u t i s t i q u e  au se in de l a  fami l le ,  permet de prendre cons- 

cience de l a  complexité du r ô l e  parenta l ,  q u ' e l l e  é v i t e  d ' a i l l e u r s  de 

t r o p  théor iser .  Dans c e t  exemple, c ' e s t  su r tou t  l a  mère, mais également 

l e  père e t  l e  f r è r e  de Cat i  qu i  agissent sur  tous l e s  plans en réponse 

aux besoins de l ' e n f a n t ,  l u i  assurant a i n s i  un sout ien cont inu : 

- donner l e s  soins e t  l a  sécur i té  à c e t t e  enfant  au t i s t ique  qui  met sou- 

vent  ses jou rs  en danger ; 

- ten te r  de comprendre son cornportment imprév is ib le  où l a  violence t i e n t  

l i e u  de langage ; 

- quêter, pa r fo is  en vain, auprès des professionnels , l e s  expl i ca t ions  , 
l ' a i d e  concrète, l e  réconfor t ,  l ' a c c u e i l  éducat i f . .  . 



D. HERBAUDIERE ne cache pas l a  douleur, l a  fa t igue,  l e  découragement, l a  

co lère e t  méme l ' a g r e s s i v i t é  que déclenche dans l a  f a m i l l e  une s i  lourde 

charge. On comprend à l a  lec tu re  de t e l s  témoignages que l a  technicisa- 

t i o n  du r ô l e  parental s o i t  une évolut ion fréquemment constatée. Encoura- 

gée par l e s  professionnels ou par 1 ' isolement parental,  ce t te  technic i -  

sa t ion  n'en e s t  pas moins un mécanisme de défense. 

D'autres mères on t  d é c r i t  l e s  entraves apportées à l ' exerc ice  de l e u r  

r ô l e  de parents : P. GIRON (1978 ( 5 7 ) )  sous l e  t i t r e  s i g n i f i c a t i f  de " l a  

mère empêchéew montre cornent les  erreurs de d iagnost ic  médical e t  1  'ab- 

sence d" ' insightM sur l e  traumatisme psychique vécu par e l l e  à l a  nais- 

sance de l ' e n f a n t  l ' a v a i e n t  empéchée longtemps d'exercer son r61e de mère. 

F. FREDET (1979 (51  ) )  rapporte l a  douloureuse expérience dans laqué1 l e  

e l l e  n ' e s t  reconnue par les  professionnels en t a n t  que mère, que pour 

por te r  l e  poids e t  l a  faute du handicap ; l à  encore l e  t i t r e  du l i v r e  : 

"Mais, Madame, vous êtes l a  mère..." s i t u e  à l u i  seul l es  condit ions dans 

lesquel les son r ô l e  l u i  e s t  assigné. 

. Deux autres documents donnent l a  paro le à des parents qui  s'adressent aux 

professionnels, t o u t  en res tan t  dans l e u r  r ô l e  de parents. Les uns (Parents 

speak 1978 (105)), par  exemple, défendent devant l e s  professionnels l e s  

thérapies comportementales, non pas au nom de l a  théor ie  ou de l ' e f f i -  

cience pédagogique, mais au nom de l a  sécur i té  physique de l e u r  enfant, ce 

qui  e s t  b ien de l e u r  responsabi l i té  de parents. Les autres (UNAFAM 1979 

( 1 3 5 ) ) ,  parents d 'adul tes malades mentaux in ternés en hôp i ta l  psych ia t r i -  

que, réclament l a  p o s s i b i l i t é  de dialoguer avec l e s  i n f i r n i e r s  au s u j e t  

des soins corporels e t  des a c t i v i t é s  de v i e  quotidiennes, sur lesquels 

i l s  sont mieux informés que quiconque. 

242, - DES ETUDES ET RECHERCHES RECENTES PRECISENT L'APPORT DES PARENTS A 

LEURS ENFANTS KAMDICAPES 

De nombreuses références ont t r a i t  a l ' impac t  des parents sur l ' é v o l u t i o n  

de l e u r  enfant v i van t  au foyer  : 



Dans l e  domaine de l a  prévention des risques psychosociaux, RAMEY (1979 

(108)) f a i t  une étude longltudinale du développement intellectuel des en- 
fants de t ro is  groupes de mères. 11 compare leur devenir auprès de mères 

de milieu socio-culturel t rès  défavorisé, soutenues par un  programme de 
prévention, à celles qui ne l e  sont pas e t  à l a  population générale. 11 
conclut que l e  programme n'a pas d'influence directe sur l e  comportement 
éducatif très diversif ié de ces mères ; cela peut-il vouloir dire qu ' i l  

respecte pour l 'essentiel  leur rôle parental dans son originali té ? Par 
contre, i l  semble avoir une action sur l e  développement intellectuel des 
enfants, puisque l e  QI des enfants n 'est  analogue à celui des mères que 

dans l e  groupe des mères non aidées. 

Le mécanisme de 1 'influence parentale sur f 'enfant handicapé e s t  êclairé 
par AJURIAGUERRA e t  ABENSUR (1972 ( 1 ) )  à propos de l 'enfant sourd. I l s  

reprennent des travaux antérieurs de REFOND, PINTER e t  MEADOW, qui avaient 
démontré que les  enfants nés sourds de parents sourds sont toujours mieux 
adaptés que les  enfants nês de parents entendants. Les auteurs suggèrent 
que ce t te  évolution vers une meilleure autonomie sociale se f a i t  à travers 
une identification positive de l 'enfant à ses parents qui se servent na- 
turellement du même langage, celui de l a  langue des signes. Les parents 
sourds peuvent transmettre ainsi à leur enfant sourd une meilleure image 
de soi. 

, Une étude de S. SANDOW e t  A.D.B. CLARCKE (1978 (117)) à propos de jeunes 
enfants gravement handicapés - trisomiques, 1 . M . C ,  - conf inne 1 'impact 

d'une image positive de soi-même dans l ' influence que les  parents peuvent 
avoir sur leur enfant handicapé. I l s  comparent a posteriori l e  dévelop- 

pement de 32 enfants, divisés en deux groupes en fonction de l a  fréquence 
de l ' a i d e  que leurs parents ont demandé à recevoir à leur domicile, au 
cours des t ro i s  premières années de vie. I l s  ont constaté que les  enfants 
chez lesquels on é t a i t  intervenu plus souvent dans l a  première année de 
la vie, après une période de développement plus rapide, s 'é ta ient  mis à 

stagner e t  avaient à 3 ans de moins bonnes perfomances que les  autres. 
Ce résultat  signifie,  selon eux, que les  parents moins dépendants des ser- 
vices de soins, sont aussi p lus  stimulants pour leurs enfants. 



ICASUO-NIHIRA e t  c o l l .  (1980 (75)) mettent en p a r a l l è l e  l e  r ô l e  de l a  

f a m i l l e  e t  l e  r ô l e  de 1 'environnement soc ia l  sur l e  développement de 

l ' e n f a n t  d é f i c i e n t  mental, v i van t  à l a  maison. 

I l s  é tud ient  deux groupes d'enfants : 114 enfants d é f i c i e n t s  profonds e t  

152 enfants dé f i c ien ts  moyens e t  légers appartenant â des m i l i eux  sociaux 

défavorisés, ce qu i  i n t e r d i t  de f a i r e  une comparaison rigoureuse entre 

les  deux groupes. 

Il ressor t  de c e t t e  étude que l e s  facteurs fami l iaux e t  sociaux jouent 

dans l e  même sens sur l e  développement de l ' en fan t .  S i  l a  f a m i l l e  e s t  en 

harmonie avec son environnement soc ia l ,  e l l e  peut a ider  l ' e n f a n t  à se dé- 

velopper harmonieusement. Par contre, quand il ex is te  des c o n f l i t s  ent re 

l a  f ami 1 l e  e t  son environnement soc ia l ,  ou des conf 1 i t s  i n t r a f  ami 1 i aux, 

I 'enfant  handicapé e s t  moins b ien to léré.  Ces constatations, relevées 

avec une bonne r igueur  méthodologique, sont valables dans l e s  deux grou- 

pes d'enfants. 

O Lorsque les  enfants sont placés en in te rna t ,  deux études récentes montrent 

que l e  r ô l e  des parents reste important aux yeux des professionnels : 

M.Y. VILLECHENOUX-BONNAFE (1974 ( 138) ) après avo i r  montré que les  1 iens 

ent re parents e t  enfants pers is ten t  à cond i t i on  que l ' i n s t i t u t i o n  s o i t  

ouverte aux parents, apportent ensuite un élément nouveau de réf lex ion.  

Les parents cont inuent d ' a v o i r  un impact i n d i r e c t  sur l e  développement 

de l e u r  enfant placé, parce que ceux qui soignent l e u r  enfant dans l ' i n s -  

ti t u t i o n  donnent des soins d i f fé renc iés  en fonc t ion  de 1 'image q u ' i l s  se 

f o n t  de l a  f a m i l l e .  En p a r t i c u l i e r  l es  éducateurs ne peuvent f a i r e  f a i r e  

des progrès à 1 'enfant que s ' i l s  sont convaincus que l e s  parents l e s  sou- 

h a i t e n t  e t  q u ' i l s  sou f f ren t  de l a  séparation. 

Y.H. ANDERSON e t  c o l l .  (1975 ( 3 ) )  on t  accordé suffisamment d'importance 

au maint ien des l i e n s  ent re l e s  parents e t  1 'enfant a c c u e i l l i  en i n s t i t u -  

t i o n  pour é tud ie r  l e s  c r i t è r e s  qui  permet t ra ient  de p révo i r  s i  l e s  pa- 

rents  v i s i t e r o n t  ou non leu r  enfant.  I l s  ont  i s o l é  s i x  var iab les la i ssan t  

p révo i r  des v i s i t e s  p lus rares : en ce qu i  concerne l ' e n f a n t ,  l a  v i s i b i l i t é  



du handicap e t  un  niveau mental bas ; en ce qui concerne les  parents : 

1 'éloignement géographique, les  d i f f icul tés  socio-culturel les  e t  l a  rup- 
ture du couple suivie de remariage. En ce qui concerne l ' ins t i tu t ion ,  i f  

semble que les auteurs n'aient retenu que la gratuité des soins, alors 

que l e  manque d'ouverture e t  de souplesse dans l 'accueil des parents, la 

dimension de 7 ' inst i tution,  son accessibil i té e t  la quali té des presta- 
tions fournies à 1 'enfant nous semblent ê t r e  des facteurs plus influents 
sur l a  fréquence des visi tes parentales. 

. T. LAMBERT (1979 ( 8 1 ) ) ~  exploitant les données d'une enquête réalisée par 
une association de parents d'enfants psychotiques, a précisé ce que sont 
leurs besoins e t  leurs aspirations à 1 'êgard du placement de leur enfant. 
Les 170 familles interrogées dans 1 'enquête ressentent dans 1 'ensemble 
l e  placement éducatif comme une nécessité pour l'évolution e t  l a  prépara- 

tion à l a  vie sociale. Elles l e  souhaitent adapté e t  f iable,  ne 1 'envisa- 
gent pas comme une démission, mais comme un  re la is  techniquement e t  hu- 
mainement valable. 

143. - DES EXPERIENCES ET DES PROGRAMMES RESPECTANT LA FONCTION PARENTALE 
NATURELLE 

. K.P. MEADOW e t  L. MEADOW (1971 ( 9 9 ) )  accordent, corne nous l e  faisons, 

une double fonction aux parents d ' u n  enfant handicapé : une fonction 
technique, de rééducation ou d'éducation, e t  une fonction affective. 

Mais i l s  considèrent que ces deux fonctions sont toujours intriquées e t  
surtout qu'elles doivent toutes deux é t r e  enseignées aux parents, profes- 
sionnalisant totalement l e  r67e parental. 

Nous voudrions ic i  donner quelques exemples d'expériences e t  de services 

respectant la fonction parentale naturelle. 

Le plus i l l u s t r e  d'entre eux e s t  donné par D.W. WINNICOTT (1980 (143)). 

L'histoire de "la pet i te  Piggle" e s t  l'exemple unique du traitement psy- 
chanalytique d'une pet i te  f i l l e  au cours duquel les  consultations théra- 
peutiques avaient lieu de manière t rës  irrégulière,  étalées dans l e  temps, 



peu fréquentes, e t  toujours à l a  demande des parents, qu i  au cours des 

i n t e r v a l l e s  re laya ien t  l a  vo ie de 1 'enfant  e t  du thérapeute, t o u t  en 

res tan t  dans l e u r  r ô l e  de parents a t t e n t i f s  e t  pa r t i c ipan ts ,  t ransc r i -  

vant dans les  a c t i v i t é s  de v i e  quotidienne l e u r  nouvelle perception des 

besoins de 1 'enfant.  Les parents eux-mêmes ont  exprimé que "ce f u t  t rès  

précieux pour l e s  parents q u ' i l  l e u r  s o i t  permis de p a r t i c i p e r  à un pro- 

cessus de croissance e t  de réparat ion. De l a  so r te  il a é t é  paré à ce 

que l ' o n  observe souvent : ou b ien l e s  parents se sentent la issés dehors 

au f r o i d ,  en p ro ie  peut-être à des sentiments de r i v a l i t é  e t  de compéti- 

t i o n  avec l e  thérapeute ; ou b ien i l s  ressentent de l ' e n v i e  à l ' égard  

s o i t  du thérapeute, s o i t  de l ' e n f a n t  ; ou encore, a f i n  d ' é v i t e r  de t e l s  

sentiments pénibles, a i n s i  que l ' a t t i t u d e  obs t ruc t r i ce  ins id ieuse qui  

peut en résu l te r ,  l es  parents r isquent  de se r e t i r e r  en s 'écar tant  -du 

champ de forces d'une r e l a t i o n  v ivante avec l ' en fan t ,  en se contentant 

de l e  passer à une a u t o r i t é  qu i  a  l e  savoi r  e t  l e  savoi r - fa i re" .  

Bien q u ' i l  s'agisse, dans ce t te  expérience, de WINNICOTT, avec son don ex- 

ceptionnel pour personnal iser chaque abord thérapeutique e t  pour communi- 

quer, e t  b ien q u ' i l  s 'agisse de parents par t icu l ièrement  éc la i rés  e t  d i s -  

ponibles, r i e n  n ' i n t e r d i t  d'espérer que c e t t e  expérience unique puisse 

cons t i tue r  un modèle de l ' a r t i c u l a t i o n  e t  de l a  complémentarité des r ô l e s  

des parents e t  des thérapeutes à 1 'avenir.  

Q u i t t a n t  l e  domaine de l 'except ionnel ,  nous avons retenu quatre exemples 

de services apportant à des parents d'enfants lourdement handicapés une 

aide "à l a  demande" qui  respecte l a  fonc t ion  parentale na tu re l le  : 

En France, 1  ' ac t ion  éducative en m i l i e u  f a m i l i a l  du CESAP (1974 ( 2 6 ) )  

apporte, à l a  demande des fami l les,  une aide aussi b ien concrète qu'édu- 

c a t i v e  à des enfants sévèrement handicapés. Dans ce serv ice l ' a i d e  farni- 

l i a l e  e t  l 'éducateur à domici le peuvent re layer  l a  mère, l u i  permettre 

de ret rouver  un peu de l i b e r t é  pour son r ô l e  d'épouse, de femme, de mère 

des autres enfants, de par t i c ipan te  à l a  v i e  sociale, sans ê t r e  dest i tuée 

de sa responsabi l i té  parentale auprès de l ' e n f a n t  handicapé. 



Le programme TEMPO (J. HORSE 1979 ( 7 0 ) )  semble jouer un r ô l e  s i m i l a i r e  

aux U.S.A., dont les  d i f fé ren tes  modalités ont  f a i t  l ' o b j e t  d'une pre- 

mière évaluation. 

En Grande-Bretagne (HEATHER RRYNER 1978 (66)) e t  en Suède (R. EVANS 1978 

( 4 6 ) )  se développent aussi des programmes souples e t  d i v e r s i f i é s ,  oü se 

conjuguent, toujours à l a  demande des parents, d i f fé ren tes  formes de r e -  

l a i s  : aide à domici le, accuei l  temporaire en appartement, en vacances, 

en f a m i l l e  d 'accuei l  pour l ' e n f a n t  seul ou accompagné de sa mère à l a -  

que l le  on ne se subst i tue jamais e t  dont on respecte l e s  choix e t  l e  pou- 

v o i r  de décision. 

En conclusion, témoignages, études e t  recherches de l a  dern ière décennie 

apportent une me i l l eu re  connaissance de l a  s p ë c i f i c i t é  du r ô l e  parental qu i  

permettra sans doute à l ' a v e n i r  d ' é v i t e r  un double r i sque  : 

- c e l u i  de l a  profess ionnal isat ion,  

- e t  c e l u i  de l a  d e s t i t u t i o n  pure e t  simple de l a  fonc t ion  parentale. 

15. - LES ENFANTS NES DE PARENTS HANDICAPES 

Nous excluons volontairement de c e t t e  monographie centrée sur l e s  in te rac -  

t i ons  fami 1 ia les ,  l e s  travaux concernant l a  transmission génétique des han- 

dicaps ; d'une par t ,  pour ne pas étendre à l ' i n f i n i  no t re  s u j e t  e t  l e  nombre 

des références à t r a i t e r ,  b ien q u ' i l  eu t  é t é  sans doute in téressant  de d i s -  

cuter  l e s  recherches ayant t r a i t  au consei l  génétique sur l e s  handicaps 

transmissibles e t  q u i  mettent tous en évidence, en France du moins, une f o r t e  

rés is tance à l a  l i m i t a t i o n  des naissances sur l e  m o t i f  du r isque génétique ; 

d 'au t re  par t ,  nous renonçons à r e f a i r e  i c i  l a  synthèse des travaux complexes 

e t  contradic to i res sur  l a  transmission génétique des psychoses. 



Nous verrons successivement i c i  des t ravaux ayant t r a i t  aux enfants  nés 

de parents  présentant  des pe r tu rba t i ons  psychiques, p u i s  ceux qu i  concer- 

nent  l e s  handicaps physiques, e t  nous souhai tons que l e  l e c t e u r  se r e p o r t e  

à l a  f i n  de l ' o u v r a g e  pour complëter son i n f o r m a t i o n  par  l ' a n a l y s e  r é a l i s é e  

aux U.S.A. pa r  G. BLOM s u r  ces s u j e t s  (Cf .  Annexe 1). 

151. - LES ENFANTS DE FAMILLES PSYCHOLOGIQUEMENT PERTURBEES 

L 'ana lyse des travaux concernant l e s  répercussions des pe r tu rba t i ons  psy- 

chiques des parents  s u r  l ' e x e r c i c e  de l a  f o n c t i o n  pa ren ta le  e t  l ' é v o l u t i o n  

de 1 'en fant ,  nous e s t  apparue extrêmement a l é a t o i r e ,  parce que l e s  l i m i t e s  

en son t  d i f f i c i l e s  à d é f i n i r .  

Dans l e  champ de l a  santé mentale des adu l tes  comme des enfants ,  l a  noso- 

graph ie  c l ass ique  q u i  é t a b l i s s a i t  une f r o n t i è r e  c l a i r e  e n t r e  l e  normal e t  

l e  patho log ique n ' e s t  p l u s  admise dans l e s  recherches, n i  dans l e s  p r a t i -  

ques de l a  d e r n i è r e  décennie. Cet te  é v o l u t i o n ,  t r è s  p o s i t i v e  pour ce q u i  

e s t  du respect  des personnes e t  du dynamisme des soins,  rend par  con t re  

d i f f i c i l e  l a  condu i te  des études e t  recherches e t  l ' i n t e r p r é t a t i o n  de l e u r s  

r é s u l t a t s .  

La pa tho log ie  mentale e s t  à l a  f o i s  p a r t o u t  e t  n u l l e  p a r t .  L 'ana lyse que 

nous avons f a i t e  (Cf. page 32) de l a  psychogenèse des handicaps en e s t  une 

i l l u s t r a t i o n  que nous ne reprendrons pas i c i .  

De p lus ,  dans l e  cadre même de patho log ies  mentales désignées, par exemple, 

comme psychot iques, nous nous heurtons à deux d i f f i c u l t é s  suppl ëmentai r es  : 

l e  cadre nosographique des psychoses a une d é f i n i t i o n  beaucoup p lus  l a r g e  

aux U.S.A. qu 'en France, e t  l ' i n t e n s i t é  des t roub les  présentés par  l e s  pa- 

r e n t s  n ' e s t  que rarement préc isée dans l e s  études de l a  d e r n i è r e  décennie. 

Nous en avons p r i s  conscience dans 1 'é tude t o u t e  récente  de Myriam DAVID 

(1981 ( 3 4 ) )  su r  l e  "danger de l a  r e l a t i o n  précoce e n t r e  l e  nou r r i sson  e t  

sa mère psychot ique",  dans l a q u e l l e  une d e s c r i p t i o n  t r è s  p réc i se  des i n -  

t e r a c t i o n s  e n t r e  mère e t  en fants  permet de j uge r  de l a  g r a v i t é  de l a  



psychose maternelle, ce qui  expl ique que l e s  conclusions de c e t t e  étude 

soier i t  beaucoup plus pessimistes que ce l les  que nous analyserons c i -  

dessous : devant l a  d is to rs ion  des r e l a t i o n s  e t  l e s  régressions, l e s  

équipes qui  su iva ient  l a  mëre e t  l ' e n f a n t  on t  é té  amenées à les  séparer 

au cours mCme de l a  première année, l a  séparat ion a pu ê t r e  aménagée en 

recourant à un placement f a m i l i a l  spéc ia l i sé  où l a  mère n 'es t  pas re je tée.  

Ces réserves f a i t e s ,  nous avons retenu parmi l e s  travaux de l a  dern ière dé- 

cennie sept études concernant l e  développement de 1 'enfant  né de parents 

psychiquement perturbés, dont deux o n t  pour p o i n t  de départ l a  per tu rba t ion  

psychique de l ' e n f a n t  lui-même : 

. M.J. CHOMBART de LAUWE (1973 (27)) dans l a  t r è s  vaste recherche, déjà c i -  

tée, sur  " l a  psychopathologie soc ia le  de l 'enfant inadapté" r étudie l e s  

antécédents fami l iaux de plus de 5000 enfants dont l e s  troubles du com- 

portement t r è s  var iés ( i n s t a b i l i t é ,  violence, fugue, i n e f f i c i e n c e  sco- 

l a i r e  ...) on t  motivé une p r i s e  en charge psychiatr ique. E l l e  a constaté 

l a  présence de ce q u ' e l l e  nomne des "tendances psychopathiques" (psychoses, 

dépressions, comportements agress i fs  ou délinquants, éthyl isme e t  autres 

toxicomanies) dans 54 % des fami l les.  Ces troubles concernent s o i t  un 

seul parent (= 23 %), s o i t  une l i gnée  (= 21,5 $1, s o i t  l e s  deux parents 

(= 6 %) e t  l e s  deux l ignées (c 4,5 %). E l l e  constate que l a  tendance au 

déséqui l ibre se répète chez l e s  ascendants sans qu'on doive nécessaire- 

ment p a r l e r  de transmission génétique : l e s  2/3 des parents perturbés 

d'un enfant perturbé o n t  eux-mêmes des ascendants perturbés. Cette re -  

cherche, qu i  ne re lève pas de l a  d i s c i p l i n e  psychiat r ique mais de l ' e t h -  

no log ie sociale, soul igne que tes troubles psychopatho1ogiqueç, constatés 

au se in du groupe f a m i l i a l  de 1 'enfant  perturbé, ne sont pas l i é s  aux 

autres var iab les sociales étudiées : habi ta t ,  catégorie socioprofession- 

n e l l e  du père, t r a v a i l  de l a  mère. 

L 'auteur  suggère que l e s  tendances psychopathologiques du m i l i e u  fami l  i a t  

per turbent  l ' e n f a n t  par l ' i n s t a b i l i t é  qu 'e l les  engendrent dans l e  cadre 

de v i e  : i n s t a b i l i t é  du couple, déménagements, avec 1 ' e f f e t  de sommation 

des facteurs pathogènes, dé jà d é c r i t s  plus haut (Cf. page 40). 



C. EGGERS (1972 (44 ) )  a  r é a l i s é  une étude long i tud ina le  d'une durée de 

t ren te  ans sur l ' é v o l u t i o n  de 52 jeunes schizophrènes. Pour 29 d 'en t re  

eux, d ivers troubles psychopathiques sont relevés chez les  parents parmi 

lesquels 8 parents psychotiques, 3 débl l es  mentaux, mais dont l a  ma jo r i té  

semble ê t r e  des troubles réact ionnels au handicap de 1 'enfant  ; l e s  évo- 

lu t ions  pos i t i ves  e t  négatives des jeunes schizophrènes se répar t issent  

également ent re les  fami l l es  perturbées e t  ce l les  qui  ne l e  sont pas. Il 

en e s t  de mëme dans un groupe de contrô le  const i tué par 14 jeunes chez 

lequel on a v a i t  posé à t o r t ,  au départ, l e  d iagnost ic  de psychose. L'au- 

teur  conclut  que ce qu i  compte dans l e  pronost ic  des schizophrénies i n -  

f a n t i l e s  e t  pubertaires ce n 'es t  pas l ' é q u i l i b r e  psychique f a m i l i a l ,  mais 

l a  précoci té  des troubles, ce que d'autres études c l in iques  t rès  récentes 

sont venues confirmer. 

Cinq autres études c l in iques  ont pour p o i n t  de départ l e s  mères psycho- 

t iques e t  por tent  sur l ' é v o l u t i o n  psychologique de l ' e n f a n t  e t  l es  moda- 

l i t é s  d'aides spécif iques à leu r  apporter (E.J. ANTHONY ( 5 ) )  - (M. BOURGEOIS 

1974 ( $ 7 ) )  - (J. FIANZANO 1979 ( 9 6 ) )  - (0. MASSON 1976 ( 9 8 ) )  - (M. RUTTER 

1980 ( 1 1 5 ) ) .  

Ces études por tent  essentiellement sur  de jeunes enfants de mères schizo- 

phrènes - dont 1 ' é t a t  n ' e s t  guère précisé. 

En ce qui  concerne l ' e n f a n t ,  l es  constatat ions c l in iques sont t r è s  d é t a i l -  

lees e t  largement consensuelles. La p lupar t  des auteurs re lèvent  en ef fe t  : 

- Ta fréquence des troubles somatiques dans l a  première enfance : hypo- 

t roph ie  ... ; 
- t a  précoci té  du développement psychomoteur, i n te rp ré tée  comme s i  l ' e n -  

f a n t  s e n t a i t  q u ' i l  deva i t  devenir rapidement autonome ; 

- l a  p r i s e  de conscience précoce par l ' e n f a n t  de l a  d i f f i c u l t é  vécue par 

sa m&re. 

Ces deux derniers t r a i t s  ont f a i t  p a r l e r  d'hypermaturation e t  de "paren- 

t i f  i c a t i o n "  de 1 ' enfant. 



La personnal i té de l ' e n f a n t  semble donc, à première vue e t  dans l e s  pre- 

mières années. se développer sans t r a i t  pathologique évident. Ce n ' e s t  

qu'à un examen approfondi e t  à moyen terme que sont décelés, avec une 

cer ta ine fréquence, des mécanismes de défense de type névrot ique : t r a i t s  

de comportement obsessionnels, r i t u a l  isës..  . (ANTHONY, BOURGEOIS.. .) . La 

fréquence des psychoses proprement d i tes ,  chez ces enfants, semble ê t r e  

s i tuée autour de 15 à 20 %, e t  c e l l e  des enfants res tan t  hyperadaptés, 

" invulnérables", se s i t u e  ent re 5 e t  10 %. 

En ce qui  concerne l'environnement de l ' en fan t ,  e t  donc l e s  facteurs de 

pronost ic,  l es  constats sont @ a l m e n t  consensuels : 

- l e  pronost ic  dépend largement de l a  q u a l i t é  e t  de f a  s t a b i l i t é  du pa- 

r e n t  res tan t  qui r e l a i e  l a  mère d é f a i l l a n t e  (M. RUTTER) ; 

- il dépend aussi du caractère ouver t  ou r i g i d e  de l a  c e l l u l e  f a m i l i a l e ,  

qu i  va de ce f a î t  ê t r e  p lus ou moins accessible aux aides de l a  comu- 

nauté e t  des professionnels ; 

- e n f i n  l a  p o s s i b i l i t é  de f o u r n i r  à l ' e n f a n t  un programme éduca t i f  de 

sout ien (E.J. ANTHONY ( 5 ) )  v i san t  à s t r u c t u r e r  l e  moi en terme p iagé t ien  

(no t ion  de permanence des ob je ts  - s t r u c t u r a t i o n  spatiotemporelle.. .) 

semble un fac teur  de bon pronost ic  à prendre désormais en compte. 

152. - LES ENFANTS DES PARENTS PHYSIQUJ%ENT W D I C A P E S  

F o r t  peu d'études on t  é t é  publ iées au cours de l a  dern ière décennie au su- 

j e t  des enfants nés de parents physiquement handicapés ou élevés par un 

parent dont l e  handicap e s t  survenu après l a  naissance de l ' en fan t .  Nous 

regret tons en p a r t i c u l i e r  de n 'avo i r  trouvé dans c e t t e  période aucune étude, 

n i  même aucun témoignage, sur l e s  enfants qui  naissent ou qu i  on t  é té  adop- 

tés au foyer  de parents in f i rmes moteurs cérébraux. 



Les quelques références que nous avons pu rassembler sont de p lus extrême- 

ment disparates, concernant des s i tua t ions  de handicap parental aussi d i -  

verses que l a  surd i té ,  l e s  maladies neurologiques évolut ives, l es  séquelles 

d'accidents traumatiques. Pour e n r i c h i r  un peu les  données, nous avons rap- 

proché de ces handicaps physiques deux s i tua t ions  totalement d i f fé ren tes  : 

l e s  parents émigrés, l e s  parents qu i  ont  survécu aux camps de concentration. 

. Les études rassemblées par E.J. ANTHONY (1974 ( 4 ) )  sur " les  enfants de 

l 'ho locauste"  montrent qu'en dép i t  du traumatisme inef façable,  vécu par 

les  parents, e t  du caractère p a r t i c u l i e r  de cer ta ins de leurs comporte- 

ments à l ' égard  de leu rs  enfants - ce lu i ,  par exemple, qu i  consiste à 

l e s  n o u r r i r  t r o p  - l e s  enfants ne présentent aucun t rouble de développe- 

ment spécifique. Dans ce groupe, qu i  a v a i t  é t é  considéré à haut rïsque, 

comme dans les  autres s i tua t ions  analysées i c i ,  il n 'ex is te  pas de psy- 

chopathologie d i s t i n c t e ,  tou t  es t  fonct ion de l a  personnal i té des deux 

parents e t  de 1 ' é q u i l i b r e  du couple parental.  

L'étude de J.A. SERRANO (1980 ( 124 ) )  sur l e s  fami l les de migrants analyse 

les  perturbat ions que l a  t ransplantat ion soc io -cu l tu re l le  provoque chez 

les  parents : per te de l ' i d e n t i t é ,  dévalor isat ion,  bouleversement de l a  

s t ruc tu ra t ion  de 1 'espace e t  du temps vécus. Tous ces troubles n 'ex is ten t -  

i l s  pas. dans l a  s i t u a t i o n  de l ' a d u l t e  handicapé sur l e  p lan  psychique ou 

physique ? I I  s e r a i t  in téressant  de l ' é t u d i e r .  Toujours e s t - i l  que 

J.A. SERRANO montre t rès  b ien l e u r  impact sur l a  fonc t ion  parentale des 

émigrés qui  sont conduits souvent à une abdicat ion ambivalente de l e u r  

pouvoir parental.  Les valeurs e t  l a  distance intergénérat ionnel l e s  s 'en 

trouvent inversées e t  l 'enfant ,  l à  encore, en e s t  "paren t i f i é " .  

. M.C. COSTES (1976 ( 3 0 ) )  a étudié, par des méthodes pro ject ives,  l e s  images 

parentales chez les  enfants de parents a t t e i n t s  d'une maladie neurologique 

grave (sclérose en plaques, par exemple). Sur 5 enfants, âgés de 10 à 16 

ans, il montre que l e  parent malade apparaît  toujours t r è s  dévalor isé, 

jamais idéal isé.  Cette d i s q u a l i f i c a t i o n  du parent e s t  source dans I ' e n -  

f a n t  d'une agress iv i té  coupable. Tous ces enfants apparaissent ê t r e  t r è s  

angoissés mais ne présentent pas de t roubles s t r u c t u r e l s  de personnal i té. 



. Dans u n  registre t rès  différent, E.J. ANTHONY (1974 ( 4 ) )  rapporte une 

étude sur "les réactions des familles péruviennes à 1 ' invalidité du 
père". 

Cette étude, d 'a i l leurs  ancienne, montre que les  perturbations de la dy- 
namique intrafamiliale, dans laquelle l 'enfant n'a pas é t é  étudié isolé- 
ment, sont fonction non pas du type e t  de l a  gravité du handicap paternel, 
mais du mode préexistant d'interaction familiale. Trois types sont dé- 

c r i t s  : famille despotique, famille patriarcale, famille collégiale, ce t te  
typologie étant  elle-même fonctlon du groupe ethnique e t  de l a  classe so- 
ciale. Le f a i t  que ce s o i t  dans les familles "collégiales" que l e  handi- 
cap du pere s o i t  l e  mieux toléré, rend cette étude intéressante pour nos 

CUI tures 1 atines e t  anglosaxonnes. 

On peut conclure de ces études t r è s  hétérogènes sur 1 *impact d'un handicap 
parental sur le développement de l 'enfant,  qu' i l  n'existe pas de répercus- 
sions pathologiques spécifiques e t  systématiques. On peut y voir une nou- 
velle preuve de l a  p las t ic i té  propre à chaque enfant, e t  de 1 'u t i l i sa t ion  
originale que chacun d'eux f a i t  des ressources du milieu ; 1 'harmonie entre 
l 'enfant e t  un éIOment stable de son environnement (par exemple entre en- 
fants sourds e t  parents sourds, comme l ' a  montré AJURIAGUERRA) apparaît 

comme 1 'un des meilleurs facteurs de protection du bon développement de 
1 'enfant. 
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REPERCUSSIONS DU HANDICAP SUR LA VIE FAMILIALE 

21. - LE TRAUMATISME PARENTAL 

En France, au cours de l a  décennie 1970-1980, s ' e s t  e f f ec tuée  chez l e s  

pro fess ionne ls ,  s p é c i a l i s t e s  de r é h a b i l i t a t i o n ,  une p r i s e  de conscience 

de l a  r é a l i t é  du traumatisme psychique vécu p a r  l e s  parents  à l a  révé la -  

t i o n  du handicap de l e u r  enfant .  

Ce t te  p r i s e  de conscience s ' e s t  r é a l i s é e  sous une double i n f l u e n c e  : 

- c e l l e  de l a  d i f f u s i o n  dans l e s  m i l i e u x  p ro fess ionne l s  s p é c i a l i s é s  de 

concepts psychanalyt iques, c e l u i  de l ' e n f a n t  fantasmat ique a t tendu e t  

du d e u i l  que l ' e n f a n t  r é e l  amène à f a i r e  (SOULE 1978 (129) )  ; 

- 1 ' i n f l u e n c e  beaucoup p l u s  récente des témoignages de parents  d ' en fan ts  

handicapés, témoignages qu i  sont sans doute mieux connus du grand p u b l i c  

que des pro fess ionne l  S. 

Ces c i r c u i t s ,  en quelque s o r t e  spontanés,de l ' i n f o r m a t i o n ,  about issent  ac- 

tue l lement  en France à des comportements paradoxaux des p ro fess ionne l s  : 

- d'une p a r t ,  t r o p  généralement, l e  m i l i e u  médical  non s p é c i a l i s é  - accou- 

cheurs, péd ia t res ,  i n f i  rmières,  sages-femmes - conserve sans m o d i f i c a t i o n  

un comportement peu compréhensif à l ' é g a r d  des parents  au moment de l a  ré -  

v é l a t i o n  d ' un  handicap comme s i  l ' i n f o r m a t i o n  s u r  l a  g r a v i t é  du trauma- 

t isme psychique e t  su r  l ' impo r tance  des premières pa ro les  ne l e u r  é t a i t  

pas encore parvenue (e t /ou  n ' a v a i t  pas é t é  ass im i l ée )  ; 

- d ' a u t r e  p a r t ,  l e s  m i l i e u x  pro fess ionne ls  spéc ia l i sés  dans l ' é d u c a t i o n  e t  

l e s  so ins  aux enfants  handicapés - psych ia t res ,  psychologues, éduca- 

t e u r s  ... - convaincus de l ' impo r tance  des répercuss ions du traumatisme 



psychique pa ren ta l  su r  l e  développement de 1  'en fant ,  en r e n f o r c e n t  sou- 

ven t  i n c o n s c i e m e n t  1  ' impact n é g a t i f  par  des condui tes c u l p a b i l i s a n t e s  

à 1  'égard des parents.  

C 'es t  pourquoi  une d i scuss ion  des travaux récen ts  concernant l e  traumatisme 

pa ren ta l  nous semble a v o i r  un i n t é r ê t  pragmatique. 

211. - LES PARENTS PARLENT 

C. HANNAM (1980 (62 ) ) ,  pédagogue a n g l a i s  e t  lui-même père d ' un  en fan t  

t r i s m i q u e ,  témoigne à p a r t i r  de son expér ience personne l le ,  e t  de c e l l e  

des 7  f a m i l l e s  q u ' i l  a  in terv iewées,  de l a  v i o l ence  du traumatisme psy- 

chique engendré p a r  l a  r é v é l a t i o n  du handicap e t  de son ca rac tè re  i n e f -  

façab le ,  t ou jou rs  p r ê t  à r e s s u r g i r  dans l e  vécu pa ren ta l .  L ' au teu r  d é c r i t  

comment l e  parfum que sa f e m e  p o r t a i t  au moment où il l u i  a  r é v é l é  l e  

handicap de 1  ' en fan t  l u i  impose encore ac tue l  lement une remémoration im- 

médiate de c e t  i n s t a n t  douloureux (Al). C. HANNAM p r é c i s e  que, s u r  l ' i n s -  

t a n t  même de l a  r é v é l a t i o n ,  son t r o u b l e  émotionnel i n tense  é t a i t  analogue 

à c e l u i  q u ' i l  r e s s e n t a i t  en fant ,  l o r s q u ' i l  é t a i t  en f au te .  Secondaire- 

ment, comme en témoignent d ' a u t r e s  parents ,  il a v a i t  r e s s e n t i  des d é s i r s  

de meur t re  à l ' é g a r d  de l ' e n f a n t  : on comprend a i n s i  comment l e  trauma- 

t i sme s ' en rac ine  dans un i n tense  sent iment de c u l p a b i l i t é .  Une enquête 

r é a l i s é e  en France pa r  une a s s o c i a t i o n  de parents  d ' en fan ts  a u t i s t i q u e s  

(SESAME 1977 (125) )  conf i rme l ' e x i s t e n c e  d 'un  sent iment de c u l p a b i l i t é  

chez tous l e s  parents .  Ceux-ci pensent q u ' i l  ne f a u t  pas confondre l e u r  

a u t o c u l p a b i l i s a t i o n  spontanée, source p o t e n t i e l l e  d 'une dynamique psy- 

chique m o b i l i s a t r i c e ,  avec l a  s u r c u l p a b i l i s a t i o n ,  imposée pa r  c e r t a i n s  

p ro fess ionne l s  dont  l e  s i l e n c e  crée une p ress ion  s o c i a l e  q u i  a l t è r e  l e u r  

bonne image de s o i .  

(8) On ne peu t  s'empêcher de penser à l a  madeleine de Marcel PROUST dans 
"A l a  recherche du temps perdu" devant c e t t e  remémoration s e n s o r i e l l e .  



C. XANNAM préc ise l e  sens de c e t t e  autodévalor isat ion, en montrant com- 

ment l a  naissance d'un enfant handicapé, su r tou t  l o r s q u ' i l  s ' a g i t  d 'un 

premier-né, f a i t  douter les  parents sur leurs capacités à donner l a  v i e  

e t  entame profondément l e u r  goüt de v ivre,  ce dont témoigne l a  fréquence 

des dépressions graves e t  prolongées. 

, 6. LONSDALE (1978 (pl)) donne l a  paro le aux 60 fami l l es  q u ' i l  a i n t e r v i e -  

wées. Cel les-c i  décrivent les  circonstances de l a  révé la t ion  du handicap 

grave de l e u r  enfant : t r isomie 21, IMC, sp ina-b i f ida ... La révé la t ion  

es t  f a i t e  l a  p lupar t  du temps à l a  mère seule - ce que tous les  parents 

considèrent comme dommageable. I l s  décr ivent  l e s  phases successives du 

traumatisme subi, t e l l e s  q u ' i l s  l ' o n t  vécu sur un p lan  conscient : l e  re-  

fus, l a  souffrance, précédant l ' e f f o r t  su r  so i ,  tandis  que pers is te  l a  

c ra in te  du f u t u r  ; l e u r  désarroi  e s t  formulé a i n s i  : " l e  handicap obl ige 

à un jeu soc ia l  dont on ignore l e s  règles". 

Ces quelques e x t r a i t s  des témoignages des parents montrent l a  complexité 

des a f f e c t s  du traumatisme e t  l a  nécessité pour l e s  chercheurs de prendre 

en compte ce qui  s'exprime en d ivers l i eux ,  diverses cu l tures,  à propos 

de d i f fé ren tes  s i tua t ions  de handicaps, s i  l ' o n  veut progresser dans l a  

compréhension du traumatisme psychique e t  dans l ' a i d e  à apporter aux parents. 

212. - L'APPORT DES ETüDES DU TRAUMATISME PARENTAL 

Il peut ê t r e  in téressant  de rapprocher l e s  unes des autres l e s  études e f -  

fectuées à propos de s i tua t ions  de handicap t r è s  diverses : 

. A.J. ROSIN (1977 (112)) a étudié en I s r a ë l  les rBactions des fami l l es  de 

24 adultes ayant présenté un coma prolongé après un traumatisme crânien, 

l e  plus souvent accidentel.  Dans ces cas extrêmement sévères (12 sont 

morts e t  2 seulement ne gardent qu'un handicap modéré), l ' a u t e u r  observe 

s i x  dominantes dans l e s  a t t i t udes  réact ionnel les : angoisse, sentiment 

de c u l p a b i l i t é ,  déni de l a  r é a l i t é ,  accomodation, désengagement, r e j e t .  

Il i n s i s t e  sur l a  fréquence des conduites de déni de l a  r é a l i t é ,  q u ' i l  



importe que les  professionnels sachent respecter, pour que l a  famille 

puisse f a i r e  face lorsque l e  patient reste dans u n  é t a t  végétatif. I l  
en e s t  de même des conduites de désengagement partiel ; alors que 1 'au- 
teur considère que l e  r e j e t ,  impliquant une rupture totale de l a  soli-  
dari té entre l e  patient e t  sa famille, e s t  préjudiciable au patient dont 

la réhabi 1 i tat ion,  même partiel l e ,  nécessiterait u n  support familial . 
A.J. ROSIN pense que s i  1 'équipe médicale peut aider la famille à prendre 

conscience de ses propres réactions, celles-ci seront mieux ajustées aux 
besoins du patient. 

E.J. ANTHONY (1974 ( 4 ) )  rapporte l 'etude de FUTTERMAN sur l e  traumatisme 

psychique vécu par les  parents d'enfants leucémiques. Cette étude portant 
sur 23 familles montre les  parents en proie à des forces contradictoires, 
les poussant à accepter Te pronostic mortel tout en gardant l 'espoir .  
Leur adaptation semble passer souvent par u n  processus spécifique d'an- 
t i  cipation du deui 1 entraînant u n  relâchement progressif de 1 'engagement 
émotionnel à l'égard de l 'enfant, qui exprime parallèlement une intense 

crainte d'abandon. Par ai l leurs,  e t  dans un mouvement contraire, l e  main- 
tien de l a  confiance en la vie s'appuie sur la maîtrise de l'expression 
des sentiments puis, après l a  mort de 1 'enfant malade, se poursuit à 

travers l e  culte du souvenir. 

Le traumatisme psychique des mères de bébés prématurés a é té  étudié par 

un  Centre de néonatologie complété par un  Centre de guidance infant i le  
(SATGE 1976 (118)). Les auteurs, reconnaissant l'importance des tout 
premiers jours pour l'établissement du processus d'attachement entre mère 
e t  enfant, décrivent la désil lusion bilatérale créée par l a  séparation 
imédiate,  e t  1 'anachronisme de 1 'investissement affectif  secondaire, 
parfois décalé dans l e  temps pour l a  mère e t  pour 1 'enfant. 

Ces perturbations du processus naturel expliquent diverses évolutions 
maternelles pathogènes : 

- confusion existentiel  Je ou "materna1 i t é  b1 anche" (sentiment que 1 'enfant 
n 'est  pas réel1 ement 1 à) conduisent parfois 1 a mère à redemander des 

hospitalisations peu motivées de 1 'enfant ; 



- parfois l a  mère se transforme en une thérapeute qui va pérenniser 

elle-même les  soins ; 

- enfin, les auteurs pensent que l e  refoulement de 1 'agressivité, entraîné 
par l a  séparation néonatale, peut expliquer certains cas de sévices u1- 
térieurs. 

Ces perturbations sont actuellement souvent évitées gr%ce à 1 'admission 

des mères dans l e  service de néonatalogie où e l l e s  peuvent donner el les-  

mêmes précocement des soins à leurs enfants. 

Chez les parents d'enfants sourds, M. LANDRY e t  C. MOTTIER (1977 (82)) 

ont décri t  sur 100 familles l 'évolution du traumatisme parental. La dé- 
pression de l a  révélation e s t  suivie par une période d'inquiétude que 
les parents résolvent : 

- so i t  par des conduites de réparation, en s ' ins t i tuant  rééducateur de 

leur enfant ou en s'engageant activement dans une action associative ; 

- s o i t  en rejetant  par dénégation l e  handicap, ce qui ne signifie pas 

nécessairement l e  re je t  de l 'enfant lui-même. 

Les auteurs notent dans cette étude qu'au terme de ces longs e t  douloureux 
processus, les parents disent parfois : "l 'enfant m'a f a i t  progresser". 

L'évolution du traumatisme psychique chez les parents d'enfants nés aveu- 
gles,  étudiée par A. HARRISSON-COVELLO e t  G.C. LAIRY (1980 (64)), apparaît 
ê t re  dans les meilleurs des cas comme une capacitë de passer de l ' e f f ro i  
de l a  révélation à l'angoisse du devenir, ii travers l e  processus re la t i -  

vement protecteur d'une névrose traumatique. En lien avec cette concep- 
tion t rès  pessimiste de l'évolution parentale, les auteurs insistent  sur 
la fréquence de l a  psychotisation de l 'enfant aveugle. 

R . N .  EMDE e t  C .  BROWN (1978 ( 4 5 ) ) ,  étudiant les processus d'adaptation 

de 6 familles a l a  naissance d'un enfant trisomique, mettent l 'accent sur 
leurs différences, tenant aux personnalités des parents plus qu'à la 



gravité de l'état initial de l'enfant. De plus, leur observation clinique 
détaillée des interactions entre mère et enfant leur a permis de mettre 
en évidence une évolution en deux temps du double processus de deuil et 
d'attachement : après le traumatisme initial de la révélation, une se- 
conde vague traumatique est provoquée au bout de quelques semaines à 

l'apparition chez l'enfant du sourire social et du regard, si leurs moda- 
lités déçoivent par trop l'attente maternelle. Bien établis, le sou- 
rire intentionnel et l'échange par le regard consolident l'attachement. 
Les auteurs démontrent à nouveau que c'est l'interaction circulaire entre 

mère et enfant qui fonde l'attachement réciproque et que les profession- 
nels ont un rôle positif à jouer en facilitant l'expression du deuil des 

parents par une écoute précoce et continue. 

E. ZUCMAN ( 1 9 7 8  f 145) )  décrit une autre modalité d'un processus de deuil 
en deux temps chez les parents d'enfants polyhandicapés. La révélation 
souvent tardive du deuxième handicap - dans la plupart des cas. la révé- 
latlon d'une déficience mentale chez un enfant infirme moteur cérébral - 
provoque chez les parents une réactivation du traumatisme initial, dont 
le réaménagement est parfois impossible, surtout lorsque la révélation 
du deuxième handicap s'accwnpagne d'une exclusion de 1 'enfant et de sa 

famille hors des services qui en assuraient jusqu'alors la guidance. Les 
parents trouvent souvent refuge dans 7e déni de ce surcroît de difficulté 

pour l'enfant et de blessure pour eux-mêmes. I l  faut savoir respecter 
ce déni jusqu'à ce que les parents réinstaurent suffisament de confiance 
en eux-mêmes, en leur enfant et dans des services - encore trop rares ac- 
tuellement en France - désireux et capables d'aider un enfant doublement 
handi cape . 

213. - DES RECHERCHES RECENTES ONT TmTE D'ELUCIDER LE TRAUMATISME PARENTAL 

. C.G.C. JANSSEN ( 1 9 7 6  ( 7 2 ) )  a réalisé une recherche auprès de 223 familles 
dont un enfant a une déficience mentale sévère, pour définir les facteurs 

déterminant le succès ou l'échec de l'adaptation parentale au handicap de 
1 'enfant. 



68 variables ont é té  étudiées, réparties en t ro is  groupes : 

- les unes concernent l 'enfant e t  son handicap ; 
- les autres l a  manière dont i l  a é té  révélé ; 
- les  troisièmes caracterisent les  parents e t  l'environnement familial 

e t  social. 

Cette étude analyse les déterminants principaux de huit dimensions de 
la conduite adaptative des parents, deux d 'entre e l les  ont une importance 

fondamentale. Ce sont : 

- 1 'anxiété pour l 'avenir  de 1 'enfant, qui e s t  maximum lorsque l ' é t io lo-  
gie de l a  déficience mentale reste inconnue, lorsque l 'enfant a des 

troubles surajoutés e t  1 orsque 1 es parents ont une di f f icul té  névroti- 
que préexistante à f a i r e  face aux contraintes de l a  r éa l i t é  ; 

- l e  sentiment d'isolement social qui t i en t  à l a  rareté des aides reçues 
de 1 'environnement social e t  professionnel ; ce sentiment d'isolement 
social a tendance à s'accentuer quand l 'enfant grandit. 

Cinq autres variables ont moins d'impact : 

- une vue i r r éa l i s t e  de l 'avenir  de l 'enfant,  à l 'origine de laquelle 

on retrouve fréquemment une guidance précoce inadéquate ; 

- leurs soucis de l a  conduite déviante de l 'enfant,  surtout s i  celui-ci 
e s t  1 'ainé ; 

- la  frustrat ion,  moins importante chez les parents a l t ru is tes  ; 

- l e  stress que constitue pour les parents 1 'existence de troubles du 
comportement chez l 'enfant handicapé, surtout s i  ces troubles entrai- 

nent des perturbations dans sa f r a t r i e  ; 

- la  non-acceptation du handicap, plus rare chez les  parents d'enfants 
trisrniques e t  à chaque fo is  que l a  cause du handicap mental e s t  appa- 
rente. 



Enfin, l e  sentiment de fau te  e t  de honte apparaît  dans ces in terv iews 

comme l a  dimension paradoxalement 1 a moins importante de 1 'adaptat ion 

des parents. On peut se demander, ce que C . G . C .  JANSSEN ne f a i t  pas, 
s i  ce n ' e s t  pas parce que ces sentiments sont par t icu l ièrement  doulou- 

reux e t  profondément enfouis, q u ' i l s  on t  é té  peu exprimés dans ces i n -  

terviews. Cependant, lorsque ces sentiments de fau te  e t  de honte ex is-  

t e n t  - e t  c ' e s t  plus fréquent chez l e s  parents peu i n s t r u i t s ,  ignorant  

l a  cause du handicap de 1 'enfant e t  ayant des troubles névrotiques 

préexistants - i l s  semblent avo i r  un impact important sur l e u r  conduite 

adaptative. 

Chacune des h u i t  dimensions décr i tes  dans l a  conduite adaptat ive des pa- 

rents  a donc des déterminants complexes dont l e s  professionnels do ivent  

t e n i r  compte. 

. M. PAQUAY-WEINSTOCK e t  c o l l .  (1978 (104))  on t  appliqué une approche sys- 

témique pour analyser l a  dynamique f ami 1 i a l e  de 25 parents d'enfants hé- 

mophiles. Les parents se répar t i ssen t  en t r o i s  groupes que dé f in i ssen t  

l e u r  adaptat ion au stress, l e s  processus de "deu i l "  psychique à l a  révé- 

l a t i o n  e t  l e  mode de communication i n t r a f a m i l i a l e  : 

- 10 fami l l es  se res t ruc tu ren t  sur un mode à l a  f o i s  cohérent e t  ouver t  : 

l e u r  processus de deu i l  a é té  bruyant e t  intense, l e u r  mode de compor- 

tement es t  s tab le avant e t  aprtis l a  découverte de l 'hémophi l ie ,  l e u r  

mode de communication e s t  ouvert e t  d i r e c t .  

- 8 fami l l es  se res t ruc tu ren t  au p r i x  d'un rétrécissement de leu rs  inves- 

tissements sociaux, i n t e l l e c t u e l s  e t  a f f e c t i f s .  Le processus de deu i l  

a é t é  chez e l l e s  d i f f u s  e t  pauvre, l e u r  système de communication e s t  

i n d i r e c t  e t  caché. 

- 7 fami l l es  se sont disloquées après l e  s t ress de l 'hémophi l ie  : e l l e s  

é t a i e n t  perturbées avant l e  stress, l e u r  système de communication os- 

c i l l e  ent re f a  r i g i d i t é  e t  l a  confusion. 



Le degré de l ' a t t e i n t e  ne nous semble pas jouer un r ô l e  t rès  net  

- contrairement à ce que suggère l ' au teur  - non plus que l ' âge  de l ' e n -  

f a n t  l o r s  du diagnost ic,  n i  l ' ex is tence  d'autres cas connus dans l a  f a -  

m i l l e ,  v ivants  ou décédés. 

L'impact du mode de communication i n t r a f a m i l i a l  sur son adaptat ion au 

s t ress débouche pour les  auteurs sur une i n d i c a t i o n  de thérapie fami l i a l e  

systémique. 

J. HOLROYD e t  D. Mc ARTHUR (1976 ( 6 9 ) )  ont  mesuré l ' impac t  du s t ress sur 

des parents d'enfants trisorniques e t  d 'enfants  au t i s t iques  e t  l ' o n t  com- 

paré ent re eux e t  avec un groupe-contrôle de parents consultant l e  même 

centre de guidance pour d'autres raisons. Il ressor t  de l e u r  étude que 

l e  groupe des parents d'enfants au t i s t iques  se d is t ingue  des deux autres 

- assez semblables ent re eux - par une a t t i t u d e  s ign i f icat ivement  plus 

négative à l ' égard  de l ' en fan t .  

Les 14 autres var iab les concernant l e  comportement des parents, l a  v i e  

soc ia le  ou les  ressources f inancières de l a  fami l l e ,  e t  l es  capacités de 

1 'enfant,  ne présentent pas de d i f férences s i g n i f i c a t i v e s  dans les  t r o i s  

groupes (sauf b ien entendu en ce qui  concerne l e s  troubfes de l a  person- 

n a l i t é ) ,  L 'auteur se demande s ' i l  f a u t  i n t e r p r é t e r  ces r é s u l t a t s  dans l e  

sens de l 'hypothèse psychogénétique de l a  " f ro ideur"  des parents d'en- 

fants  aut is t iques,  ou b ien p l u t o t  comme un mécanisme de défense à 1 'égard 

d'enfants au comportement t r è s  d i f f i c i l e  .3 supporter. Nous penchons comme 

l u i  pour c e t t e  dernière hypothèse. 

. J.M. MALESYS e t  co l  1. (1981 (95)) dans l e  cours d'une recherche por tan t  

sur " l e  vécu des aides techniques par l 'adolescent  handicapé moteur" on t  

in terv iewé l e s  parents. I l s  ont  retrouvé chez eux l a  même souffrance cu l -  

pab i l i sée  e t  aggravée par l e  s i lence ; l e  non-dit, à 1 ' i n t é r i e u r  du cou- 

p l e  comme à 1 'égard de 1 'adolescent, amène souvent l e s  parents à diverger, 

jusqu'à l a  discordance, sur les  soins, l e s  décisions de placements e t  

mëme au s u j e t  des causes de l ' i n f i n i t é  de l ' en fan t .  Le centre de 



rééducation motrice semble agir comme une "chambre d'écho" de ces souf- 

frances, e t  les  auteurs de l a  recherche insistent  sur fa nécessité d'of- 
f r i r  précocement aux parents un 1 feu de parole, pour alléger l e  poids 
de ce qu ' i l s  appel lent  " le  secret intra-systémique". 

En conclusion, on peut formuler deux propositions : 

- L'une concerne l a  recherche. I l  semble qu'un pas de plus pourrait peut- 
ê t re  ê t r e  franchi dans l a  ccnrpréhension des mécanismes ccmplexes du trau- 

matisme parental s i  l 'on  comparait les facteurs en jeu dans l'adaptation 
des parents à l a  survenue d'une maladie lé ta le  d'un enfant e t  dans l a  
révélation d'un handicap congéni ta1 . Une tel  l e  recherche aurait  de plus 
l e  mérite de désenclaver le handicap en montrant, comme vient de l e  f a i r e  

cette discussion des travaux récents, que de nombreuses caractéristiques 
sont communes dans l'adaptation à des si tuations de handicap t r è s  diffé- 
rentes, e t  que, par conséquent, une même préparation de tous les  profes- 

sionnels e s t  nécessaire pour qu'eux-mêmes s'adaptent aussi aux besoins 
des parents frappés par l e  handicap ou l a  maladie l é t a l e  d'un des leurs. 

- L'autre proposition concerne l a  révélation du handicap. Nous adopterons 
l à  les conclusions que J.L. LAMBERT (1978 (80)) t i r e  de l 'étude qu' i l  a 

f a i t e  auprès de 34 familles ayant un  enfant trisornique. J.L. LAMBERT se  

f a i t  l ' in terprè te  des parents dont i l  a analysé l e s  d i f f icul tés  qui se 
révèlent ê t re  plus graves dans l e s  classes sociales défavorisées, t r a i -  
tées avec moins encore de respect s i  on en c ro i t  ce t te  étude f a i t e  en 
Belgique ; l e s  parents réclament une annonce "privée" du diagnostic, 
f a i t e  simultanément aux deux parents réunis, par quelqu'un q u i  puisse les 
informer avec précision sur les  causes e t  les  conséquences du handicap 
e t  sur ce qu ' i l s  peuvent f a i r e  pour leur enfant. 



22. - LES REPERCUSSIONS DU HANDICAP SUR LA VIE DES MERES ET DU COUPLE 

La v i e  jou rna l iè re  des mères e t  du couple e s t  aussi bouleversée par les  

contraintes concrètes e t  par l e  regard soc ia l ,  que l ' e s t  l e u r  v i e  psy- 

chique dont on v i e n t  de par ler .  

221. - LES REPERCUSSIONS DU W I C A P  SUR LA ?TE DES MERES 

Les actes l e s  p lus simples de l a  v i e  jou rna l iè re  apparaissent, à t ravers 

les témoignages é c r i t s  des mères ( (20)  (51) (57) (67))  a i n s i  qu'à t ravers 

des enquêtes (L. NOUET 1975 ( i02 ) ) ,  des études (C. LEBARBIER 1979 (85))  ou 

des manuels (J. CARR 1975 (23) e t  N. FINNIE 1979 (48)),  rencontrer de nom- 

breuses embDches l i é e s  à l a  présence de l ' e n f a n t  handicapé à l a  maison, 

à ses besoins, à ses d i f f i c u l t é s  physiques ou à son comportement. En fonc- 

t i o n  de son âge e t  du type de son handicap, l e s  contra in tes ne sont pas 

l e s  mëmes, mais e l l e s  pèsent pratiquement toujours sur toutes l e s  a c t i -  

v i t é s  de l a  v i e  quotidienne : l ' a l imen ta t ion  de l ' en fan t ,  son habillement, 

l e s  soins corporels, l 'usage q u ' i l  f a i t  de 1 'espace, du mob i l i e r ,  des ob- 

j e t s  de l a  v i e  quotidienne, posent des problèmes jou rna l ie rs ,  r é c l  m e n t  

des adaptations renouvelées que l a  mère d o i t  créer en engageant beaucoup 

de temps, de patience e t  d' imaginat ion. Des manuels comme c e l u i  de 

N. FINNIE, é c r i t  e t  dessiné à l ' i n t e n t i o n  des mères de jeunes I W C  ou c e l u i  

de P. FREEMAN (1975 ( 5 2 ) )  à l ' i n t e n t i o n  des mères d'enfants sourds e t  

aveugles montrent l a  mul t i tude des d é t a i l s  concrets qu i  viennent p e t i t  à 

p e t i t  mod i f ie r  1 'aspect de l a  maison e t  l e s  a c t i v i t é s  de chaque jour ,  pour 

répondre aux besoins spécif iques de 1 'enfant.  Ces e f f o r t s  d'adaptat ion ne 

l a i s s e n t  plus à l a  mère de temps personnel e t  font  d ' e l l e  progressivement 

e t  insidieusement une éducatr ice ou une thérapeute, de serv ice en perma- 

nence au foyer. Cette réc lus ion na tu re l le  e s t  renforcée par l e s  d i f f i c u l -  

tés maté r ie l l es  e t  sociales pour s o r t i r  e t  se déplacer en compagnie d'un 

enfant handicapé, e t  par les  problèmes à résoudre pour trouver un "baby- 

S i t t i n g "  adéquat lorsque 1 'enfant res te  à l a  maison (WATSON 1979 (141)) .  



Dans les  travaux de ce t te  décennie, 1 'évo lut ion c u l t u r e l  l e  vers un par- 

tage des tàches journal ières p lus é q u i l i b r é  ent re l e  père e t  l a  mère ap- 

p a r a î t  : A. VAN NOOROT (1978 ( 1 3 7 ) )  rapporte une expérience canadienne 

dans laquel le  c ' e s t  l e  père qui  es t  a l l é  se former aux techniques con- 

crètes de 1 'éducation dans l a  v i e  jou rna l iè re  de son enfant aut is t ique.  .. 

. La santé des mères d'enfants handicapés commence à apparaître comme digne 

d ' i n t é r ê t  dans d i f fé ren tes  études. LONSDALE (1978 ( g i ) ) ,  Mc ANDREW (1976 

( 9 3 ) ) ,  B.B. SATTERWHITE (1978 (1  19)) e t  S. GREGORY (1976 (59))  f o n t  des 

constatat ions convergentes auprès de mères d 'enfants handicapés ou mal ades 

chroniques : environ un t i e r s  des mères ont  un mauvais é t a t  de santé psy- 

chique - e l l e s  se sentent déprimées - e t  somatique. E l l e s  se p la ignent  de 

fa t igue,  de douleurs dorsales, e t  de ' t roubles du sommeil : symptômes que 

cer ta ins rapporteront p l u t ô t  à l a  dépression qu'aux e f f o r t s  physiques réa- 

l i s é s  pour remp l i r  toutes les  tàches concrètes mentionnées ci-dessus, en 

p a r t i c u l i e r  c e l l e  de soulever e t  de por te r  l ' e n f a n t  handicapé. 

L ' a c t i v i t é  profess ionnel le  des mères e s t  également entravée par l e  handi- 

cap de 1 'enfant : L. NOUET   IO^), à p a r t i r  de p lus  de 4000 réponses de 

mères d'enfants handicapés à une enquête réa l i sée  en France à 1 'occasion 

de "1 'Année In te rna t iona le  de l a  Femme", préc ise que 1 ' impact du handicap 

de l ' e n f a n t  sur l ' a c t i v i t é  profess ionnel le  de l a  mère - 2/3 des mères ont  

une profession - d i f f è r e  en fonc t ion  de l a  catégor ie  professionnel le. 11 

e s t  nu l  pour deux catégories extrêmes : l e s  cadres e t  professions l i b é r a l e s  

d'une par t ,  e t  l e s  ouvrières agr ico les d 'au t re  p a r t  ont  gardé dans l ' e n -  

semble l e u r s  a c t i v i t é s  après l a  naissance de l ' e n f a n t  handicapé. Cela s i -  

g n i f i e - t - i l  que l e s  unes e t  l e s  autres peuvent ê t r e  aidées pour l a  garde 

de 1 'enfant  ? 

Dans toutes les  categories professionnelles, l e s  mères on t  cessé de t r a -  

v a i l l e r  à des degrés d ive rs  : 10 % des commerçantes, 15 à 20 % des em- 

ployées e t  des fonct ionnaires, près de 50 % des ouvrières n 'on t  p lus d'ac- 

t i v i  tés professionnel les.  



Pour c e l l e s  q u i  t r a v a i l l e n t ,  ce n ' e s t  pas sans problëme. P lus  d ' un  t i e r s  

d ' e n t r e  e l  l e s  p r é f é r e r a i e n t  t r a v a i l l e r  à temps p a r t i e l ,  avec des ho ra i res  

aménagés, s u r t o u t  pour e l  le-même, p a r f o i s  pour l e u r  mar i .  

R.L. WATSON e t  E. MIDLARSKY aux U.S.A. (1979 ( 1 4 1 ) )  o n t  comparé un groupe 

de mères d 'enfants  d é f i c i e n t s  mentaux à un groupe de c o n t r ô l e  e t  t rouvent ,  

dans l e  premier groupe, deux f o i s  p l u s  de mères t r a v a i l l a n t  à temps par -  

t i e l ,  e t  t r o i s  f o i s  p l u s  ayant  recours  à 1  ' a i d e  de l a  f a m i l l e  pour l a  garde 

de l ' e n f a n t ,  garde q u ' e l l e s  f o n t  encore assurer lo rsque l ' e n f a n t  e s t  âgé 

de 12 ans, ce q u i  n ' e s t  pas l e  cas dans l e  groupe con t rô le .  

On v o i t  à t r a v e r s  ces études que non seulement l e s  con t ra in tes  q u i  pësent 

su r  l e s  mères d ' en fan ts  handicapés sont  p l u s  lourdes, mais que de s u r c r o î t  

e l l e s  son t  i ndé f i n imen t  prolongées. 

222. - LES REPERCUSSIONS DU HANDICAP SUR LA VIE DU COUPLE PARENTAL 

Sur ce s u j e t  fondamental, nous avons é t é  s u r p r i s  de cons ta te r  que l e s  r e -  

cherches sont  i nex i s tan tes ,  l e s  études sont  ra res  e t  de méthodologie i n c e r -  

t a i ne ,  l e s  commentaires, l e s  r é f l e x i o n s ,  l e s  témoignages sont  p lus  nombreux, 

mais p a r t i e l s  e t  s u p e r f i c i e l s .  

Les répercussions du handicap d 'un  en fan t  su r  l a  v i e  du couple pa ren ta l  

appa ra î t  p l u t ô t  comne un s u j e t  encore tabou. 

Des quelques travaux récents  que nous avons réun is ,  on peut  néanmoins t i r e r  

quelques i n d i c a t i o n s  convergentes, q u i  pou r ra ien t  s e r v i r  de p o i n t  de dépar t  

à des recherches u l t é r i e u r e s .  

Les d e s c r i p t i o n s  c l i n i q u e s  rapportées ci-dessus e t  l e s  témoignages me t ten t  

tous l ' a c c e n t  sur  l ' i s o l e m e n t  de l a  mère dans une l u t t e  permanente pour amé- 

nager l a  v i e  quot id ienne de 1  'en fant .  



. Fréquent e s t  l e  déséqui l ibre des tâches concrètes ent re l a  mère e t  l e  

père, e t  l e  cerc le  v ic ieux qui s ' i ns taure  ent re eux : l a  mère engluée 

dans ses tâches maté r ie l l es  ne r e t i e n t  pas, ou même repousse l e  père 

que r i e n  n ' a t t i r e  à l a  maison.. . Ces f a i t s  sont d'une grande banal i té ,  

i l s  peuvent même ê t r e  considérés comme une simple exagération de l a  v i e  

f a m i l i a l e  l a  p lus habi tue l le .  I l s  provoquent néamoins une mise à l 'épreuve 

quotidienne des l i e n s  du couple (C. HANNAM (62)).  

. S. GREGORY (1976 (59)) a tenté d 'é tud ie r  d'un peu p lus  près la  v i e  des 

parents d'enfants sourds. E l l e  indique par exemple que l e s  pères d 'enfants  

sourds n 'a ident  l e u r  épouse n i  plus n i  moins que l e s  pères d'enfants nor- 

maux, mais que ce f a i s a n t  i l s  se t rouvent  ê t r e  p lus  aidants que l e s  peres 

d'enfants IMC. E l l e  a également i n t e ~ r o g é  l e s  couples de parents sur  l e u r  

v i e  sexuel le ; l e s  questions e t  l e s  réponses semblent d i f f i c i l e s  à expr i -  

mer, d i f f i c i l e s  à i n t e r p r é t e r  aussi. Les d i f f i c u l t é s  hab i tue l les  de com- 

munication f o r s q u ' i l  s ' a g i t  de handicap sont l à ,  semble-t- i l ,  p a r t i c u l i è -  

rement intenses. Sur l'ensemble des réponses, l ' a u t e u r  s'avance jusqu'à 

d i r e  qu'environ un quar t  des parents pensent que leu rs  r e l a t i o n s  sexuelles 

s ' é t a i e n t  améliorées après l a  naissance de l ' e n f a n t ,  un quar t  qu 'e l les  

s 'é ta ien t  détér iorées, un quar t  qu 'e l les  n 'avaient  pas é t é  modif iées ; 

l e  dern ier  quar t  n 'a  pas répondu. Ces données d ' in te rv iew n 'ont  qu'une va- 

l e u r  indicative. 

6. LONSDALE (1978 ( g ~ ) ) ,  in terv iewant  60 f a m i l l e s  d 'enfants  t r è s  handica- 

pés, indique que l e s  parents reconnaissent, dans 40 % des cas, que l e  

handicap a f a i t  peser un poids sur l e u r  v i e  de couple ; dans 8 % des cas 

s ' e s t  p r o d u i t  une rupture to ta le .  

La rupture manifestée par un d ivorce e s t  évidemment aisément repérable. 

Les taux de d ivorce indiqués dans l e s  études récentes vont de 6 % en Aus- 
t r a l i e  (1. Mc ANOREW 1976 (93)) à 17 % en France (L. NOUET 1975 (102)) : 

i l s  semblent donc dans 1 'ensemble à l a  f o i s  modërés.. . e t  i n i n t e r p r é t a -  

bles, puisque jamais rëférés expl ic i tement  au taux de d ivorce du r e s t e  

de l a  populat ion à l a  même époque. Ces ind ica t ions  s'accompagnent toute- 

f o i s  dans l a  p lupar t  des cas de comnentaires qui  ind iquent  que ces 



divorces doivent  é t r e  considérés comme l a  c r i s t a l l i s a t i o n  de c o n f l i t s  

dans l e  couple, antér ieurs à l a  naissance de l ' e n f a n t  handicapé : ceci 

correspond aux données de l a  prat ique c l in ique,  mais e s t  l o i n  d ' ê t r e  

prouvé. 

Plus obscures encore, e t  p lus spécif iques aussi, sont les  répercussions 

de l a  naissance d'un enfant handicapé sur l e  dés i r  de procréer : dans 

toutes l e s  études déjà c i tées,  l 'auto-dévalor isat ion,  l ' anx ié té ,  l e  sen- 

t iment de c u l p a b i l i t é  f o n t  souvent renoncer, au moins dans une premier 

temps, à a v o i r  un aut re enfant. L. NOUET (102), sur 4000 réponses, cons- 

t a t e  que 40 % des mères ne veulent plus avo i r  d'enfant e t  prennent des 

mesures contraceptives, 40 % veulent avo i r  un aut re enfant, 20 % ne s'en- 

gagent n i  dans un sens n i  dans 1 'autre. La question n 'a  pas & t é  soulevée 

de savoi r  s i ,  parmi e l l e s ,  il en es t  qu i  renoncent purement e t  simplement 

à avo i r  des r e l a t i o n s  sexuelles. Il e s t  seulement souvent indiqué que l a  

prat ique de l a  contraception pose aux mères des problèmes, d ' a i l l e u r s  non 

préc i  sés . 

223. - REPERCUSSIONS DE LA NAISSANCE D'UN ENFANT KANDICAPE SUR LA VIE SO- 

CIALE DES PARENTS 

G .  LONSDALE (1978 ( 9 1 ) )  aff i rme, à p a r t i r  de 1 ' i n te rv iew de 60 fami l l es  

anglaises, que ce l les -c i  vo ient  l e u r  v i e  soc ia le  e t  profess ionnel le  (pour 

ce qui  es t  du père) perturbée dans 50 % des cas. 

. M. VOYSEY (1972 ( i 3 9 ) ) ,  à t ravers l e  s u i v i  d'une v ingta ine de fami l l es  

pendant d i x - h u i t  mois, a f a i t  une analyse psycho-sociologique préc ise du 

poids que f a i t  peser sur  l e s  parents " l e  regard des autres" (B). Il ana- 

l yse  le mécanisme par lequel l a  compétence des parents e s t  menacée par l a  

(R1) "Le regard des autres" e s t  l e  t i t r e  d ' u n  grand f i l m  r é a l l s é  en 1980 par 
l e  Conservatoire National des Ar ts  e t  Métiers (C. N .A.M. , Laboratoire 
B r i g i t t e  Frybourg) qu i  met en image l e  surhandicap imposé par l e  regard 
soc ia l .  



remise en cause de leur rôle éducatif traditionnel : les incertitudes 

qu ' i l s  ressentent au sujet  du comportement que leur enfant handicapé 

adoptera en public abolissent pour eux les règles du jeu social. Les 

parents sont d 'a i l leurs  dans une double incertitude : i l s  ne peuvent 

prévoir l e  comportement de l 'enfant en public e t  ne peuvent pas non 

plus se f a i r e  une idée de 1 'image que l e  public aura de 1 'enfant handi- 

capé. I l s  sont, de plus, partagés entre des désirs e t  des besoins con- 

tradictoires : le  désir que 1 'enfant apparaîsse aussi normal que possi- 

ble dans l a  vie sociale e s t  contredit par l e  besoin d'obtenir des aides 

administratives e t  humaines, ces aides n 'étant  obtenues que s i  l e  "stig- 

mate" du handicap es t  s u f f i s m e n t  affirmé. Les moyens nécessaires pour 

franchir ces barrières sociales dépendent essentiel 1 ment de 1 a maîtrise 

de l'information : celle des parents, celle du public. 

M. VOYSEY démontre en conclusion qu'une information bien f a i t e  permet aux 

parents de développer leur compétence a l a  rencontre sociale également 

dans d'autres domaines que celui du handicap de leur enfant. Ces mécanis- 

mes e t  ces solutions sont d 'ai l leurs valables aussi bien pour l'amélio- 

ration des interactions sociales de n'importe quelle famille. 

. R. KOCH e t  J.C. DOBSON (1976 (78))  abordent dans leur ouvrage collectif  

l a  dimension sociale du handicap : i l s  considèrent que les  déficiences 

mentales forment "une communauté nationale à haut risque favorisant l e  

changement social". Parmi les auteurs, SCHILD resitue les  perturbations 

familiales, devant la déficience mentale qui frappe dans toutes les clas- 

ses sociales, au rang des multiples s t ress  vécus actuellement par la fa- 

mille, mais i l  f a i t  remarquer que s i  les réactions d'adaptation sont les 

mêmes dans toutes les  classes sociales, i l  faut reconnaître que les plus 

pauvres se servent moins bien des aides auxquels l e  handicap mental leur 

donne droit .  

. J.M. BOULESTEIX e t  E .  FALQUE (1979 (16 ) )  ont confirmé ce dernier point 

dans une étude portant sur environ 200 familles ayant u n  enfant handicapé. 

I l s  les ont interrogés sur les d i f f icul tés  rencontrées auprès de l'admi- 

nistration pour f a i r e  reconnaître les droits  sociaux t rès  larges que 1 a 



l é g i s l a t i o n  de 1975 a instauré en France en faveur des personnes handi- 

capées : 30 à 40 % des parents interrogés reprochent à 1 'admin is t ra t ion 

sa lenteur ,  son opacité, sa r i g i d i t é ,  l e  manque d ' in format ion e t  de p r i se  

de responsabi 1 i t é  personnel l e .  Les mécontents sont p lus nombreux parmi 

l e s  parents jeunes e t  l e s  catégories socio-professionnel les peu qua l i -  

f iées.  Ces parents se sentent plus souvent humil iés par 1 'admin is t ra t ion,  

comme s ' i l s  p rê ta ien t  au fonct ionnai re qui  l e u r  répond un jugement qu i  

f a i t  écho à l e u r  sentiment profond de c u l p a b i l i t é .  

Les auteurs de ce t te  étude concluent q u ' i l  e x i s t e  un l i e n  ent re l ' a t t i -  

tude des parents à l ' égard  du handicap e t  l e u r  a t t i t u d e  à l ' égard  de l ' a d -  

m i n i s t r a t i o n  : ces parents forment donc une populat ion p lus vulnérable 

que l e s  autres usagers. Les fonct ionnaires devraient ê t r e  préparés à l e s  

a c c u e i l l i r  avec compréhension. Nous nous demandons s i  l eu rs  conclusions 

ne sont pas val ables aussi pour d 'aut res populations "vu1 nérables" dans 

les  contacts avec 1 'administrat ion, que ce so ient  les  personnes âgées ou 

l e s  migrants ? 

En conciusion, on peut r e t e n i r  de ce chapi t re  que l e  handicap d'un enfant 

a g i t  non pas comme provocateur, mais comme révélateur  des po ten t ie l s  ou 

des d i f f i c u l t é s  de son m i l i e u  f a m i l i a l  : l a  c r é a t i v i t é  ou l a  f r a g i l i t é  ma- 

te rne l le ,  l a  s o l i d i t é  ou l a  f a i l l e  du couple, l a  compétence ou l e  r e p l i  so- 

c i a l  (VOYSEY signale que l e  développement de l a  compétence soc ia le  e s t  p lus 

a isé dans l e s  classes moyennes) se trouvent renforcés pour l e  mei 1 l e u r  e t  

pour l e  p i r e  après l a  naissance d'un enfant handicapé. 

23. - LES GRANDS-PARENTS ET L'ENFANT HANDICAPE 

11 ex is te  un contraste frappant en t re  l ' importance c l i n i q u e  de l a  place des 

grands-parents dans l a  dynamique f a m i l i a l e  autour de l ' e n f a n t  handicapé e t  

l a  rareté,  vo i re  l 'absence de témoignages, d'études e t  de recherches sur 

ce su je t .  



La 6ème journée sc ien t i f i que  du centre de guidance i n f a n t i l e  de l ' l n s t i -  

t u t  de Puér icu l ture de Paris, tenue en 1978 (M. SOULE 1979 ( 728)), con- 

sacrée au thème "Les grands-parents dans l a  dynamique psychique de l ' e n -  

fan t " ,  a v a i t  é té s i g n i f i c a t i v e  à ce t  égard : non seulement l e s  travaux 

présentés n 'on t  f a i t  aucune référence aux grands-parents d'enfants handi- 

capés, mais encore il y a é té  f o r t  peu quest ion du r ô l e  des grands-parents 

dans l a  garde des p e t i t s  enfants dont l a  mère t r a v a i l l e ,  Ce v ide a é t è  

comblé par des exposés f o r t  intéressants sur des modèles h is tor iques,  lit- 

té ra i res  ou ethnologiques de l a  fonc t ion  d 'a ïeu l .  

L ' h i s t o r i e n  Ph. ARIES expl ique à c e t t e  même journée sc ien t i f i que ,  ce manque 

par l a  d i s p a r i t i o n  après les  années 1920 de l a  s o l i d a r i t é  ent re l e s  3 gé- 

nérat ions dans l e s  sociétés urbaines, avec marginal isat ion des deux ext rê-  

mes : l e  troisième àge e t  l a  jeunesse. Cette exclusion soc ia le  se retrouve 

même dans les  me i l l eu rs  ouvrages : c ' e s t  a i n s i  que M.K. PRINGLE (1974 (107) 

ne f a i t  guère de place aux grands-parents dans "Les besoins de l 'enfant" .  

Pourquoi dans ces condi t ions f a i r e  place dans c e t t e  monographie aux grands- 

parents de l ' e n f a n t  handicapé ? 

La première ra ison  e s t  dans l a  prat ique jou rna l iè re  où l ' o n  constate que 

l e s  comportements des grands-parents on t  beaucoup d'importance pour l e s  

parents de 1 'enfant handicapé. De nombreux témoignages de mères e t  quelques 

études (1. Mc ANDREW 1976 (93) par exemple) évoquent en quelques mots l e  

recul  e t  pa r fo is  l a  f u i t e  des grands-parents. Ce mouvement psychique pro- 

fond, qu i  aggrave l a  blessure narcissique e t  l a  détresse dans les  deux gé- 

nérations, e s t  sans doute aussi l e  r é s u l t a t  d'une i n t e r a c t i o n  ent re l e s  

parents "coupables" de donner l a  v i e  à un enfant  handicapé e t  l a  culpabi- 

l i t é  de leu rs  propres géniteurs à l e u r  égard. Ces af fects  t r è s  intenses 

e t  t r è s  douloureux sont de p lus vécus de p a r t  e t  d 'au t re  dans l e  c l ima t  

propre à toute naissance : ce lu i  d'une résurgence des premiers l i e n s  ent re 

l a  mère qu i  v i e n t  d'accoucher e t  sa propre mère. La somat ion  d ' a f f e c t s  

aussi v i o l e n t s  autour de l a  naissance d'un enfant handicapé ne peut se 

résoudre souvent que dans une f u i t e  réciproque que l a  méconnaissance e t  

l e  non-dit  r isquent  de pérenniser. 



Dans d'autres cas, jamais étudiés à notre connaissance, mais qui ne sem- 

blent pas exceptionnels, un re la is  stable s ' é t a b l i t  entre l a  mère e t  une 
grand-mère pour apporter l e  support nécessaire à l 'enfant handicapé : 

mieux connaître les forces psychiques e t  sociales en jeu dans ce relais  
entre deux générations ne pourrait qu'être bénéfique à d'autres parents 
e t  grands-parents d'enfants handicapés e t  aussi sans aucun doute pourrait 
éclairer  d'une manière beaucoup plus large l'élevage des enfants. Dans 
nos sociétés urbaines l e  clivage des générations ne doit  pas ê t r e  consi- 
déré c m e  inëluctable, ainsi que l e  suggèrent d'autres modèles culturels : 
la  coopération inter-génération réalisée, par exemple, dans l a  Chine ur- 
bani sée. 

La deuxième raison pour garder ici  la  place des grands-parents e s t  d'ordre 
théorique : les travaux de 1. BOSZORMENYI-NAGY (1973 ( 1 5 ) )  montrent à 

travers l e  concept de "loyauté invisible" que, s i  la  société urbaine a dé- 
t r u i t  l a  solidari té sociale entre les générations, i l  persiste entre e l les  
l e  ciment puissant de la solidari té psychique : la loyauté intergénéra- 
tionnelle e s t  définie comme une obligation de répondre aux attentes d'or- 
dre relationnel du groupe familial. 

Meme lorsqu'elle e s t  apparemment transgressée par l e  divorce des généra- 
tions, 13 loyauté devenue invisible continue d'exercer une force de con- 

t ra in te ,  alors productrice de culpabi 1 i t é  e t  d'angoisse pathogènes. 

Le concept de loyauté entre les générations nous semble susceptible d 'éclai-  
rer  l e  mécanisme des comportements de re je t  ou de re la is ,  qui joue dans 
l a  famille des enfants handicapés, comme dans toutes les autres. 

Ce champ de recherche, qui reste à explorer, e s t  un de ceux qui peuvent dé- 
boucher sur l a  prévention du surhandicap majeur pour les parents e t  grands- 
parents qu'est l a  solitude. 



24. - LA FRATRIE DE L'ENFANT HANDICAPE 

241. - LA PROBLEMATIQUE DE LA FRATRIE 

La f r a t r i e  de 1 'enfant handicapé a é té  t r è s  étudiée au cours de 1 a dernière 

décennie, mais les  nombreux documents qui  témoignent de l ' i n t é r ê t  du pro- 

blème aboutissent souvent à des concTusions contradic to i res.  Ces contradic- 

t i o n s  sont certes motivées par l a  d i v e r s i t é  des auteurs : parents, cher- 

cheurs e t  professionnels ne t iennent  pas sur  ce s u j e t  l e  même langage.. . 
Mais il nous semble que l 'absence de connaissance théorique e t  c l i n i q u e  de 

f a  dynmique r e l a t i o n n e l l e  des f r a t r i e s  en général y s o i t  également pour 

quelque chose. 

Ces contradic t ions const i tuent  une problèmatique t r è s  ouverte dont quelques 

questions émergent : 

Les parents on t  tendance à considérer q u ' i l  n ' y  a pas de problèmes dans 

l a  f r a t r i e  (U.N.A.P.E.I. (136) )  ; l a  maman d'un enfant  handicapé (AMENTIA 

1980 (2)) rapporte directement ce que l u i  d i t  son f i l s  non handicapé : 

"O.K., on f a i t  comne vous'' ; ceci s i t u e  l a  quest ion au coeur des processus 

nature ls  d ' i d e n t i f i c a t i o n  e t  d ' i n te rac t ion .  Mais l e  problème e s t - i l  s i  

simple que ce la ? Les parents n ' o n t - i l s  pas tendance à scotomiser l e s  d i f -  

f i c u l t é s  de l a  f r a t r i e  ? 

Les professionnels sont d'un av is  opposé : 

1. Mc ANDREW (1976 ( 9 3 ) ) ,  l o r s  de 1 'étude de 116 fami l l es ,  trouve que 

45 % des f r a t r i e s  sont perturbées (15 % on t  nécessité une p r i s e  en charge 

thérapeutique), 50 % des f r a t r i e s  s'entendent mal avec 1 'enfant  handicapé. 

Inversement G. LONSDALE (1978 ( 9 1 ) )  considère que ces per turbat ions sont 

beaucoup moins fréquentes : il re lève  9 1 de t roubles du comportement sur 

60 f r u t r i e s  e t  13 % de mésententes f ra te rne l les .  



Que penser de ces r é s u l t a t s  contradic to i res ? 

Le rang de l ' e n f a n t  handicapé e s t  toujours considéré comme important. 

C. HANMAM (1980 ( 6 2 ) )  suggère que l a  place d 'a îné e s t  l a  p lus d i f f i c i l e  

à t e n i r  à l a  f o i s  pour l ' e n f a n t  e t  pour ses parents, mais, d i t - i l ,  l ' i m -  

por tant  n ' e s t - i l  pas que, quel que s o i t  l e  rang de naissance de l ' e n f a n t  

handicapé, chacun a i t  sa place dans l a  f r a t r i e  ? 

N. DOERNBERG (1978 ( 4 0 ) )  pose encore une autre quest ion : 1 ' e f f o r t  de réé- 

ducation que l e s  professionnels imposent par fo is  aux fami 1 l e s  ne désé- 

q u i l i b r e - t - i l  pas l e  bien-être f a m i l i a l ,  en p a r t i c u l i e r  c e l u i  de l a  f r a -  

t r i e  ? 

Nous rapportons i c i  quelques unes des rëponses fourn ies par des travaux ré-  

cents : 

242. - LE COMPORTEMENT DES PARENTS A L'EGARD DE LA FRATRIE 

Les parents eux-mêmes sont conscients de ne pas t r a i t e r  de l a  même manière 

l ' e n f a n t  handicapé e t  sa f r a t r i e .  Les parents sont plus indulgents à 

1 'égard de 1 'enfant handicapé dans 17 % des cas dans 1 'enquête de L. NOUET 

(1975 ( 1 0 2 ) )  e t  dans l a  m o i t i é  des cas l o r s q u ' i l  s ' a g i t  d 'enfants  sourds 

(S. GREGORY 1976 (59)).  

Des f rè res  e t  soeurs d'enfants paralysés se sont exprimés directement à 

ce su je t  (Associat ion des Paralysés de France 1970 ( 6 ) ) .  I l s  d i sen t  l e u r  

sentiment d ' i n j u s t i c e ,  de délaissement, l eu rs  cra in tes pour l e u r  propre 

avenir professionnel e t  f a m i l i a l ,  redoutant sur ce dern ier  p o i n t  de trans- 

met t re  un handicap hérédi ta i re .  I l s  se sentent sur tout  chargés précocement 

de responsabi l i tés excessives pour a ider  puis remplacer les  parents, comme 

s ' i l s  é ta ien t  eux-mêmes "paren t i f i és "  ; i l s  re jo ignent  l e u r  f r è r e  ou soeur 

handicapé pour réclamer avec eux une éducation plus é g a l i t a i r e .  



243. - LES RELATIONS DE L'ENFANT HANDICAPE ET DE SA FRATRIE 

Ces jeunes ressentent donc entre eux des sentiments de jalousie. Mais ceux- 
ci n 'existent-i ls  pas dans toute relation fraternelle depuis la n u i t  des 
temps ? 

A ce sujet  les travaux récents portent surtout sur l a  f r a t r i e  des enfants 
sourds : 

. M. LANDRY e t  C. MOTTIER f 1977 ( 8 2 ) ) ,  à par t i r  de 1 'étude de 100 familles, 
analysent l e  jeu subti l  qui se joue parfois entre frères e t  soeurs : 
délaissé, l 'enfant normal en arrive à s ' ident i f ier  à son frère sourd, ob- 

j e t  des préoccupations maternelles e t  amande comme cadeau de Noël une 
prothèse auditive ! 

P.M. SCHWIRIAN (1976 (123)) a f a i t  une recherche intéressante sur l'fmpact 
de l 'enfant sourd d'âge préscolaire sur l a  conduite de ses aînés : 

En comparant 77 f r a t r i e s  de jeunes sourds à un groupe-contrôle apparié, 

i l  étudie chez les  ainés l e  degré d'autonomie, l a  prise de responsabilité 
e t  l'ouverture de leurs contacts sociaux, en tenant compte de 7 variables. 
La comparaison des deux groupes ne permet pas de déceler de différences 

significatives dans l e  comportement des aînés. 

L'auteur conclut que l'absence d'impact du jeune sourd sur sa f r a t r i e  
s'explique par des caractéristiques propres à l a  surdité : c ' e s t  un  han- 
dicap non visible,  dont la mère ne se  sen t i r a i t  pas coupable (? )  e t  qui, 
n'entravant pas l'autonomie pratique, ne demande pas d'aide excessive de 
l a  part des aînés. On peut toujours souhaiter que P.M. SCHWIRIAN a i t  
raison.. . 

241i. - QUE SE PASSE-T-IL POUR LES FRERES ET SOEURS DE L'ENFANT HANDICAPE ? 

. I l  n 'es t  pas nécessaire de discuter à nouveau de la fréquence, t rès  diver- 
sement appréciBe, des troubles du comportement d a n s  l a  f r a t r i c .  Qu'elle 



s o i t  présente dans 10 % ou 25 % (L. NOUET ( ] o z ) ) ,  ou 50 % des cas, l a  

souffrance de l a  f r a t r i e  existe, l l é e  à l ' i n d i s p o n i b i l i t é  concrète e t  

a f f e c t i v e  de l a  mère pour l e s  f rè res  e t  soeurs normaux. 

Quelques études apportent des précisions sur les  mécansimes en jeu : 

A. e t  F. BRAUNER (1978 {18)),  à p a r t i r  de l e u r  longue expérience pédago- 

gique e t  thérapeutique auprès des enfants au t i s t iques  e t  de l e u r s  fami l l es ,  

décr ivent  l e s  mu1 t i p l e s  aspects du malmenage invo lon ta i re  des f rè res  e t  

soeurs normaux : ce sont eux qu'on gloigne p a r f o i s  de l a  f a m i l l e  pour 

soulager l a  mère ; d 'au t re  par t ,  pour l u t t e r  contre l ' a n x i é t é  que déve- 

loppe en eux l e  comportement inquiétant  de 1 'enfant  aut is t ique,  i l s  cher- 

chent à s ' a f f i r m e r  s o i t  par un comportement h o s t i l e ,  s o i t  par un dévoue- 

ment qu i  n ' e s t  pas de l e u r  âge. De son côté l ' e n f a n t  au t i s t ique  a souvent 

du mal à supporter "1 ' i m p r é v i s i b i l i t é "  de ses aînés ou l a  s i f i~p le présence 

du puiné qui  l u i  dérobe un peu de l ' a t t e n t i o n  maternel le. 

Les auteurs, devant l a  complexitê de ces tensions, génératr ices d'un sur- 

c r o î t  de handicap pour tous l e s  membres de l a  f a m i l l e ,  pensent que les  

professionnels doivent en avo i r  conscience pour proposer une aide préven- 

t i v e  aux f rè res  e t  soeurs, e t  en tou t  cas pour ne pas accentuer involon- 

tairement l e  c l ivage de l a  f r a t r i e  par des exigences t rop  contraignantes 

à 1 'égard des mères de fami l l e .  

C.G. LONG e t  J.R. MOORE (1979 ( 9 0 ) )  montrent que l e s  at tentes des parents 

sont plus pos i t ives à l ' égard  de l a  réuss i te  sco la i re  de leu rs  enfants 

normaux qu'à l ' égard  de c e l l e  de l e u r  enfant ép i lept ique.  

Cependant, en d é p i t  de c e t t e  a t t i t u d e  favorable, 20 % des f r a t r i e s  sont 

perturbées, sans que l ' a u t e u r  précise à quels autres facteurs sont l i é e s  

ces perturbat ions : l e  s i lence des parents sur l ' é p i l e p s i e  ( l e  non-dit  

e s t  l a  règ le  dans un t i e r s  des fami l l es )  peut jouer sur tous les  enfants 

un r ô l e  anxiogène qui n 'es t  pas précisé i c i .  



De même FOTHERINGHAM (1972 (10)) analyse avec beaucoup de p réc is ion  l a  

dé té r io ra t ion  de l a  santé physique e t  de l ' é q u i l i b r e  des f rè res  e t  soeurs 

de 38 enfants a r r ié rés  profonds maintenus à leu rs  foyers. f l  d é c r i t  éga- 

lement l a  dé té r io ra t ion  des conduites éducatives des parents à l e u r  égard, 

a i n s i  que les  tensions dans l e  couple parental,  sans ten te r  d 'expl iquer  

l ' i n t e r a c t i o n  poss ib le  de ces d i f f é r e n t s  facteurs. Le f a i t  que l e s  f r a -  

t r i e s  d'enfants placés ne s'améliorent pas nettement après l e  placement 

n ' e s t  pas non p lus  clairement expliqué. 

lh conclusion, on peut considérer toutes ces études récentes comme une pre- 

mière approche d ' in te rac t ions  t r è s  complexes, dans lesquelfes l a  f r a t r i e  de 

l ' en fan t  handicapé apparaît  came "une caisse de résonnance" du t roub le  
émotionnel vécu par l e s  parents. 

On v o i t  également qu'une mef 1 leu re  connaissance de ces i n t e r a c t i o n s  permet- 

t r a i t  des act ions préventives à 1 'égard de l a  santé mentale de l a  f r a t r i e  

de 1 'enfant handicapé, e t  donc de t o u t  l e  groupe f a m i l i a l .  

Cependant on peut  cra indre que c e t  e f f o r t  ne s o i t  subordonné à des progrès 

préalables des connaissances générales sur l a  dynamique r e l a t i o n n e l  1 e des 

Frat r ies,  en soi,  e t  en t a n t  que régulateur  de l a  f o n c t i o n  parentale. 

25. - LES REPERCUSSIONS FAMILIALES EN FONCTION DU CONTEXTE CULTUREL 

Nous n'examinerons i c i  que 1 ' in f luence du contexte c u l t u r e l  sur l a  genèse 

des handicaps e t  su r  I 'adaptat ion de l a  fami l l e  à l a  survenue d'une enfant 

handicapé. En ef fe t ,  nous avons analysé p lus  haut (21  e t  22) quelques études 

((16) - (72) - (78)  - (102) - (139)) montrant de q u e l l e  manière l 'apparte- 

nance à t e l l e  ou t e l l e  classe soc ia le  module l ' adap ta t ion  f a m i l j a l e  au han- 

dicap, Rappelons que pour 1 lessent ie l  ces travaux montrent que l a  classe 

soc ia le  n ' i n f luence  pas l e s  réact ions psychiques d 'adaptat ion e t  q u ' e l l e  ne 



joue un r ô l e  que su r  1  'adapta t ion  soc ia le ,  p l u s  f a c i l e  pour l e s  c lasses 

moyennes que pour l e s  c lasses extrêmes, l e s  p lus  pauvres éprouvant des 

d i f f i c u l t é s  p a r t i c u l i è r e s  à f a i r e  usage de l e u r s  d r o i t s  sociaux - dans l e  

domaine du handicap comme dans l e s  aut res .  

251. - LE CONTEXTE CULTUREL JOUE-T-IL UN ROLE DANS LE GENESE DES HANDICAPS ? 

T r o i s  études pub l iées  au cours de l a  d e r n i è r e  décennie permet tent  de penser 

que l e  contex te  c u l t u r e l  ne joue pas de r ô l e  d i r e c t  dans l a  genèse des han- 

d icaps : 

M. KAFFMAN (1972 (74 ) )  a comparé en I s r a ë l  l e s  t r o u b l e s  a f f e c t i f s  des en- 

f a n t s  nés e t  é levés en Kibboutz avec ceux du r e s t e  de l a  popu la t ion .  Il 

t rouve  l e  même taux e t  l e  même type de pe r tu rba t i ons  dans l e s  deux popu- 

l a t i o n s  mont rant  pa r  l à  que, cont ra i rement  à ce q u ' a v a i t  l a i s s é  entendre 

B. BETTELHEIM, dans "Les enfants  du rêve",  l ' é l e v a g e  des enfants  en K ib-  

boutz n 'annu le  n i  ne compense l ' i n f l u e n c e  pa ren ta le  q u i  garde t o u t e  sa d i -  

v e r s i  t é .  

. H. COLLOMB (1977 (29 ) ) ,  à propos de 1  ' é v o l u t i o n  rap ide  des c u l t u r e s  a f r i -  

ca ines .e t  J.A. SERRANO (1980 (124) )  à propos des f a m i l l e s  de migrants  v i -  

vant  en France, amènent à penser que c ' e s t  non pas l a  c u l t u r e ,  mais l a  mu- 

t a t i o n  c u l t u r e l l e  - pa r  d é s i n t é g r a t i o n  ou pa r  t r a n s p l a n t a t i o n  - q u i  peut  

j o u e r  un r ô l e  pathogène sur  l e  groupe f a m i l i a l .  

LE CONTEXTE CULTUREL MODIFIE-T-IL L'ADAPTATION FAMILIALE AU KANDICAP ? 

L ' impac t  du contex te  c u l t u r e l  sur l ' a d a p t a t i o n  des f a m i l l e s  au handicap d 'un  

des l e u r s  e s t  t r è s  d i f f i c i l e  à cerner : 

D'une pa r t ,  il e x i s t e  un consensus, non v é r i f i é  object ivement,  qu i  f a i t  

d i r e  souvent (SESAME (125) - E-ZUCMAN (145) )  que l a  c u l t u r e  judéo-chré- 

t i e n n e  r e n f o r c e  l e  sent iment de c u l p a b i l i t é  pa ren ta le .  Par cont re  lo rsque 



P. DAROENNE e t  co l ] .  (1980 (33 ) )  é tud ient  avec p réc is ion  les  réact ions 

de fami l l es  bretonnes confrontées à l a  myopathie de leu r (s )  enfant(s) , 
i l s  constatent avec surpr ise que l e  traumatisme psychique anéant i t  l a  

f o i  r e l i g i e u s e  dans c e t t e  rég ion de haute c a t h o l i c i t é .  

. D'autre par t ,  l e s  quelques recherches réal isées au s u j e t  de l ' impac t  de 

l 'appartenance c u l t u r e l l e  sur l ' adap ta t ion  f a m i l i a l e  au handicap montre 

que l ' a r t i c u l a t i o n  de.s facteurs n ' e s t  pas simple : 

Rappelons l a  recherche de CASTRO de l a  MATA, rapportée par E.J. ANTHONY 

(1974 (4 ) )  sur  l ' adap ta t ion  de fami l l es  péruviennes à l ' i n v a l i d i t é  du 

père ; e l l e  montre d'une p a r t  que ce n 'es t  pas une cu l tu re ,  mais des 

sous-groupes c u l t u r e l s  qu i  ent rent  en jeu  ; e t  que d 'au t re  par t ,  l e u r  

in f luence se f a i t  i n d i r e c t m e n t  par l ' i n t e r m é d i a i r e  de d i f f é r e n t s  types 

d ' a u t o r i t é  fami l i a le .  

La recherche de L. WELLER e t  ~ 0 1 1 .  (1974 (142)), sur l a  perceptîon e t  

l ' accep ta t ion  de l a  déf ic ience mentale dans des fami l l es  israél iennes, 

montre que l e s  sous-cultures d ' o r i g i n e  - aschkenaze e t  sépharade - ne 

jouent aucun r ô l e  dans l a  perception, l a  c u l p a b i l i t é  e t  1  'acceptat ion. 

L ' i n f luence  soc ia le  constatée dans c e t t e  recherche e s t  c e l l e  de l a  ca- 

tégor ie  socio-professionnelle, encore e s t - e l l e  considérée par  les  au- 

teurs comme t r è s  p a r t i e l l e .  E l l e  ne joue pas sur l 'a justement  émotionnel, 

n i  sur l e  sentiment de c u l p a b i l i t é ,  tou jours intense. La seule consta- 

t a t i o n  e s t  que l e s  classes défavorisées aura ient  une perception moins 

aiguë de l a  déf ic ience mentale de l ' e n f a n t  ; mais i 7  peut s ' a g i r  d'un 

a r t e f a c t  puisque ce la concerne p lus  souvent, dans ces mi l i e u x  défavor i -  

sés, une déf ic ience mentale modérée, p lus d i f f i c i l e  à a f f i rmer  - e t  pas 

seulement aux yeux des parents. .. 

, V. FLORIAN e t  c o l l .  (1981 (49))  apportent un éc la i rage complémentaire. 

I l s  cwnparent, en I s r a ë l ,  l e s  modal i tés d 'adaptat ion soc ia le  de 57 fa -  

m i l l e s  ju i ves  e t  c e l l e s  de 74 f a m i l l e s  arabes à l e u r s  enfants IMC deve- 

nus adultes. Les d i f férences sont considérables : l e s  fami 1 l e s  ju ives,  

dont l e s  mères gardent une a c t i v i t é  professionnel le, comptent sur e l l e s -  

mëmes surtout,  sur l a  communauté à un moindre degré, e t  pas du t o u t  sur 



l e s  assoc ia t i ons  de parents.  Les f a m i l  l e s  arabes, dans l esque l l es  l e s  

mères ne t r a v a i l l e n t  pas, comptent sur l e s  conse i l s  de l a  f a m i l l e  é l a r -  

g i e ,  su r  l a  vente des b iens f a m i l i a u x  ou s u r  l e s  aides publ iques, e t  

sont  t r è s  in téressées pa r  l ' a c t i o n  assoc ia t i ve .  L ' au teu r  d i s c u t e  honnê- 

tement ses r é s u l t a t s  en se demandant s ' i l  s ' a g i t  l à  de d i f f é r e n c e s  c u l -  

t u r e l l e s ,  psychologiques ou soc ia les .  

En conclusion, l ' i n f l u e n c e  du contex te  c u l t u r e l  su r  l e s  répercussions f a -  

m i l i a l e s  du handicap n ' a  pu ê t r e  appréhendée i c i  qu 'à  t r a v e r s  un p e t i t  nom- 

b re  de travaux t r è s  hétérogènes l e s  uns pa r  r a p p o r t  aux aut res .  Cependant, 

pour l ' e s s e n t i e l ,  nous en avons re tenu l a  complex i té  des fac teu rs  en jeu ,  

e t  pa r  conséquent l a  présomption à poser c e t t e  ques t i on  qu i  en recouvre une 

a u t r e  non moins présomptueuse : l e s  a t t i t u d e s  des pro fess ionne ls ,  l e s  o r i en -  

t a t i o n s  proposées aux f a m i l l e s  son t -e l l es  in f luencées par  l e  contex te  soc io-  

c u l t u r e l  dans l eque l  ba ignent  parents  e t  p ro fess ionne l s  ? A c e t t e  quest ion ,  

p a r t i e  i n t é g r a n t e  de l a  problèmatique, mon expér ience p ro fess ionne l l e  en 

France e t  à l ' é t r a n g e r  me suggé ra i t  une réponse p o s i t i v e  que j e  n ' a i  pu 

f a i r e  é tayer  pa r  aucune donnée i ssue  d 'é tudes ou de recherches. 

Là encore, comme dans l ' é t u d e  i s r a é l i e n n e  de FLORIAN, l e s  recherches con- 

cernent  non pas 1  'environnement c u l t u r e l ,  mais p l u t ô t  1  ' i n f l u e n c e  de l a  s i -  

t u a t i o n  socio-économique ou soc io -p ro fess ionne l l e  des parents  su r  l e s  moda- 

l i t é s  de l a  p r i s e  en charge de l e u r s  enfants .  

. La recherche de B. ROUGIER e t  c o l  1 .  (1979 ( 113) ) en e s t  un exemple : à 

p a r t i r  d ' une  enquête Gpidémiologique appro fond ie  en rég ion  pa r i s i enne  por -  

t a n t  sur  p l u s  de 3000 enfants  exc lus  de 1  ' éco le  en r a i s o n  d 'un  handicap 

sévère, l e s  auteurs  é t u d i e n t  l a  ca tégo r i e  soc io -p ro fess ionne l l e  des pa- 

ren ts .  I l s  cons ta ten t  que l e s  C.S.P. dé favor isées son t  sur-représentées 

dans c e t t e  popu la t i on  q u i  comporte d ' a i l l e u r s  près de 50 % d ' en fan ts  d é f i -  

c i e n t s  mentaux moyens e t  légers .  Les parents  appartenant aux c lasses dé- 

favor isées n 'expr iment  pas de demande p r é c i s e  d ' o r i e n t a t i o n  ( i l  n ' e s t  pas 

d i t  qu 'on l e s  entende...), ou demandent l ' i n t e r n a t .  Les p ro fess ionne l s  



proposent eux-mêmes e t  mettent en oeuvre ce type de solutions lourdes 
plus souvent que pour les enfants des classes moyennes e t  supérieures, 
orientés plutôt vers les aides ambulatoires e t  les classes spécialisées. 

De telles êtudes mériteraient d'être approfondies e t  diversifiées pour élu- 
cider la complexité des mécanismes en jeu dans 1 'offre e t  la demande de 
soins e t  d'orientation éducative, Mais ces premiers résultats constituent 

néanmoins une mise en garde contre le  risque de renforcement des inégalités 

sociales. 
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AIDER LES PARENTS. . . 

31. - GUIDANCE PARENTALE 

371. - LES ATmETXS DES PAWTS 

Tous les parents d'enfants handicapés ont - au départ - une attente d'aide. 
Tous leurs écr i t s  récents en témoignent ((20) - (51)  - (57) - (62) - ( 6 7 ) ) .  
Au cours de cette derniëre décennie, néanmoins, la demande d'aide s ' e s t  

nettement différenciée de ce qu'el le é t a i t  i l  y a trente ans (Mc KENNA 1978 
( 9 4 ) ) .  En e f f e t ,  les  parents n'ont plus à réclamer l 'apport technique de 
soin e t  d 'éducation spécialisée puisque maintenant existe dans tous les 

pays développés, au moins dans les grandes v l l les ,  un  équipement de soin 
e t  d'éducation qualitativement e t  quantitativement important, sinon toujours 
suffisant. 

. Sur l e  plan pratique, J.L. LMBERT f 1978 ( 80 ) )  rapporte qu'en Angleterre 
les  at tentes principales des parents - qu'i l  considëre avec l ' a t tent ion 
due à des "consommateurs" ! - se  portent avant tout sur la guidance pa- 
rentale (95 %) e t  les  aides financières (95 %), à un  moindre degré sur les 
services (80 %) e t  moins encore sur les  groupes de parents (55 %). Mais 
l à  n 'est  pas l 'essentiel .  Leur at tente fondamentale e s t  double : i l s  veu- 
lent  ê t r e  compris e t  i l s  veulent ê t r e  relayés (C. HANNAM 1980 ( 6 2 ) ) .  

"Etre compris", cela signifie pouvoir ê t r e  écouté, sans a priori ,  par 
quelqu ' u n  qui saura entendre l e  langage expl i c i  te ,  mais aussi 1 ' implicite 
(S. TOMKIEWICZ 1973 (132)), e t  qui, en tout cas, ne parlera pas à leur 
place. 



"Etre relayé", cela signifie ê t r e  aidé par les professionnels dans les 
institutions e t  les services sans ê t r e  destitué du rôle e t  de l a  respon- 
sabi l i té  des parents ; c 'es t  par conséquent garder l a  maîtrise des dé- 

cisions qui concernent l 'enfant,  e t  garder ou retrouver u n  r61e actif  à 

1 ' intérieur même des insti tutions ; par a i l  leurs, c 'es t  également con- 
server l e  droi t  à l a  parole au sein même des études e t  des recherches. 

Plusieurs travaux récents se présentent c m e  un re la is  de la  voix des 
parents ("Parent speak" 1978 (105)). 

Ces at tentes spécifiques semblent ê t r e  nées du clivage conflictuel qui 

s ' e s t  progressivement instauré e t  développé entre professionnels e t  parents 
(Cf. plus loin 33) .  Néanmoins, la plupart des travaux analysés i c i  montrent 
qu'el les inspirent déjà, pour une granae part ,  les pratiques actuelles. En 
e f fe t ,  ce que nous appelons en France pour l ' ins tant  la "guidance parentale" 
ce qu'en langue anglaise on retrouve sous l a  dénomination plus égali taire 
- q u i  n 'est  pas due au hasard - de "working with families", ref lè te  un  désir 
relativement neuf de coopération mutuelle entre professionnels e t  parents, 
même lorsque l 'enfant n 'est  plus au foyer. 

312. - L'APPORT DE LA RECHERCHE A L'EVOLUTION DES PRATIQUES 

. Les travaux du IVème Congrès de l'Association pour 1'Etude Scientifique 
de l a  Déficience Mentale (MITTLER 1977 (100)) reflètent  parfaitement 
cette évolution des recherches e t  des pratiques vers l e  respect e t  l e  
support du rôle actif  des familles - e t  plus particulièrement des mères - 
dans l a  prévention e t  dans 1 'éducation. De plus, 1 'ensemble de ces tra-  
vaux confirment d'autres évolutions relativement récentes : 

- L'intérêt scientifique e t  pratique des programmes de stimulation précoce 
s'adressant simultanément aux enfants socialement dêfavorisés e t  aux en- 
f ants handicapés. 

- L'importance fondamentale de l a  stimulation du langage dans les program- 
mes de prévention e t  d'éducation précoce, dans ces deux groupes. 



- La ques t i on  de l a  permanence des ga ins  de développement précocement 

obtenus e s t  réso lue depuis 1979 sur l e  mode p o s i t i f  aprés a v o i r  é t é  

appréciée de manière c o n t r a d i c t o i r e  dans d i f f é r e n t s  t ravaux. 

. Avant d 'aborder l ' a n a l y s e  d é t a i l l é e  des d i f f é r e n t s  types d ' a i d e  qu i  cons- 

ti tuen t  " l a  guidance parenta le" ,  nous voudr ions f a i r e  une p lace l i m i n a i r e  

à l a  recherche de W. WOLFENSBERGER e t  R.A. KURTZ (1974 (144) )  q u i  met 

en lumière  un a u t r e  aspect de l ' impo r tance  du langage. 

Ces auteurs o n t  é tud ié  auprès de 105 parents  d ' en fan ts  d é f i c i e n t s  mentaux 

l e u r  compréhension de l a  te rmino l  og ie  concernant ce handicap, 1 'usage 

q u ' i l s  en f o n t  eux-mêmes, e t  l e  jugement q u ' i l s  p o r t e n t  s u r  ces d i v e r s  

termes, l o r s q u ' i l s  s ' app l i quen t  à l a  dé f i c i ence  mentale en général ,  e t  à 

l e u r  en fan t  en p a r t i c u l  i e r .  

Les r é s u l t a t s  de c e t t e  recherche mont rent  que : 

- Les parents  connaissent e t  acceptent mieux l e s  termes s c i e n t i f i q u e s  

("Minimal B r a i n  Damage", pa r  exemple), que ceux q u i  imp l i quen t  un juge- 

ment de va leu r  ( " i d i o t " ,  par  exemple). 

- I l s  acceptent p l u s  v o l o n t i e r s  l e s  termes s c i e n t i f i q u e s  récents,  s u r t o u t  

dans l a  mesure où i l s  appart iennent au domaine pédagogique p l u t ô t  que 

médical .  C 'es t  a i n s i  que l e s  termes d'échec s c o l a i r e  ou de r e t a r d  de 

langage sont  mieux acceptés que c e l u i  de r e t a r d  mental .  

Les auteurs  concluent que l ' a t t i t u d e  des parents  e s t  r é a l i s t e .  I l s  accep- 

t e n t  l e  d iagnos t i c  o b j e c t i f  mais re fusen t  1 ' é t i q u e t t e  connotée par  l e  re -  

j e t  s o c i a l .  

Il nous semble que c e t t e  étude démontre en o u t r e  l ' u s u r e  accélérée des mots, 

quels q u ' i l s  so ient ,  qu i  désignent l e  malheur. Mais, même s i  c e t t e  usure 

p a r a i t  ê t r e  i n é v i t a b l e ,  nous pensons, comme l e s  auteurs,  que t o u t  pro fes-  

s ionne l  d o i t  é t r e  v i g i l a n t  pour é v i t e r  l e s  stéréotypes e t  l e s  jugements à 

1 'égard des enfants  comme des parents.  



. H.J. FREUDENBERGER (1974 ( 5 4 ) )  montre par a i l l e u r s  que l ' u s u r e  n ' a t t e i n t  

pas seulement l e s  mots dont se servent l e s  parents, l e s  administrat ions 

ou l e s  professionnels, mais q u ' e l l e  a t t e i n t  également l a  personne même 

de l ' i n te rvenan t  soc ia l  qui r isque de "se b rû le r "  dans son engagement. 

H.J. FREIBENBERGER propose de préveni r  c e t t e  usure, qu i  a b o u t i t  souvent 

chez l e s  professionnels à des conduites r i g i d i f i é e s ,  par une p r i s e  de 

conscience du r isque, par  l a  connaissance des signes d'alarme e t  par un 

t r a v a i l  d'équipe. 

313. - LA GUIDANCE PARENTALE EN CONSULTATION 

Nous n'analyserons i c i  que l e s  travaux ayant t r a i t  au sout ien ind iv idue l  

des parents, vus exclusivement en consul ta t ion dans des centres de guidance 

spécial isée (1). 

. J.Y. HAYEZ (1978 (65)) d é c r i t ,  à propos des centres de guidance qu i  re -  

çoivent,  non pas des enfants handicapés physiques, mais des enfants ayant 

des t roubles du comportement, l e s  mu l t ip les  fonct ions remplies par l a  

guidance parentale. Selon l e s  cas e t  l e s  mwnents de l a  p r i s e  en charge, 

mais su r tou t  selon l a  formation des intervenants e t  l ' o b j e c t i f  du centre 

de guidance, deux grands types de f o n c t i o n  sont exercés : 

- s o i t  une f o n c t i o n  psychothérapeutique, à laque l le  on peut ra t tacher  

une simple fonc t ion  d'écho permettant l a  ve rba l i sa t ion  des non-dits ; 

- s o i t  une f o n c t i o n  p lus  ancrée dans l e  concret : in te rven t ions  déculpa- 

b i l  isantes, informations, in tervent ions d i rec t i ves .  

flf En France, l e s  centres de guidance sont p lus  souvent des Centres 
Médico-Psycho-Pédagogiques (C.M.P.P.), des Centres d 'Act ion Médico- 
Sociale Précoce (C.A.M.S.P.), ou des Dispensaires d'Hygiène Mentale 
(D.H.M.), p a r f o i s  des consultat ions hosp i ta l i è res  spécial isées. 



t ' a u t e u r  i n s i s t e  sur l a  nécessité de ne s'enfermer dans aucune approche 

exclusive, vo i re  dans aucune idéologie, pour pouvoir répondre avec sou- 

plesse aux besoins des parents, dans une fonc t ion  g lobale d'accompagnement. 

Dans l e  domaine de l a  déf icience mentale, l e s  travaux récents (J.L. LAMBERT 

1978 ( 8 0 ) )  - (W. BETTSCHART e t  ~ 0 1 1 .  (1976 (13))  - (AMENTIA 1980 ( 2 ) )  - 
(G. TURCHIN 1974 (134))  apportent des éclairages neufs. Le r ô l e  technique 

de l a  guidance parentale passe au second p lan der r iè re  1 'importance don- 

née à l a  dynamique re la t ionne l le .  Tous ces auteurs, retenus pour i l l u s -  

t r e r  un p o i n t  de vue qu'on retrouve dans 1 'ensemble des travaux de l a  

dernière décennie, i n s i s t e n t  sur l e s  po in ts  suivants : 

- l a  prudence qu' i 1 f a u t  observer dans Te maniement du d iagnost ic  qu i  ne 

d o i t  p lus se résumer à un simple constat du d é f i c i t ,  sous peine de f r e i -  

ner l e  développement de l ' e n f a n t  e t  de renforcer  l a  c u l p a b i l i t é  paren- 

t a l e  ; 

- l e s  vertus humaines simples sont ce l les  qu'on attend du professionnel : 

bon sens, chaleur humaine, é q u i l i b r e  e t  contrô le  personnel ; 

- l a  guidance parentale d o i t  s'adapter avec souplesse à l ' âge  des jeunes 

handicapés. Les problèmes abordés - par exemple c e l u i  de l a  sexual i té  

des adolescents handicapés - e t  l e  vocabulaire dont on se s e r t  ne doi -  

vent pas res te r  f igés,  mais évoluer avec l e  jeune e t  sa f a m i l l e  pour 

qu 'eux-mêmes évoluent. 

Dans ces conditions, l a  guidance parentale précoce e t  cohérente dans l e  

temps devient un excel lent  instrument de l a  prévention secondaire du sur- 

handicap pour l ' e n f a n t  e t  pour ses parents. 

R. SOULAYROL (1977 (127)) é tud ie l e s  caractères spécifiques de l a  guidance 

parentale lorsqu '  il s ' a g i t  d 'enfants épi lept iques. Le thérapeute d o i t  te-  

n i r  compte non seulement de l a  r é a l i t é  de l a  maladie ( l e s  cr ises e t  l e u r  

trai tement),  mais aussi de l a  pesée de c e t t e  r é a l i t é  sur 1 ' imaginaire 



parenta l ,  lui-même m o d i f i é  par l e  po ids  des préjugés sociaux à 1  'égard 

de 1  ' ép i l eps ie .  Il n ' e s t  pas tou jou rs  f a c i l e  pour l e  thérapeute de s a i -  

s i r  l e  moment à p a r t i r  duquel il peut, avec l e s  parents,  p a r l e r  d ' a u t r e  

chose que des c r i ses .  

31 4. - GUIDANCE PARENTALE A DOMICILE 

Le développement de l a  guidance pa ren ta le  à domic i l e ,  à p a r t i r  des se rv i ces  

de consu l t a t i on ,  da te  s u r t o u t  de l a  de rn iè re  décennie. En France, l ' i n t e r -  

ven t i on  à d o m i c i l e  n ' a  reçu de dénomination (P) e t  de rég lementa t ion  o f f i -  

c i e l l e  qu 'en 1970. 

Aux U.S.A., E. LEVITT e t  S. COHEN (197'5 (89)) o n t  d é c r i t  e t  comparé l e s  

programmes s 'adressant  aux enfants  handicapés e t  aux en fan ts  défavor isés ,  

dont  i l s  es t imen t  que l ' e f f i c a c i t é  e s t  m e i l l e u r e  : 

Parmi ceux q u i  son t  dest inés  aux en fan ts  socialement défavor isés ,  

S.W. GRAY e t  J. MONTENEGRO c i t é s  p a r  P. MITTLER (1977 (100)) montrent  

que l e s  programmes de s t i m u l a t i o n  précoce o n t  un m e i l l e u r  e t  p l u s  du- 

r a b l e  impact su r  1  'en fant ,  l o r s q u ' i l  s  comportent une a c t i o n  à domic i l e  

parce q u ' i l s  peuvent donner un r ô l e  p l u s  a c t i f  e t  p l u s  i n d i v i d u a l i s é  

aux mères q u i  s ' en  t r ouven t  reva lo r i sées  à l e u r s  propres yeux. 

. Ceux q u i  son t  des t i nés  aux enfants  a r r i é r é s  profonds (P.W. TOWNSEND e t  

J.J. FLANAGAN 1976 (133)) montrent  que l a  guidance pa ren ta le  à domic i l e  

f a v o r i s e  l e  m a i n t i e n  de 1  ' e n f a n t  au f o y e r  e t  accé lère  son développement, 

à l a  c o n d i t i o n  que l ' i n t e r v e n a n t  ne s 'adresse pas seulement à l a  mère, 

mais b i e n  aux deux parents,  a f i n  d ' é v i t e r  l a  survenue de c o n f l i t s  dans 

l e  couple. Dans l e  cas con t ra i re ,  l a  f réquence du m a i n t i e n  de 1  ' e n f a n t  

handicapé au f o y e r  e s t  encore renforcée.  On peu t  se demander s ' i l  ne 

(XI) "Les se rv i ces  d ' éduca t i on  e t  de so ins  à domic i l e "  (S.E.S.A.D.) o n t  é t é  
réglementés en 1970 pa r  décre t .  



s ' a g i t  pas a lo rs  d'une conséquence de l ' i so lement  maternel ; lorsque 

1 ' in tervenant  i3 domici le ne s'adresse qu'à l a  mère, c e l l e - c i  a deux 

raisons de s ' i s o l e r  avec 1 'enfant handicapé, au pré jud ice de 1 'équi li- 

bre f a m i l i a l  : e l l e  se sent seule responsable du devenir de 1 'enfant,  

e t  son mari, non impliqué, s 'éloigne ou s'oppose à ses e f f o r t s .  

Cette hypothëse qui  n ' e s t  pas soulevée par P.W. TOWNSENO e t  J.J. FLANAGAN 

risque d ' ê t r e  v é r i f i é e  : en e f f e t  l e s  auteurs remarquent l e  peu d'usage 

que les  parents font  des services sociaux non spécia l isés de l a  commu- 

nauté, ce qui  peut ê t r e  considéré comme un ind ice  d' isolement soc ia l .  

De plus, on ne peut s'empêcher de rapprocher ce t te  recherche de c e l l e  de 

J.B. FOTHERINGHAM (1972 ( 5 0 ) )  qui a comparé 1 ' é q u i l i b r e  f a m i l i a l ,  selon 

que 1 'enfant d é f i c i e n t  mental es t  placé ou non. L'auteur s ' a t t e n d a i t  à 

constater une améliorat ion au cours de l 'année qui  s u i t  l e  placement de 

1 'enfant, par rappor t  aux constatat ions f a i t e s  1 'année précédente en se 

servant d'une "échel le de fonctionnement fami 1 i a l  ". 

Dans l e  groupe des 38 fami l l es  d'enfants placês, il ne constate pas de 

mod i f i ca t ion  au cours des deux années étudiêes, n i  au niveau de 1 'enfant 

(QI.. .),  n i  dans l a  fami l l e .  Par contre, dans l e  groupe apparié des f a -  

m i l l e s  qui  on t  gardé l e u r  enfant à l a  maison, il constate une dégradation 

importante de l a  santé physique e t  mentale de l a  f r a t r i e  e t  des parents, 

ce qui  l'amène à penser que l 'absence d 'évo lu t ion  dans l e  premier groupe 

const i tue un gain r e l a t i f . .  . 

Cette recherche présente des résu l ta ts  troublants. On ne peut  a t t r i b u e r  

l a  dégradation rapide du deuxième groupe à l a  seule présence de l ' en fan t  

handicapé. N'y a - t - i l  pas un a r t e f a c t  dû s o i t  à l ' a c t i o n  de l a  recherche, 

s o i t  à l a  guidance qui  se poursui t  parallèlement, ou a l ' i n t e r a c t i o n  de 

ces deux act ions ? Cependant, ce t te  recherche a d'une p a r t  l e  mér i te  de 

montrer q u ' i l  es t  peut-être imprudent d'encourager les  parents à mainte- 

n i r  au foyer  un enfant  t r è s  handicapé (P.W. TOWNSEND) e t  que par consé- 

quent l e s  programmes d 'ac t ion  doivent a v o i r  des o b j e c t i f s  de développement, 

p l u t ô t  que de chercher 3 modi f ie r  l es  a t t i t u d e s  ; d 'au t re  p a r t ,  



FOTHERiNGHAM conclut en souhaitant ne plus poser l e  problème de l'ëvo- 
lution des familles en fonction d'une alternative radicalisée : maintien 

à domicile, ou placement en insti tution fermée, mais i l  plaide pour que 
les parents puissent ê t re  relayés pour des durées t r è s  variables par une 
gamme de services e t  de structures légères e t  diversifiées. 

En France, la guidance à domicile n 'existe jamais isolément, mais e s t  tou- 
jours rel iée à u n  service de consultation spécialisée. L'impact de l ' ac-  
tion à danicile n'a donc pas é té  évaluée isolément. Deux travaux sont néan- 
moins intéressants : 

H. STORK e t  A. FOUCHER (1979 (130)) ont réa l i sé  une recherche évaluative 

de 1 'action préventive dans un Centre d'Action Médico-sociale Précoce 
(C.A.M.S.P.) travail lant  auprès d'enfants de moins de 6 ans, dans une 
banlieue défavorisée, en coopération totale avec tous les  services lo- 
caux de l'enfance : en part iculier  la Protection Maternelle e t  Infanti le 
(P.M.I.) coopère par l'envoi à domicile de ses puéricultrices e t  assis- 
tantes sociales pour soutenir des mères jeunes, surchargées d'enfants e t  
isolées. Une t e l l e  action "intégrée" dans la communauté e s t  ressentie 
par les familles comme sécurisante e t  sans risque de psychiatrisation a b  

sive. Ses résultats  ont é t é  évalués à long terme sur l e  cr i tère  de l a  
prévention de 7 'échec scolaire (retard de plus de deux ans) : 

Les auteurs comparent trois groupes de 100 enfants. I l s  constatent 57 % 

d'échec chez l e s  enfants de ce milieu défavorisé qui n'ont pas é té  suivi: 
20 % chez les  enfants suivis, e t  seulement 14 1 dans l a  population géné- 
ra le  du même âge. 

. La première action éducative à domicile qui a i t  é té  créée en France pou) 
des enfants polyhandicapés, dont l e  handicap principal e s t  l a  déficience 
mentale profonde, a été évaluée en 1974 (CESAP ( 2 6 ) ) .  Cette étude quali- 
tat ive a bien défini l ' i n t é rê t  e t  les  limites de ce type d'intervention, 
réalisée par une équipe diversif iée comprenant aussi bien une aide ména- 
gère pour soulager matériel lement l a  mère, qu'une éducatrice ou une ki- 
nésithérapeute. 



L ' i n t é r ê t  e s s e n t i e l  e s t  de rompre l ' i s o l e m e n t  des mères en l e u r  redon- 

nant  l e  goû t  e t  l a  p o s s i b i l i t é  de s 'expr imer  e t  de renouer des contac ts  

sociaux â l ' e x t é r i e u r .  L ' a u t r e  o b j e c t i f  e s t  d ' a p p o r t e r  des s t i m u l a t i o n s  

éducat ives e t  des so ins  u t i l e s  à l ' e n f a n t ,  sans surcharger l a  mère e t  

en l u i  permet tant  au c o n t r a i r e  d ' ê t r e  d i s p o n i b l e  pour l e s  aut res  enfants  

e t  son mar i .  Les l i m i t e s  sont  m a t é r i e l l e s  : c e t t e  a c t i o n  e s t  imposs ib le  

su r  un grand espace géographique qu i  demanderait t r o p  de temps de dépla- 

cement pour l e s  i n te rvenan ts  ; e l l e  coûte  cher à l a  s é c u r i t é  soc ia le ,  

e l l e  e s t  donc r e s t r e i n t e  pour chaque f a m i l l e  à une durée de 3 à 5 heures 

pa r  semaine. 

Mais s u r t o u t  l ' a c t i o n  éducat ive  à domic i l e  en t ra înan t  des r e l a t i o n s  t r è s  

é t r o i t e s ,  i n t imes  même, e n t r e  l e s  i n te rvenan ts  e t  l a  f a m i l l e ,  demande 

à ê t r e  soutenue régu l iè rement  par l ' é q u i p e  p l u r i d i s c i p l i n a i r e  du se rv i ce  

de c o n s u l t a t i o n  pour que s o i e n t  respectés l ' é q u i l i b r e  e t  l e  t e r r i t o i r e  

de chacun : en fan t  handicapé, f a m i l l e ,  i n te rvenan t .  

En conclusion, l e s  t ravaux de l a  de rn iè re  décennie mont rent  que l a  g u i -  

dance pa ren ta le  a  évolué vers  une d i v e r s i f i c a t i o n  de ses o b j e c t i f s  e t  de 

ses moyens ; d'une p a r t  en v i s a n t  au tan t  l a  p réven t i on  des handicaps psy- 

chosociaux que l a  répa ra t i on  des handicaps somatiques (M. COWAN e t  

A. BRENTON 1975 ( 3 1 ) )  ; d ' a u t r e  p a r t  en i n t é g r a n t  e n t r e  e l l e s  l e s  d i f f é -  

r en tes  formes d ' a i d e  : consu l t a t i ons ,  a ide  à domic i l e ,  accue i l  temporaire 

pa r  exemple (HEATHER RAYNER 1978 (66)  - J. HORSE 1979 (70)). 

32. - PARENTS ET PROFESSIONNELS : DES RELATIONS CONFLICTUEL.LES 

321. - DES PROFESSIONNELS PRENNENT CONSCIENCE DU CONFLIT 

La v o i x  des parents ,  q u i  é t a i t  j usqu 'à  ces de rn iè res  années l a  seule à 

d é c r i r e  l e u r s  r e l a t i o n s  c o n f l i c t u e l l e s  avec l e s  d i f f é r e n t s  pro fess ionne ls  



i n te rvenan t  auprès de l e u r  enfant,  e s t  à l a  f i n  de l a  décennie appuyée 

en France pa r  1 a p r i s e  de conscience des p ro fess ionne l s  eux-mêmes. 

Il e s t  poss ib le  que l a  l o i  d ' o r i e n t a t i o n  de j u i n  1975 en faveu r  des per -  

sonnes handicapées a i t  é t é  un f a c t e u r  déterminant  de c e t t e  évo lu t i on .  En 

e f f e t ,  l e  l é g i s l a t e u r  a créé une o b l i g a t i o n  aux parents ,  aux pro fess iop-  

ne ls ,  aux représentants  des admin i s t ra t i ons  de se rencon t re r  pour é labo re r  

ensemble l e s  déc i s i ons  d ' o r i e n t a t i o n  e t  d ' a i des  f i n a n c i è r e s  nécessaires à 

l ' e n f a n t  handicapé e t  à sa f a m i l l e .  Même s i  c e t t e  o b l i g a t i o n  n ' e s t  pas tou-  

j o u r s  respectée, e l l e  e s t  t r è s  présente  à l ' e s p r i t  des uns e t  des au t res  ; 

e l l e  a av i vé  p a r f o i s  l e  c o n f l i t  e n t r e  p ro fess ionne l s  e t  parents,  e t  o b l i g é  

à r é f l é c h i r  s u r  son sens e t  su r  l e s  moyens de l e s  résoudre pour v i v r e  un 

rapprochement en quelque s o r t e  ob l i gé .  

P. DURNING (1980 (43 ) )  a exprimé sa s u r p r i s e  de psychosociologue devant 

" l a  v i o l ence  des équipes éducat ives ou thérapeut iques à 1 'égard des pa- 

ren ts " .  En t a n t  que l i n g u i s t e ,  il a analysé l ' e x p r e s s i o n  sémantique du 

c o n f l i t  : p a r  exemple, l e s  t r a v a i l l e u r s  sociaux, l o r s q u ' i l s  s ' i n t é r e s s e n t  

aux parents  de l ' e n f a n t  handicapé p a r l e n t  couramment de t r a v a i l l e r  " su r "  

l a  f a m i l l e  e t  non "avec" l a  f a m i l l e .  

. R. LAZAROVICI (1978 ( 8 4 ) )  p a r l e  au nom des péd ia t res  du r ô l e  que l e  mé- 

dec in  d e v r a i t  j oue r ,  s ' i l  en é t a i t  i n s t r u i t ,  dans l a  p réven t i on  du r i s q u e  

de p s y c h o t i s a t i o n  du jeune en fan t  ; il p o u r r a i t  a i d e r  à un réaménagement 

de l ' espace  r e l a t i o n n e l  mère-enfant dans l a  mesure où il s a u r a i t  que " tan-  

t ô t  l e s  parents  son t  psychot isants ,  t a n t ô t  i l s  son t  rendus fous par  l ' e n -  

f a n t " .  11 s ' a g i t  l à d ' u n  début prometteur de questionnement e t  en t o u t  cas 

d ' u n  progrès pa r  r a p p o r t  au s téréotype de " l a  mère pathogène". 

. W.C. KEIRN e t  K. ANDERSON (1971 (76))  ava ien t  é t u d i é  aux U.S.A., au début 

de l a  décennie, un des comportements parentaux qu i ,  avec l e  dén i  du han- 

d icap,  i r r i t e n t  l e  p l u s  l e s  p ro fess ionne l s  : il s ' a g i t  de l e u r  course 

aux a v i s  médicaux. A p a r t i r  de 1 'é tude de 218 parents  d ' en fan ts  d é f i c i e n t s  

mentaux, W.C. KEIRN a démontré que moins de 3 % d ' e n t r e  eux quê ten t  l ' a v i s  

de p l u s  de t r o i s  médecins d i f f é r e n t s .  Dans ces quelques cas " l a  course" 



aux médecins é t a i t  motivée e t  légitimée par la recherche vaine du t ra i -  
tement de troubles t rès  graves du comportement. W.C. KEIRN considère 
donc qu' i l  s ' a g i t  l à  encore d'un des stéréotypes concernant les compor- 
tements parentaux, sympt6me du confli t  entre parents e t  professionnel S .  

K. ANDERSON en explique ainsi l e  mécanisme : l ' a t t i t ude  du médecin dé- 
clenche " la  course" des parents s i ,  dès l e  premier contact, i l  ne les 
laisse pas exprimer librement leur peine e t  s ' i l  ne se montre pas expli- 
citement disponible pour les revoir. 

A. e t  F. BRAUNER (1978 (18) ) ,  analysant les relations entre les  parents 
des enfants autistiques e t  l e s  professionnels, ont constaté que celles-ci 
sont plus conflictuelles en France qu'aux U.S.A. e t  que l'influence de 
B. BETTEILHEIM dans notre pays y e s t  peut-être pour quelque chose. Au su- 
j e t  de "la course" aux médecins, i l s  en prêcisent un  aspect sans doute 
spécifiquement français : celui du recours aux charlatans. 

a Le travail t rès  récent de C.  DELOACH e t  B. GREER aux U.S.A. (1981 (31)) 

montre cependant que s i  tes relations conflictue1les entre professionnels 
e t  parents peuvent revêtir des aspects e t  des degrés diffèrents, i l s  
n'épargnent vraiment aucun pays. Ces auteurs attribuent, chez les  profes- 
sionnels comme chez les parents, un grand r61e au "mythe de l ' i n fa i l l i b i -  

l i të"  des professionnels. Leur fornation, qu' i l  s 'agisse d'enseignant ou 

de soignant, en insistant  sur 1 'incapacité des personnes handicapées, 
renforcerait des attitudes stërëotypées de déva'lori sation, de pessimisme, 
de négation du  potentiel d'insertion sociale. Les solutions sont pour les 
auteurs non seulement dans une modification des formations des profession- 
nels, mais aussi dans l 'information directe de l a  personne handicapée, 
pour alléger sa dépendance à l'égard des professionnels. 

J. GLIEDW e t  W. ROTH (1980 ( 5 8 ) )  ont f a l t ,  également aux U.S.A., une 
analyse plus sociologique de l ' interelation parents-professionnels qui 
aboutit cependant à des conclusions analogues : l a  vulnérabilité de l 'en- 
fant  handicapé induit ses parents à accepter un  rôle de "patient" dans 
'lequel Te pouvoir technique des professionnels les  enferme inéluctablement: 



Si  l e s  parents s ' y  soumettent, i l s  confirment impl ic i tement q u ' i l s  sont 

des pat ients ,  e t  s ' i l s  se rebe l len t  - pour sauvegarder l e u r  pouvoir de 

décision parentale - l e u r  r e b e l l i o n  r isque de donner l i e u  à une i n t e r -  

prétat ion,  de pathologie mentale c e t t e  f o i s .  Là, à nouveau, l e s  auteurs 

p lacent  l e s  espoirs de progrès dans l e  pouvoir des associat ions de parents. 

322. - LES MECANISMES PROFONDS DU CONFLIT 

Une vu lgar i sa t ion  mal comprise des concepts psychanalytiques, de "mère 

mor t i fè re "  ou de " fo rc lus ion  du nom du père", e s t  considérée comme é tan t  

l ' o r i g i n e  du c o n f l i t  par de nombreux auteurs f rançais  (A.F. BRAUNER 1978 

(18) - P. DURNING 1980 ( 4 3 ) ) .  

D'autres travaux on t  approfondi l a  compréhension de ce c o n f l i t .  

. J.F. HOFFET (1980 (68)), é tud iant  en Suisse " les  in te rac t ions  en t re  l e s  

parents e t  1 'enfant  à 1 'hôp i ta l  de jour" ,  analyse l e s  tensions e t  l e s  pul -  

sions qui  s 'é tab l i ssen t  entre l e  groupe " fami l l e "  e t  l e  groupe "équipe", 

avec pour enjeu 1 'enfant psychotique. La r i v a l i t é  a f f e c t i v e  qu ' i 1 d é c r i t  

ent re ces deux groupes s ' é t a b l i t  p a r f o i s  dès l e  premier contact, e t  e s t  

extrêmement fréquente dans les  i n s t i t u t i o n s  où il y a un partage de v i e  

avec 1 'enfant. Cette r i v a l i t é  n ' e s t  pas sans évoquer " l e  jugement de Sa- 

lomon" e t  entraîne souvent, non pas des r isques v i taux pour l ' e n f a n t ,  

mais des exclusions ou des captat ions p ré jud ic iab les  à son développement. 

. M. SOULE e t  ~ 0 1 1 .  (1978 (129)), qu i  on t  analysé en profondeur 1 'ambiva- 

lence des mères d'enfants prématurés e t  d'enfants psychotiques, ambiva- 

lence qui  l e u r  f a i t  souhaiter à l a  f o i s  l a  guérison e t  l a  mort, reconnais- 

sent ce t te  même ambivalence dans l ' équ ipe  p l u r i d i s c i p l i n a i r e  des i n s t i t u -  

t i o n s  : centre de néonatalogie hosp i ta l i è re ,  ou hôpitaux de jour .  Cette 

"maternal isat ion" des professionnels e s t  l e  moteur profond de l a  r i v a l i t é  

c o n f l i c t u e l l e  ent re parents e t  professionnels. Ce processus inconscient  

de maternal isat ion du professionnel a tendance à r e s t e r  profondément en- 

f o u i  dans chaque in tervenant  ; ceci crée un besoin de formation personnelle 



qui  d e v r a i t  à l ' a v e n i r  ê t r e  p r i s  en compte dès l e  stade de l a  formation 

profess ionnel le  des intervenants (J.S. MORVAN 1977 ( l o i )  - E. ZUCMAN 1978 

(145) ) .  De plus, l e  t r a v a i l  c o l l e c t i f  d'analyse e t  de contrô le  des a t t i -  

tudes, qu i  s e r a i t  susceptible d'amener l a  maternal isat ion à l a  conscience 

des ind iv idus  e t  de l 'équipe, n 'es t  r é a l i s é  avec succès que dans de t r o p  

rares i n s t i t u t i o n s .  Il nécessite en e f f e t  l a  conjonct ion d i f f i c i l e  à réa- 

l i s e r  ent re un apport psychanalytique de q u a l i t é  e t  un grand respect des 

personnes en jeu  : professionnels e t  parents. 

H. CAGLAR (1974 (21 j )  e t  R. CAHN e t  co l? .  (1974 ( 2 2 ) )  ont  d é c r i t  1 'impor- 

tance du contre- t ransfer t  des professionnels, psychothérapeutes e t  psy- 

chiatres, dans leu rs  ent ret iens avec des parents d'enfants dé f i c ien ts  

mentaux ou psychotiques. 

H. CAGLAR précise l e s  répercussions de ces réact ions contre-transfëren- 

t i e l l e s  : quand e l l e s  ne sont pas "contrôlées", e l l e s  provoquent chez l e  

thérapeute s o i t  des a t t i t udes  chronicisées de soutien super f i c ie l ,  qui 

augmentent l a  dépendance des parents sans vraiment l e s  aider, s o i t  des 

réact ions agressives de peur e t  de r e j e t  aboutissant à l a  rupture des re-  

l a t i o n s  avec l e s  parents. 

R. CAHN e.t c o l l .  (1974 (22)) décr ivent  d'abord l a  fréquence des cmporte-  
ments psychopathologiques considérés comme pathogènes chez 27 mères d'enfants 

psychotiques s u i v i s  en hôp i ta l  de jou r  : l a  mo i t ié  des mères sont grave- 

ment perturbées e t  non mobi l isables (a lo rs  que les  pères sont considérés 

comme simplement effacés (10) ou anxieux (7) ,  e t  t r è s  rarement psychoti-  

ques (2) .  . .) . Devant l a  g rav i  t é  des per turbat ions maternel les, R. CAHN, 

s t imulé par " l a  conscience des e f f e t s  ravageurs des paroles de "psy" sur 

cer ta ins parents", s ' i n te r roge  ensuite sur l e  r ô l e  du contre- t ransfer t  

des professionnels e t  s 'e f fo rce  de 1 'analyser ; il constate que les  sen t i -  

ments des professionnels sont en e f f e t  ambivalents e t  pénibles : impres- 

s ion  de ne pas ê t r e  reconnu par l e s  mères perturbées, anxiété, agress iv i -  

té, mais aussi a t t i rance  de l e u r  étrangeté ... ; r e t o u r  en m i r o i r  des sen- 

timents des parents à l 'égard des professionnels ? En t o u t  cas, l e  contre- 

t r a n s f e r t  mér i te  d ' ê t r e  analysé. 



En conclusion, nous laisserons à D.D. ROUQUES (1975 ( 1  14))  l e  so in  de com- 

p l é t e r  1 'analyse de ce c o n f l i t  e t  des moyens de l e  résoudre. Sa longue ex- 

périence d'éducatr ice e t  de psychothérapeute, responsable d'un i n t e r n a t  

recevant des enfants psychotiques, l u i  a permis de percevoir à 1 'oeuvre 

dans l a  r i v a l i t é ,  a l l a n t  pa r fo is  jusqu'à une exclusion t o t a l i t a i r e  des pa- 

rents, l 'ambivalence de l 'éducateur partagé entre l a  peur e t  l a  ten ta t ion  

de regresser en compagnie de l ' e n f a n t  psychotique ; I'ambivalence i n d u i t  

chez l u i  des comportements incer ta ins  ou omnipotents à l ' égard  des parents. 

Pour aménager c e t t e  rencontre d i f f i c i l e  - q u ' i l  f a u d r a i t  pouvoir é v i t e r  aux 

t rop  jeunes éducateurs - e t  dans laque l le  se joue " l a  t e n t a t i o n  de s 'a r ra -  

cher mutuellement l ' en fan t " ,  0.0. ROUQUES propose aux professionnels l ' o b -  

j e c t i  f fondamental de "renoncer à 1 a vo l  onté de puissance. . . " . 

33. - PARENTS ET PROFESSIONNELS : LA RECONNAISSANCE MUTUELLE 

. FEATHERSTONE (1981 (47)) a récemment d é c r i t  l e s  bases d'une r e l a t i o n  v i -  

vante en t re  parents e t  professionnels fondée sur  l a  reconnaissance mu- 

t u e l l e  : l e  professionnel "reconnaissant" l e s  parents à t ravers l 'écoute,  

l e  respect des besoins e t  des @motions exprimés, l ' a t t e n t i o n  affectueuse 

accordée à l ' e n f a n t  ; l e s  parents "reconnaissant" l es  professionnels en 

admettant q u ' i l s  sou f f ren t  aussi du handicap de l ' e n f a n t  e t  de l e u r  inca- 

paci t é  à "guér i r " .  

L 'auteur e s t  l a  première à no t re  connaissance à considérer que pour réus- 

s i r  c e t t e  reconnaissance mutuelle, avec un bon ajustement Fmotionnel e t  

sans user l e s  uns à 1 'égard des autres d 'a  p r i o r i  stéréotypés, il e s t  im- 

por tan t  que l e s  professionnels a i e n t  une expérience f a m i l i a l e  de con jo in t  

e t  de parent. 



331. - PARTAGE DES TACKES ET RESPECT DES ROLES 

R. EVANS (1978 (46)) analyse à 1 ' i n t e n t i o n  de ses compatriotes anglais 

l e  modèle suédois du partage des tâches entre parents e t  professionnels : 

l ' a c c u e i l  temporaire d'enfants de tous âges e t  ayant des handicaps divers, 

par p e t i t s  groupes dans des appartements en v i l l e ,  e s t  un r e l a i s  nécessaire 

qui  é v i t e  les  placements de longue durée, Ce modèle apporte l a  réponse 

au souhait qu 'avai t  exprimé FOTHERINGHAH (Cf. page 94) il y a d i x  ans déjà, 

de permettre aux parents de s o r t i r  de 1 ' a l t e r n a t i v e  rad ica l i sée  entre l e u r  

so l i tude  à domici le e t  l e  placement de l ' e n f a n t  pour une longue durée. 

L'expérience suédoise, qui e s t  également depuis peu ce1 l e  de HONEYLAND 

en Angleterre (HEATHER RAYNER 1978 (66)) a démontré son u t i l i t é  : l e s  

placements de longue durée sont devenus t r o i s  f o i s  moins nombreux ; parents 

e t  professionnels expriment une égale s a t i s f a c t i o n  au s u j e t  de c e t t e  f o r -  

mule d 'accuei l  souple e t  de p e t i t e  dimension, grâce à laque l le  l e  r ô l e  

de chacun e s t  respecté. 

J. Pic KENNA (1978 (94)) montre que, pour répondre à l ' é v o l u t i o n  des atten- 

tes parentales, un r ô l e  a c t i f  peut l e u r  ê t r e  donné dès l a  mise en oeuvre 

de l 'éducat ion précoce ; i l  passe en revue des programmes t r è s  variés, 

s'adressant aussi bien aux handicaps qu'aux r isques psycho-sociaux ou à 

l a  simple dys7exie. Il i n s i s t e  sur l e  f a i t  que l e s  r é s u l t a t s  ne dépendent 

pas seulement de l a  q u a l i t é  de 1 ' i n i t i a t i o n  des parents aux techniques 

éducatives auxquelles i l s  vont par t i c ipe r ,  mais encore e t  sur tout  de ce 

q u ' i  1s vont rapporter aux thérapeutes sur 1 'évo lut ion de l e u r  i n t e r a c t i o n  

avec l e u r  enfant, qu'on l e u r  demande d'observer. Le r ô l e  a c t i f  qui e s t  

a lo rs  l e  leu r ,  l e u r  permet de combattre l e  sentiment de c u l p a b i l i t é  pro- 

voqué par l 'entourage. 

Lors du symposium tenu au Danemark en 1975 sur l e s  " re la t ions  ent re parents 

e t  professionnels" (REAP 1977 ( l o g ) ) ,  1 ' information fou rn ie  aux parents 

dès l e  moment de f a  révé la t ion  du handicap e s t  apparue comme l e  me i l l eu r  

garant du maint ien a c t i f  du r ô l e  parental.  E. SCHOPLER (1978 (122)) pré- 

cise, par a i l l e u r s ,  que " l e  franc partage de toutes l e s  informations avec 

l e s  parents permet aux parents d'exercer leurs responsabi l l tés, a lors  que 

l e  secret ne f a i t  qu'accentuer l e u r  angoisse". 



De plus, l o r s  du même symposium tenu au Danemark, C.G. MAERTEN (REAP 1977 

(log)) a c o n f i n é  l a  p o s s i b i l i t é  de v o i r  l a  fonc t ion  parentale respectée 

même lorsque l ' e n f a n t  e s t  placé : comne d 'aut res p ra t i c iens  en France 

(P. SATGE 1976 ( 1  18) - U.Y. VILLECHENOUX-BONNAFE 1974 ( 138)), i 1 démontre 

que p lus l e s  parents sont physiquement e t  moralement présents dans l ' i n s -  

t i t u t i o n ,  plus l ' a c t i o n  de l ' i n s t i t u t i o n  e s t  favorable à l ' en fan t .  

332. - DES P m T S  CO-PROFESSIONNELS ? OUI, MAIS JUSQU'OU ? 

De nombreux progranunes on t  é t é  réa l i sés  ou évalués, en Angleterre e t  aux 

U.S.A.,au cours de l a  dern ière décennie pour redonner aux parents l a  res- 

ponsabi l i  t é  dont i l s  é ta ien t  ou dont on l e s  a v a i t  dest i tués.  Le succès de 

ces programmes a f a i t  p a r l e r  de "parents co-thérapeutes" ou de "parents 

éducateurs". 

. Les p lus  in téressants à nos yeux sont ceux qu i  on t  redonné aux f a m i l l e s  

défavorisées aux U.S.A., dans l e  cadre de programmes type HEADSTART, leu rs  

r 6 l e s  de ci toyens a c t i f s  dans l a  communauté : SCHEINFELD e t  c o l l .  (1970 

(120)) ont  montré comment des programes éducat i fs  ind iv idua l i sés  à par- 

tir des valeurs propres aux fami l l es  désavantagées auxquelles on s'adresse 

ont  des r é s u l t a t s  bénéfiques qui  s'étendent progressivement à l'ensemble de 

l a  f r a t r i e ,  pu is  aux fami l l es  du voisinage. De t e l s  r é s u l t a t s  t iennent,  

nous semble-t- i l ,  à deux pr inc ipes spécif iques qui  i n s p i r e n t  également l e  

programme "Aide à toute détresse" (A.T.D.) auprès du "quart-monde" en 

France : 

- une souplesse s u f f i s a n t e  de l a  p a r t  des intervenants, capables d'aban- 

donner provisoirement l e  programne éducat i f  pour résoudre concrètement 

une s i t u a t i o n  c r i t i q u e  aiguë ; 

- l ' i n d i v i d u a l i s a t i o n  de l ' a c t i o n  à p a r t i r  des i n t é r ê t s  propres à chaque 

mère, qu i  l u i  permet d ' ê t r e  p lus  a c t i v e  e t  de cons t ru i re  son dynamisme 

propre sur une image p o s i t i v e  d'elle-même. 



Cependant de nombreux travaux obligent à f ixer  des limites rigoureuses 
à ces processus de "professionnalisation des parents" qui, s i  on les rap- 
proche de l a  "maternalisation des professionnels" dont i l  a é té  question 

plus haut (Cf. page 100), aboutissent à une confusion des roles fréquemment 
rencontrée dans les institutions e t  que Roland JACCARD a qualif ié du'indé- 
f in i t ion  des partenaires" dans une recente chronique du Journal "Le Monde" 

a A. GATH (1979 (55)) ,  passant en revue les  différents programmes qui per- 
mettent aux parents d'avoir u n  rôle ac t i f  de prévention ou d'éducation 
de l a  déficience mentale, en montre la fo is  l ' i n t é rê t  e t  les risques : 

s i  leur diffusion e s t  trop rapide ou inadéquate, ces programmes risquent 
d 'ê t re  répétés par tes parents comme de simples recettes, à l'égard 
desquel les i l s  pourraient devenir dépendants. De plus, les diff icultés 
concrètes qu'on rencontre pour s'adresser simultanément aux përes e t  
aux mëres risquent de renforcer l e  désëquillbre entre la surcharge des 
unes e t  la démission des autres. 

Nême dans l'expérience rapportée par A.  VAN NOORDT (1978 (137)) au Ca- 
nada, on doit  s 'interroger sur la formation quasiment technique donnée 
au père seul, pour le préparer à rééduquer son enfant autistique ; cette 
formatton qui a entraîné sans doute une interruption de son ac t iv i té  
professionnel l e  e t  une séparation de t ro is  mois, avec des retrouvai1 les 
hebdomadaires ,avec sa famille, a certainement modifié 1 'équi l ibre fami- 
l i a l .  I l  e s t  inquiétant que l 'auteur n'en dise rien e t  qu' i l  se préoc- 
cupe plutât de porter la durée du programme à six mois. Son souhait de 
l e  compléter par u n  service de suite paraît par contre tout à f a i t  1é- 
gitime, e t  on conçoit que les  longues distances canadiennes qui ont 
jus t i f ié  ce programme en rendent ja réalisation d i f f i c i l e ,  

a N.L. DOERNBERG (1978 (40) )  soulève l e  problème plus important encore 

des ef fe ts  négatifs que risquent d'avoir sur l 'équil ibre familial les 
exigences thérapeutiques excessives des intervenants. Prenant l'exemple 
de l 'épilepsie e t  de l ' infirmité motrice cérébrale, i l  montre les r i s -  
ques que l e  perfectionnisme des soignants, qui exigent une focalisation 
de tous les ef for ts  de l a  mère sur 1 'enfant handicapé, f a i t  courir à la  



f r a t r i e  e t  à l'ensemble de la cellule familiale. I I  suggère aux soignants 
de  contrôler leur implication personnel l e ,  qui les amène inconsciemment 
à soigner pour eux-mêmes, e t  d'accepter éventueltement un résultat  tech- 
nique un  peu moins bon, s i  c 'es t  l e  prix à payer pour l e  respect de 1 'équi- 
l ibre familial. 

fi DOMAN (1980 (41 1) donne à cet  égard 1 'exemp'le caricatural de ce qu 'i l 
faut éviter  de fajre.  Non seulement i l  professionnaf i s e  totalement t a  fa- 
mille en faisant reposer entièrement sur e l l e  1 'exécution du programme de 
rééducation, mais encore i l  impose aux familles l ' e f for t  démesuré de l'exé- 
cution d'un programne démentiel, mobilisant l a  mère pendant sept à neuf 

heures par jour, en soulevant des espoirs fallacieux de guérison de 1 ' in-  
firmité motrice cérébrale. Lkxtraordinaire succès mondial de cette méthode, 
qui met en péril grave l 'équilibre familial, ne s'explique que par l a  ne- 
cessi t é  inconsciente dans laquelle se  trouvent les  familles de "racheter'', 
l e  plus chèrement possible, l a  faute d'avoir donné l e  jour à un enfant han- 

dicapé. II  s k g i t  donc l à  d'une démonstration dramatique de l a  force de 
"1 ' invisible loyauté". De tel  les perversions de 1 'objectif de donner aux 
parents une part active dans l e  traitement de leur enfant e s t  heureusement 

tout à f a i t  exceptionnelle. 

En conclusion, la coopération mutuelle entre professionnels e t  parents 
s ' e s t  développée rapidement au cours de l a  dernière décennie, à la  fo is  pour 
combler l e  clivage conf 1 ictuel qui s ' é t a i t  silencieusement instauré entre 
eux, e t  parce que ce mouvement correspond à une aspiration récente des indi- 
vidus dans les  sociétés développées de reprendre personnellment leur des- 
t i n  en main, avec quelque analogie par exemple avec les mouvements de défense 
des consommateurs. . . 

Cependant A. SCHOU (REAP 1977 ( l o g ) )  précise que ces progrès récents 

laissent encore sans réponse t ro is  types de problèmes : 

- celui de l a  révélation du handicap qui, faute d'une formation des méde- 
cins l e s  préparant à lt@coute de l 'autre,  continue de provoquer un sur- 
c ro i t  de souffrance ; 



- ce lu i  du passage vers 1 'âge adul te  des adolescents handicapés, passage 

qui ,  mal i n d i v i d u a l i s é  e t  mal reconnu, e s t  souvent mal t o l é r é  par des 

parents non informés e t  peu soutenus (TURCHIN 1974 (134)).  Les adoles- 

cents handicapés revivent,  à ce t te  occasion, toutes leu rs  premiéres an- 

goisses aggravées de l a  c ra in te  de l e u r  propre mort ; 

- l e  v ie i l l i ssement  des parents enf in ,  e t  l e u r  angoisse de mour i r  avant 

l e u r  enfant handicapfi e s t  en e f f e t  l e  troisième problème, que l 'absence 

de possibi l  i tésd 'accuei l  de q u a l i t é  pour 1 es adultes handicapés la i sse  

sans réponse. 

34. - THERAPIES FAMILIALEIS ET GROUPES DE PARENTS 

Nous rapprochons volontairement i c i  deux types d'approches : l e s  thérapies 

fami l i a les  e t  l e s  groupes de parents que t o u t  oppose, sauf l e u r  dévelop- 

pement récent qu i  r e f l è t e  l e  souci de s o r t i r  des rencontres duel les (profes- 

sionnels - enfant handicapé ; professionnels - parents) pour prendre en 

compte l a  dimension thérapeutique du groupe : l e  groupe formé par une cons- 

t e l l a t i o n  f a m i l i a l e  dans l e  premier cas, l e  groupe formé par p lus ieurs pa- 

ren ts  rassemblés dans l e  second. Dans l 'un e t  l 'autre cas, même s i  l a  de- 

mande des parents - ou l e u r  non-demande - e s t  respectée, l ' i n i t i a t i v e  de l a  

s t ructure ne l e u r  appar t ient  pas, contrairement à ce qui se passe pour l e s  

associat ions de parents (Cf. page 112). 

34 1. - LES TIIERAPIES FAMITAIALES 

I l  n 'es t  pas quest ion d'analyser i c i  l a  centaine d'ouvrages parus, en lan- 

gue française e t  anglaise au cours de l a  dernière décennie, sur l e s  thé- 

rap ies fami l i a les .  Les qut!lques t i t r e s  retenus i c i  abordent des points  par- 

t i c u l i e r s  pouvant é c l a i r e r  s o i t  l e s  répercussions du handicap sur l e s  fa -  

m i l l e s ,  so i  t 1 'a ide à apporter aux parents d'enfants handicapés, b ien que 

l e s  thérapies famil i a l e s  c.oncernent exclusivement l e s  t roubles réact ionnels  

du comportement e t  au maximum les  t roubles psychopathologiques avérés. 



Ce mode d'approche fondé sur ta notion de "patient désigné" comme support 

d ' u n  trouble du s y s t b e  familial a-t- i l  quelque chose à apporter à l a  com- 
préhension ou aux aides nécessaires aux parents d'enfant, qu'un handicap 

physique désigne nécessairement comme pôle e t  révélateur des interactions 
fami l ia les  préexistantes ? (Cf. page 69).  

Cette question ne mériterait-elle pas d 'ê t re  inversée ? Prendre conscience 
que 1 'enfant handicapé joue dans l e  groupe familial un rôle cr is ta l l i sa teur  
e t  révélateur des investissements e t  des confli ts  préexistants peut sans 
doute modérer quelque peu les convictions de certains thérapeutes sur l ' i n -  

terchangeabilité du patient désigné e t  sur la pathogénie de la désignation. 

. B. G W E R  (1974 ( 3 2 ) )  a é té  en quelque sorte en France l e  précurseur de 
l a  thérapie familiale. Sa pratique d'"interventions thérapeutiques brèves 
avec parents e t  enfants' comportait des caractéristiques qui se  sont plus 
ou moins effacées au cours du développement intensif des thérapies f ami - 
1 iaf es proprement d i tes ,  mais qui gardent tout leur in térê t  actuel lement. 
Ces caractéristiques toujours valables sont : l a  nécessi t é  de so r t i r  du 

purisme analytique, leur f o r t  pouvoir préventif des distorsions de l a  re- 
lation parent-enfant, l e  double intérêt  "éconmique" de ce type d ' inter-  
vention qui t i en t  à sa brièveté e t  à son pouvoir d'individuation de cha- 

cun des membres de l a  famille par rapport aux autres. 

. S .  WALROND-SKINNER (1980 (140 ) )  a l e  mérite de rendre comprehensible en 
termes c l a i r s  les  fondements de la thérapie familiale qui sont suscepti- 
bles d'intéresser tous les professionnels concernés par l e s  parents d'en- 
fants handicapés. 

- Le double enracinement des thérapies familiales dans la psychanalyse e t  
dans 1 a théorie générale des systèmes (T.G.S.) f a i t  ressor t i r  1 'impor- 
tance de l a  c i rcular i té  des interactions communes aux deux écoles de 

pensée, e t  combien prégnante dans l'impact relationnel du handicap 
(cf. pages 59 e t  69). 



- Plus  encore l e  f a i t  que l e  thérapeute,  avec sa pe rsonna l i t é  e t  sa réac- 

t i v i t é ,  fasse p a r t i e  i n tég ran te  du groupe q u ' i l  t r a i t e ,  e s t  une i n c i t a -  

t i o n  pour tous  l e s  thérapeutes à c o n t r ô l e r  l e u r s  propres a t t i t u d e s  à 

l ' é g a r d  des parents.  

S. WALROND-SKINNER i n s i s t e  beaucoup su r  c e t t e  nécess i té  de f a i r e  "un bon 

usage de s o i "  en t a n t  que thérapeute ; e l l e  ne cache pas l e s  d i f f i c u l t é s  

q u ' i l  y a  à f a i r e  "un usage souple e t  mobi le  de sa pe rsonna l i t é " .  E l l e  i n -  

d ique que l a  présence d 'un  " t i e r s -obse rvan t "  protège c e t t e  m o b i l i t é ,  de l a  

même manière qu'un t i e r s  e s t  nécessaire pour p ro tége r  l a  f a m i l l e  de l ' e n -  

f an t  handicapé du r i s q u e  de r i g i d i f i c a t i o n ,  v o i r e  de symbiose. 

Des immenses t ravaux de 1. BOSZORMENYI-NAGY (1973 ( 1 5 ) )  s u r  l e s  thérap ies  

f a m i l i a l e s ,  nous retenons t o u t  p a r t i c u l i è r e m e n t  l e  concept o r i g i n a l  de 

" l oyau té  i n te rgéné ra t i onne l  l e "  q u i  nous semble ê t r e  p a r t i c u l i è r e m e n t  per -  

t i n e n t  pour mieux comprendre l e s  i n t e r a c t i o n s  autour  de l ' e n f a n t  handicapé, 

e t  suscep t i b l e  d ' a i d e r  l e s  pro fess ionne ls  à se l i b é r e r ,  e t  à l i b é r e r  l e s  

parents,  de l a  d i a l e c t i q u e  stéréotypée du " r e j e t - s u r p r o t e c t i o n " .  

E n f i n  nous avons vou lu  mentionner 1  'ouvrage de A.P. FRENCH (1977 ( 5 3 ) )  q u i  

p a r a i t  b i e n  i l l u s t r e r  l e s  d i f f i c u l t é s  rencontrées l o r squ 'on  veut  do te r  l a  

t hé rap ie  f a m i l i a l e  d 'une méthodologie o b j e c t i v e ,  d i f f i c u l t é s  rencontrées 

d ' a i l l e u r s  dans l e s  au t res  approches thérapeut iques i n t e r a c t i o n n e l l e s .  Le 

modèle à quat re  c r i t è r e s  (anx ié té ,  capac i t é  de changement, suppor t  désigné 

de synptôme, pouvo i r )  q u ' i l  propose pour ana lyser  l e s  i n t e r a c t i o n s  du 

groupe f a m i l i a l  e s t  t o u t  à f a i t  i n té ressan t ,  e t  p o u r r a i t  s ' a p p l i q u e r  sans 

doute à d ' a u t r e s  types de c o n f l i t s ,  mais on pressent  avec 1  ' au teu r  q u ' i l  

e s t  b i e n  improbable q u ' i l  pu isse passer dans l a  p r a t i q u e  j o u r n a l i è r e  des 

thérapeutes,  lég i t imement  soucieux de garder  l e u r  " m o b i l i t é "  personne l le .  

342. - LES GROUPES DE PARENTS 

J. PARFIT (1971 (106)) a  f a i t ,  au début de l a  décennie, une synthèse des 

t r è s  nombreuses expér iences de groupes de parents  q u i  s ' é t a i e n t  dé jà  dé- 

veloppés à 1 'époque en Ang le ter re .  SU; une centa ine de r é a l i s a t i o n s ,  30 



concernent des groupes de parents d'enfants handicapés ou malades chro- 
niques. De cette multitude de renseignements, ce qui nous paraît utile 
de retenir ici est 1 'extrême souplesse de ce type d'aide qui remplit 
deux objectifs spécifiques : 

- celui d'une diffusion "économique" de l'aide technique et relationnelle 
utile aux parents ; 

- celui de la création d'une solidaritë interparentale qui prépare par- 
fois à la vie associative. 

J. PARFIT met également en lumière la grande polyvalence de ce type de 
structure qui s'adresse également à des groupes de parents adoptifs, à 

des famil les d'accueil, à des familles'socialement désavantagées, à des 
parents de jeunes délinquants ou d'enfants ayant des troubles de la per- 
sonnalité. 

P. JEAMMET (1980 (73)) décrit, à propos d'un groupe ouvert de parents 
d'adolescents souffrant d'anorexie mentale, les différentes phases à tra- 
vers lesquelles s'opère le soutien : dans un premier temps une distribu- 
tion des rôles s'effectue dans le groupe ; puis, de parents à parents, 
s'établit une certaine reconnaissance en miroir favorable à une améliora- 
tion des relations intrafamiliales ; enfin, par l'entraide et le soutien 
mutuel, les parents deviennent en quelque sorte thérapeutes pour les au- 
tres, tout en évitant de se clore totalement sur eux-mêmes. 

C. DUNST (1976 (42)) a étudié le fonctionnement de groupes mixtes réunis- 
sant parents et enfants. 11 fait une comparaison particulièrement intéres- 
sante entre des groupes homogènes et des groupes hétérogenes, au bénéfice 
de ces derniers. En effet, les enfants handicapés et leurs parents évo- 
luent de manière plus positive lorsqu'ils sont mélangés avec d'autres non 
handicapés, que dans les groupes dont Tes membres sont exclusivement con- 
cernés par la trisomie 21, par exemple. Cette étude coiifime nos réticences 
à l'égard de toute structure éducative ou médicale dédiée aux seuls tri- 
saniques au nom d'une fallacieuse homogénéité : les classes spécialisées, 
récemment ouvertes dans les écoles françaises pour recevoir exclusivement 
des enfants trismiques, en sont un regrettable exemple. 



Nous avons retenu t r o i s  autres études concernant des groupes de parents 

d'enfants dé f i c ien ts  mentaux dont chacune é c l a i r e  un aspect préc is  : 

R.T. BIDDER e t  c o l l .  (1975 ( 1 4 ) )  ont  comparé deux échant i l lons de mères 

d'enfants trisomiques âgés de 1 à 3 ans, dont 1 'un a bénéf ic ié  de 1 'a ide 

d'une guidance éducative de groupe, avec des discussions por tant  sur des 

techniques éducatives e t  sur  l e s  in te rac t ions  re la t ionne l les .  Les mères 

en on t  r e t i r é  un b ien-êt re personnel, e t  l eu rs  at tentes à l ' égard  de l ' en -  

f a n t  se sont modifiées. Les enfants trisomiques on t  progressé de manière 

s i g n i f i c a t i v e  pour ce qui  e s t  du langage e t  des performances gestuel les, 

mais on n ' a  pas observé de gain dans l e  domaine de l a  s o c i a b i l i t é .  Ces rê-  

su1 t a t s  encourageants f o n t  envisager 1 'extension de ce programme au bént-- 

f i c e  d'enfants 1 .M.C. pour pa l  l i e r  l a  carence de s t ructures éducatives 

pour l e s  enfants handicapés d'âge pré-scol a i re .  

. T. A T W O O D  (1978 (8)) montre que l e s  groupes de parents sont susceptibles 

de remp l i r  t r o i s  o b j e c t i f s  : i l s  permettent non seulement aux enfants de 

progresser, e t  aux parents de mieux s 'a jus te r ,  mais de plus i l s  l e s  ren- 

dent à même de mieux u t i l i s e r ,  de l e u r  propre i n i t i a t i v e ,  l es  services de 

'la communauté. 

Par contre l 'expér ience rapportée par J. HARRIS (1978 (63)) d'un groupe 

de parents d'enfants dé f i c ien ts  mentaux, fonct ionnant en p a r a l l è l e  avec 

une p r i s e  en charge éducative des enfants en i n s t i t u t i o n ,  montre que c e t t e  

double p r i se  en charge e s t  une source na tu re l le  de c o n f l i t s  ent re l e s  deux 

s t ructures.  II semble donc logique de considérer l e s  groupes de parents 

comme une formule d 'a ide e t  d'éducation préparant l ' a c t i o n  u l t é r i e u r e  des 

i n s t i t u t i o n s  éducatives, ou p a l l i a n t  l e u r  carence l à  où e l l e s  n 'ex is ten t  

pas. Là où e l l e s  ex is ten t ,  c 'est  aux i n s t i t u t i o n s  elles-mémes que r e v i e n t  

l a  charge d'organiser des rencontres in terparenta les,  s i  l e  besoin s'en 

f a i t  sen t i r .  

EXI conclusion, thérapies fami l i a les  e t  groupes de parents, à p a r t l r  d 'un même 

o b j e c t i f  d 'amél iorat ion des in te rac t ions  re la t ionne l les ,  e t  donc du bien-être 

f a m i l i a l ,  apparaissent b ien  comme deux types d'aides e t  de soins radicalement 

d i f fé ren ts ,  q u ' i l  importe de ne pas confondre. 



35. - ROLE DES ASSOCIATIONS DE PARENTS 

L'action des associations de parents d'enfants handicapés a pour originali té 
de naître de leur propre in i t ia t ive .  

J.C. SINSON (1978 (126) )  décri t  par exemple la naissance d'une association 
de parents en Angleterre, à par t i r  de l a  décision prise par 200 familles 

isolées de se réunir pour s'entraider e t  pour apprendre, avec l ' a ide  de 
professionnels, l e  programme de stimulation nécessaire à leurs bébés tri- 

somiques. Dans cette expérience d'aide interparentale, les parents sont 
restés les  maîtres d'oeuvre de leur action dont i l s  ont évalué eux-mëmes 
les bénéfices e t  les limites : les  enfants ont progressé dans l e  domaine 
de la sociabil i té.  (Ce résultat  inverse de celui que R.T.  BIDDER (1975 
( 1 4 ) )  a constaté dans u n  groupe de parents (Cf. page 109) suggère-t-il que l a  
vie associative, dans laquelle les  parents ont 1 ' i n i t i a t ive  e t  l a  respon- 
sabi l i té ,  augmente leur cmp6tence sociale e t  par là-même agit  sur l a  so- 
ciabilitc? de l 'enfant ?), La limite du groupe décr i t  par J.C. SINSON dé- 
coule de cette vertu même : l 'amitié e t  l a  so l idar i té  développées ont amené 
l e  groupe à refuser d'essaimer. 

351. - INTERET ET DIFFICULTES DE L'ACTION DES ASSOCIATIONS DE PARENTS 

Les éc r i t s  de t ro i s  grandes associations françaises serviront de base à 

cette analyse : 

. L'Association des Paralysés de France (A.P.F. 1970 ( 6 ) )  a é t é  créée en 
1933, réunit en France 80.000 membres qui sont surtout des adultes dont 
1 ' infirmité motrice e s t  survenue par accident. LiA.P.F. gère 112 ins t i -  

tutions. 

L'Union Nationale des Associations de Familles e t  d'Amis de Malades Men- 
taux (U.N.A.F.A.M. 1979 ( 135)) a é té  créée en 1963 e t  réuni t 6500 membres 
qui sont essentiellement des parents d'adultes psychotiques. L'association 

ne gère directement aucun établissement. 



L'Union Nationale des Associations de Parents d'Enfants Inadaptés 

(U.N.A.P.E.I. 1975 (136)) a é té  créée en 1960. E l l e  rassemble 62.000 

membres qui  sont en ma jo r i té  des parents d'enfants dé f i c ien ts  mentaux 

profonds parmi lesquels un grand nombre de trisomiques. LIU.N.A.P.E. 1. 

gère directement de nombreux établ issements médico-éducatifs (environ 

1300) dont l e s  parents ont  dès l e  départ é té  l e s  promoteurs. Les parents, 

membres de 1 'U.N.A.P.E. I., après avo i r  crBé en France 1 'essent ie l  des 

externats spécia l isés pr ivés pour l e s  enfants, on t  complété l e u r  ac t ion  

en fonc t ion  de 1 'âge de l e u r s  enfants, en créant des établissements pour 

adolescents ( I n s t i t u t s  llédico-Professionnels), puis  pour adultes (Centres 

d'Aide par l e  T rava i l  e t  Foyers). 

Ces t r o i s  grandes associat ions nat ionales e t  environ 25 autres qui  se sont 

créées plus récemment pour d'autres handicaps (cécité, surd i  té ,  1 .M.C., 
spina-b i f  ida.. . ) e t  d 'aut res maladies chroniques (diabète, cardiopathies 

congénitales ...) fédèrent leu rs  associations locales, départementales, ré -  

gionales.. . 

E l l e s  on t  en commun des succès e t  des d i f f i c u l t é s  sur lesquels elles-mëmes 

s'expriment avec un grand souci d 'ob jec t i v i té .  

- Leur e f f i c a c i t é  e s t  reconnue à deux niveaux, c o l l e c t i f  e t  i nd iv idue l  : 

. l ' e f f i c a c i t é  c o l l e c t i v e  e s t  c e l l e  du grand nombre, qu i  f a i t  de ces asso- 

c ia t ions  l e s  in te r locu teurs  régu l ie rs  des pouvoirs publ ics  : depuis 

ce t te  derniére décennie, 1 'av is  des parents, par 1 ' in termédia i re  des 

grandes associations, e s t  p r i s  en compte aussi b ien pour 1 'é laborat ion 

des textes l é g i s l a t i f s  que pour ce1 l e  des programmes d'équipement. D'au- 

cuns considèrent ce succès comme c e l u i  d'un pouvoir é lec to ra l , .  . 

. l ' e f f i c a c i t é  i n d i v i d u e l l e  es t  d'une p a r t  c e l l e  de l ' e n t r a i d e  e t  de l a  

s o l i d a r i t é .  Dans l e s  moments les  plus d i f f i c i l e s ,  de l a  révé la t ion  du 

handicap, du passage à l 'adolescence ou à l ' âge  adulte, des décisions de 

séparation, il e s t  des paroles qui  sont mieux d i t e s  e t  p lus to lérables 

de parents à parents, que de l a  p a r t  d'un professionnel,  s i  d isponib le  

e t  compréhensif soi t-i 1 . 



D'autre part l a  vie associative offre à chaque parent l a  possibil i té 

de dépasser sa propre souffrance dans une action réparatrice de 1 'image 
de soi. 

- Les difficultés de l 'action associative sont néanmoins importantes e t  ap- 

partiennent en général à l a  fo is  au domaine collectif  e t  au domaine i n -  
dividuel : 

la  spécialisation de chaque association à 1 'égard d'un seul type de han- 
dicap aboutit à un cloisonnement, voire à une hiérarchisation des asso- 
ciations entre e l l e s ,  t r è s  préjudiciable aux parents des enfants dont 
l e  handicap e s t  d i f f i c i l e  à caractériser, ou chez lesquels se révèle 
secondairement un second handicap. Peut-être cette fermeture de chaque 
association sur elle-même est-el le un  phénomène plus particulièrement 
français ? 

. les excès de m.iIitantisme associatif entraînent parfois les parents à se  
professionnaliser, ou, ce qui e s t  plus grave pour 1 'équilibre familial, 
à ne plus avoir aucune disponibilité pour eux-mêmes, l e  conjoint, 1 'en- 
fant  handicapé e t  ses frères e t  soeurs. 

. enfin, les rapports entre les  parents de 1 'association e t  les  profession- 

nel s sont souvent conf 1 ictuel s .  

En  tant  que gestionnaires, i l s  sont souvent accusés par les profession- 
nels de manquer dlobjectivit@ e t  d'influencer l'organisation de l ' i n s t i -  
tution qu ' i l s  gèrent en fonction des besoins part iculiers de leur propre 
enfant. Les parents, pour leur part, ont souvent l e  sentiment que l ' i n s -  
t i tu t ion ,  créée par leur association, t r ah i t  ses objectifs sous l ' i n -  
fluence devenue prépondérante des professionnels. 

J.R. HUDSON (1978 (71) )  a réalf sé  une étude sociologique intéressante du 

fonctionnement d'une association de parents américains, réunissant 1500 
membres, avec un  budget annuel de 300.000 dollars,  dans le b u t  d'organiser 
des aides bénévoles au domicile des familles d'enfants déficients mentaux. 



L'auteur d é f i n i t  l es  c r i t è r e s  qui  on t  permis aux parents de conserver 

l ' i n i t i a t i v e  e t  un comportement a c t i f  sans o l igarch ie.  Cette réuss i te  

t i e n t ,  ent re autres, au f a i t  que les  parents cont inuent de décider des 

admissions, que les sa la i res ne sont pas proport ionnels aux tâches accom- 

p l ies ,  que les  services mis en place sont créés non pour durer, mais pour 

ê t r e  relayés l e  p lus t ô t  possible par l a  communauté. 

Un t e l  modèle d 'organisat ion semble favor i se r  l ' i n t é g r a t i o n  soc ia le  des 

parents e t  de leu rs  proches handicapés, e t  l ' a u t e u r  suggère q u ' i l  p o u r r a i t  

ê t r e  valable pour d 'aut res types d'entreprises. 

352. - LES ASSOCIATIONS DE PAREXTS ET L'INFORMATION 

On a constaté à p lus ieurs reprises au cours de ce t te  analyse que l e  manque 

d ' in fo rmat ion  aggrave l 'angoisse e t  l ' i so lement  des parents de l ' e n f a n t  

handicapé. Aussi é t a i t - i l  naturel que l e  développement des moyens d ' i n f o r -  

mation s o i t  une des réa l i sa t ions  essen t ie l l es  des associat ions de parents, 

en France comme à l ' é t ranger .  Les moyens mis en oeuvre pour c e t t e  promotion 

de 1 ' in format ion sont mu l t ip les  : 

- l e s  réunions, commissions, journées d'études, nationales, régionales ou 

locales, sont organisées partout,  p a r f o i s  complétées par l e  lancement 

d'enquêtes dont nous avons f a i t  écho i c i  ; 

- l a  c réa t ion  d'une revue ( A )  propre à chaque associat ion s e r t  de l i e n  ent re 

ses membres e t  de support régu l ie r  pour des témoignages e t  des ré f lex ions .  

( A )  A. P. F. (Associat ion des Paralysés de France) 
17, Boulevard Auguste Blanqui - 75013 PARIS-France - Té1 : 580.82.40 
Pub l i ca t ion  "Fai re Face". 

U.N.A.F.A.M. (Union Nationale des Fami 1 l e s  de Ilalades Mentaux e t  l eu rs  
Associations) 
8, rue Montyon - 75009 PARIS-France - Té1 : 523.19.59 
Publ icat ion " B u l l e t i n  de Liaison". 

U.N.A.P.E.I. (Union Nationale des Associations de Parents d'Enfants Ina-  
daptés) 
15, rue  Coysevox - 75018 PARIS-France - Té1 : 263.84.33 
Publ icat ion "Epanouir". 

I .M. C. (Associat ion Nationale des In f i rmes Moteurs CérEbraux) 
33, rue Blanche - 75009 PARIS-France - Té1 : 874.53.33 
Pub l i ca t ion  "I.H.C.". 



De plus ces revues, t rès  intéressantes également pour les professionnels, 

contiennent des informations concrêtes sur l a  législation des droits  ou- 
verts aux personnes handicapées, sur les moyens de créer des établisse- 
ments ou services, e t  décrivent leur fonctionnement, les formations e t  
conditions de travai 1 du personnel.. . 

- lesmanuels ( ( 2 3 )  - ( 2 8 )  - (48) - (52) - (59) - (87) - (111) - (?&O)) sont 

également t rès  u t i les  aux parents isolés. Non seulement les associations 

informent les parents de leur existence, mais encore les plus importantes 
d'entre e l l e s  en sont parfois l e  promoteur e t  l e  diffuseur. C'est  l e  cas 
par exemple pour "le guide des personnes handicapées e t  de leurs amis" 
rédigé par M. LEIBOVICI (1978 (87)), Directeur de 1 'U.N.A.P.E. 1. La même 
association de parents a demandé à deux médecins, R .  e t  O. SALBREUX, de 

rédiger u n  manuel il l ' intention de 1,eurs confrères, pour combler les la- 
cunes de l'enseignementmédical en France sur les problèmes que se posent 
"les handicapés mentaux, les autres e t  nous" (1979 (116)). 

Enfin les grandes associations de parents ont récemnent entrepris des ac- 
tions de formation : 

- "formation" des parents à l 'act ion de soutien interparentale : cet te  for- 
mation évite soigneusement de les professionnaliser, mais cherche à rendre 
les parents conscients des risques inhérants à 1 'action interparentale 

pour eux-mêmes (prise de pouvoir, projection.. .),  e t  pour les jeunes pa- 
rents auxquels i l s  s 'adressent ( identif ication,  dépendance.. .) ; 

- formation de certaines catégories nouvelles d'intervenants : auxil iaires 
de vie, bénévoles apportant une aide à domicile, aides médico-psychologi- 
ques assurant la vie journalière dans les inst i tutions.  

En conclusion, les associations de parents semblent jouer un ra le  régulateur 
dans 1 e système d'aide aux personnes handicapées. 



D'une part elles mettent 1 'accent sur les problèmes non ou mal résolus. 
En France, elles jouent actuellement très précisément ce rôle stimulant, 
au sujet des enfants polyhandicapés, des adolescents déficients légers et 
pour tous les handicapés vieillissants. 

D'autre part, elles rappellent par la force du nombre que, si les profes- 

sionnels sont des "tiers" toujours souhaités et toujours souhaitables pour 
aider l 'enfant à évoluer et ses parents à garder une vie sociale.. . , inverse- 
ment les parents doivent rester le "tiers" toujours présent dans leur fonc- 
tion parentale réelle et fantasmatique, pour le professionnel et pour l'en- 
fant, afin d'éviter une nouvel le materna1 isation aussi douloureuse que la 
premii-re. 
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C O N C L U S I O N  

Au terme de cette analyse critique, quelque peu aride e t  touffue, des tra-  
vaux de l a  dernière décennie sur "Famille e t  Handicap", je  voudrais appor- 
t e r  quelques réponses à nos hypothèses de travail e t  suggérer des champs 
de recherche pour 1 'avenir. 

QüEZQUES REPOWSES A DES HYPOTHESES DE TRAVAIL ? 

L'existence d'un surhandicap de la famille e s t  confirmée par une majorité 
des travaux français e t  étrangers : violence de la révélation, solitude à 

1 ' intérieur des familles, isolement social , constituent, à I 'orée des années 
1980, u n  surcroît de souffrance encore trop souvent perceptible. Parallèle- 
ment s ' e s t  accrue, chez les parents comme chez les professionnels, l a  cons- 

cience des répercussions que cela entraîne sur l e  développement de l 'enfant 
handicapé, e t  l a  conviction - étayée sur l a  pratique, tes témoignages, les 
études e t  recherches - qu'i l  pourrait en ë t re  tout autrement. En e f fe t ,  l a  
coopération, sous des formes souples e t  diversifiées, entre parents e t  pro- 
fessionnels, a f a i t  de multiples preuves de son efficacité dans la préven- 
tion e t  l a  réparation du surhandicap, comme dans l a  prévention des risques 
psychosociaux. 

- La "théorie" a-t-elle joué un rôle de frein e t  a-t-elle évolué ? 

A ces deux questions préliminaires, i l  me semble que cette analyse apporte 
une réponse positive. Le frein posé par un mésusage de certains concepts 
psychanalytiques e s t  reconnu e t  semble pouvoir é t re  levé. 

Les concepts nouveaux, de loyauté intergénérationnelle de réversibil i té 
des troubles de carence, de vulnérabilité d i f férent ie l le ,  de materna1 lsa- 
tion des intervenants ... se précisent, s'affirment, se diffusent comme 



levain d-interactions plus positives, e t  en tout cas moins culpabili- 

sar,tes à 1 'intérieur des familles, ainsi qu'entre familles e t  interve- 
nants. 

- Les dominantes culturelles jouent-elles u n  rôle sur 1 'impact familial du 

handicap e t  sur l 'att i tude des professionnels ? 

La lecture des quelques travaux faisant référence au contexte culturel 
m'a donné toute la mesure de 1 'imprudence, voire de 1 'impudence d'une 
question posée en termes trop simplificateurs. 

"La culture" n'est évidemment pas réductible à une entité,  e t  l ' in f in i té  

de ses composantes ethniques, religieuses, historiques, économiques.. . 
n'est bien sûr pas maitrisable par ,le béotien que je suis. Je retire néan- 

moins de ces lectures le  sentiment que cette question non résolue reste 
stimulante ; son écho dans la pratique journalière me le  confirme. C'est 
peut-être par I'intemédiaire des valeurs éducatives e t  de la conception 
du groupe familial que se jouent des différences dont 1 'impact est ,  sur 
les parents e t  les professionnels, sans aucun doute de toute façon beau- 
coup moins important que : 

. celui des conditions sociales défavorisées, 

. celui de la  personnalité de chacun des partenaires en jeu, 

. surtout de celui de la violence irréductible imposée par l e  handicap. 

DES CHAMPS DE RECHERCHE POUR L'AVENIR ? 

Outre ces questions, qui demeurent largement ouvertes, l'analyse des tra- 
vaux de la décennie en suggère beaucoup d'autres qui intéressent déjà de 
nmbreux praticiens e t  chercheurs. 

Nous ne pouvons ici qu'en énumérer quelques unes en suivant le  plan du pré- 
sent travail : 



1 - Comportements parentaux et développement de l'enfant : 

- Le concept de loyauté i n v i s i b l e  e s t - i l  appl icable aux in te rac t ions  ent re 

parents e t  enfants handicapés, a ins i  que dans l a  f r a t r i e  e t  ent re les  gé- 

nérat ions ? 

- La r é v e r s i b i l i t é  des troubles de carence peut-e l le  ê t r e  confirmée ? 

- Quel es t  l e  devenir, à court,  moyen e t  long terme, des enfants de parents 

handicapés : inf i rmes moteurs, psychotiques, ou dé f i c ien ts  mentaux ? 

2 - Répercussions du handicap sur la vie familiale : 

- Comment assurer l a  prévention du surhandicap à l a  révé la t ion  ? 

. Analyse de l a  fonnation des soignants. 

. Causes des résistances à 1 ' information. 

. Organisation e t  contrô le  des c i r c u i t s  d ' in format ion à 1 'hôpital . .  a 

- Quel les sont l e s  répercussions du handicap de l ' e n f a n t  sur l a  v i e  sexuel le 

e t  a f f e c t i v e  des parents ? 
. Analyse des résistances au consei l  génétique. 

- Que l le  e s t  1 'importance du " n o n - d i t ' b u t o u r  du handicap : ses mécanismes, 

son impact i n t r a f a m i l i a l  e t  soc ia l  ? Rale p réven t i f  du t i e r s  soc ia l .  

- Quel e s t  l e  r ô l e  po ten t ie l  e t  rée l  des grands-parents ? 

. I n t é r ê t  e t  l i m i t e  des loyautés e t  s o l i d a r i t é s  in tergénérat ionnel les.  

- Quel les sont les  répercussions du handicap sur l a  f r a t r i e  ? 

. Mécanisme, prévention, importance rée l  l e  du rang de 1 'enfant  handicapé 

dans l a  f r a t r i e ,  v u l n é r a b i l i t é  d i f f é r e n t i e l l e .  

. Rôle éducat i f  du groupe des pa i rs  e t  in f luence sur  1 ' i n t é g r a t i o n  soc ia le  

u l té r ieu re ,  pour l a  f r a t r i e  e t  l ' e n f a n t  handicapé. 

- Quel les sont l e s  répercussions de l a  pauvreté sur l 'accès aux d r o i t s ,  aux 

soins e t  à l 'éducat ion pour l ' en fan t  handicapé e t  sa f a m i l l e  ? 



3 - Aider les parents : 

- Le changement d ' o b j e c t i f  e s t - i l  r é e l  ? L ' a i d e  a c t u e l l e  é v i t e - t - e l l e  l a  

d e s t i t u t i o n  pa ren ta le  pour deven i r  un r e l a i s  ? 

- Etude de l a  m a t e r n a l i s a t i o n  des pro fess ionne ls  : mécanismes, danger ? 

- Etude de l a  p r o f e s s i o n n a l i s a t i o n  des parents  : mécanismes, danger ? 

- Rôles, images de s o i ,  a t t i t u d e s  : quel  e s t  1  ' impact  su r  l a  m u t u a l i t é  

parents-pro fess ionne l  s  ? 

- Cornent adapter l ' a i d e  pa ren ta le  au déroulement du temps : deven i r  de 

l ' a d u l t e  handicapé, v i e i l l i s s e m e n t  des pa ren ts  ? 

- Quels  son t  l e s  mécanismes de l ' a i d e  i n t e r p a r e n t a l e  ? I n t é r ê t  e t  l i m i t e  du 

pro fess ionne l  dans l a  p répa ra t i on  e t  l e  sout ien .  

- Etude de l ' i n f o r m a t i o n  su r  l e  handicap pour l e s  parents  e t  p ro fess ionne l s  : 

u t i l i s a t i o n ,  r e j e t  e t  pe rve rs ion  de 1  ' i n fo rma t i on .  Comment a r t i c u l e r  l e s  

connaissances générales e t  l e  respec t  des i n d i v i d u a l i t é s  ? Comment é v i t e r  

l ' u s u r e  du vocabu la i re  ? 

- Q u e l l e s  m o d i f i c a t i o n s  f a u t - i l  appor ter  aux fo rmat ions  pour l e s  p ro fess ion -  

n e l s  s p é c i a l i s é s  e t  non spéc ia l i sés  : 

. fo rma t i on  spéc i f i que  ? 

. format ion  de base ? Format ion cont inue ? Format ion p l u r i d i s c i p l i n a i r e  ? 

. fo rma t i on  technique e t  f o rma t i on  personne l le  ? 

Cer ta ins  de ces thèmes o n t  dé jà  é t é  ébauchés dans l e s  t ravaux analysés i c i .  

D 'au t res  semblent p l u s  neufs,  l a  p l u p a r t  son t  p l u r i d i s c i p l i n a i r e s .  Tous o n t  

un i n t é r ê t  pragmatique év ident  pour développer à l ' a v e n i r  des r e l a t i o n s  har -  

monieuses e n t r e  f a m i l l e  e t  p ro fess ionne ls ,  pour l e  mieux-ê t re  de tous e t  de 

l ' e n f a n t  ou de l ' a d u l t e  handicapé. 



UNE EVOLUTION PRAGmTIQUE : RECONNAITRE ET P R m N I R  LE SURIWDICAP DES 

PARENTS 

L'ensemble des travaux de la derniere décennie analysés dans cette étude 
critique confirme la réal i te de la souffrance parentale et l 'existence d'un 
surhandicap social né de l'isolement, et d'un surhandicap relationnel pro- 
voqué par des rivalités conflictuelles inconscientes entre parents et in- 
tervenants sociaux. 

Li~vo1ution récente des concepts théoriques et l'existence de pratiques plus 
souples, ouvertes et diversifiées, traduisent une certaine prise de cons- 
cience de ce surcroît de souffrance et en favorisent une élucidation pro- 
gressive. 

Au stade où nous en sommes actuellement, des comportements mieux ajustés 
se font jour. 

Ceux qui, aux U.S.A., ont pris connaissance de ce travail et y ont reconnu 
leur propre évolution qui se fait sur un mode parallèle, m'ont demandé de 
le conclure, dans l'esprit pragmatique qui leur est habituel. par la fonnu- 
lation de "DIX REGLES D'OR", à l'usage des intervenants, que je retraduis 
ici pour conclure : 

1 - Rlleovuzaibso~ ee  &.iX que t e s  pmentd d'un enda& kandicapé endwient: 
une soud6hance chu&& et pmanente. 

2 - A c c e p t o ~  t ' i dée  qul& doive& pouvocrl R'expaimm, e-t que now avond à 

.tf entehc?.  

3 - ReconnlUnsom que de handicap d'un enf;ant est inacceptahde en mi, e2 
que cd& ne nigignidie p u  que B'endant M-même ne 60.i.X p a ~  uccep.té. 

4 - Recon&nom que, q u i  que ce 6oiX qui est en covttact avec L'etrjaitt kaan- 

dicapé - pr isCe n 'agAse d'un vohinuz, ou de now-même, ptrodesdsionnd - 
héagLt ptro6ondément comme >'Li! @étnLt pmevtt de cet  endant, tres,$entnvt.t 
comme pëite ou mètc Pa co-CPtc, Cn t? ivl l tc  cR: L'angoisne.. . 



5 - Phépmou~ noub à henCome/r c u  ~enlimertté, pénibCa en noud-m&e et 
chez tes  pmeuctb. 

6 - Phenonb en covtb.id&uaXon LkraembLe du ghoupe ~ o . m Z h l  avec Lequel noub 

.t~~~v&onb, en po/Ltant CLttemXon aux IraaowLcu et aux buoins de cha- 
cun dei membhu q u i  &e compoAent : L ' e n ~ m t ,  6e.4 p A h e d ,  AQA 64è)Lu et 
~ O W ,  ta ghmdb-pane&. . . 

7 - Sachow patLtagett avec tes  W e d  .ta conndbance que nom avonb de .la 

dé&icience du handicap de tu eniant, de n u  b u o i a ,  de ses capad&.  
E;t quand noub ne davon4 pab, h@~ofln&donb t e .  

8 - La<nbond b u  pane& phendhë eux-mhu teuhb décAbionb awt ce q u ' A  
ont à &aihe, avec &%tride de t ' h ~ 0 r n a t i o n  que mub twn 6ouhnhdonb. 

9 - Pantageora t a  tâche avec eux, en otléartt d u  un haeau d'aide e* 

de houfien powt évCtett .lr que pod6ib& la p&ceme& i w w o n n e e d  
qui L u  du*ent de Lewt  ond don. 

10 - AccepZons que L a  pu&&$ pu.&$& d o m a  à dd'au*tlen pahed  une q u m é  
d'aide que noub ne domsûnrs4 PUA en menue d'od&&. F d o ~  p&ce WAA à 

t 'a ide  hemp&açabte qu:! hepaebente powt de jeunu pizkem te.& aduaXu 

hand.Leap& qui ont dumortté avec AUCC&& tewt handicap. 

O  
a.. 

O e O Q O  
. t . b O Q b  
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A PROPOS DE "FAMILLE ET HANDICAP'' : 

COMMENTAIRES D'EXPERTS DU "IJORLD REHABILITATION FUND" (U.S.A.) 

Le "World Rehabilitation Fund" - Fondation Mondiale pour la Rehabilitation - 
e s t  un organisme créé aux Etats Unis pour favoriser l'échange des connais- 
sances entre les U.S.A. e t  les autres pays du monde au suje t  de l ' insert ion 
sociale - n'est-ce pas l à  l e  sens de "Rehabilitation" ? - des personnes han- 
d i  capées. 

Subventionné par l e  Ministère de l a  Santé e t  l ' I n s t i t u t  National de la Re- 
cherche sur les Handicaps, l e  "World Rehabilitation Fund" crée des bourses 
pour envoyer des experts américains en stage à l 'étranger e t  pour recevoir 

des experts étrangers aux U.S.A. De plus, depuis 1979, l e  "World Rehabilita- 
tion Fund" a publié e t  diffusé gratuitement aux U.S.A., 13 monographies ré- 
digées par des professionnels de 1 'étranger e t  discutées e t  commentées par 

des experts américains. 

"Famille e t  Handicap" e s t  l a  14ème monographie publiée par l e  "World Reha- 
b i l i ta t ion  Fund", l a  première qui a i t  é t é  rédigée en France, Elisabeth ZUCMAN 

a é t é  invitée à rencontrer aux U.S.A., en mars 1982, les experts dont les  
c m e n t a i r e s  accompagnent l ' ëd i t ion  américaine de l'ouvrage publié en 

j u i l l e t  1982 sous l e  t i t r e  : "Childhood disabi l i ty  in the family : recognizing 
the added handicap" (L'enfant handicapé e t  sa famille : reconnaître l e  sur- 
handicap). 

Les discussions qui ont eu lieu en mars 1982 entre Elisabeth ZUCMAN, ces 
experts e t  leurs cotlégues, ont amplement démontré l a  nécessité de t e l s  
échanges internationaux de connaissance en permettant l a  prise de conscience 
de deux f a i t s  apparment  contradictoires : 



- D'une part, l'analogie des problëmes qui se posent de part e t  d'autre 

de 1 'Atlantique aux enfants handicapés, à leur famille e t  aux profes- 
sionnels, ainsi que la simultanéité - mais non l a  similari të - de l a  
pr-nulgation d'une législation en faveur des personnes handicapées. 

- D'autre part, la  faiblesse e t  la  lenteur du partage international d'in- 
formation, qu'une action t e l l e  que ce l le  du "World Rehabilitation Fund" 

e s t  à même de corriger. 

C'est pourquoi i l  nous a paru intéressant de canpl@ter l 'édit ion française 

de ce travail par 1 'adjonction de travaux étrangers récents, e t  par la pu- 
blication en annexe des ext ra i t s  des commentaires rédigés par les  experts 

du "World Rehabil i tation Fund". 

Que Diane E. WOODS, Directrice des progrmes du "World Rehabilitation Fund", 
les Docteurs Howard RUSK e t  James F. GARRETT qui président aux destinées 
du "World Rehabilitation Fund' e t  ont rendu cet  échange de connaissance pos- 
s ib le ,  en soient i c i  chaleureusement remerciés. 
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RECONNAlTRE LE ''SURHANDI CAP" 

par Gaston 6. BLOM 

M.D.,  Psychiatrie Consultant, Ingham Intermediate School D i s t r i c t ,  Professor 
of Psychiatry and Special Education and Medicd Coordinator, University 
Center f o r  Internat ional  Rehabilitation, Michigan S t a t e  University - U.S.A. 

Avec l a  collaboration de : 

Martha KARSON, Ph.D., Cl in ica l  Psychologist, Ingham Intermediate Sehool 
D i s t r i c t  and Adjunct Associate Professor, Department of Psychology, Michigan 
S ta te  University - U.S.A. 

Marsha WQRBY, ACSW, Spec ia l i s t  i n  Department Psychiatry and Former Coordi- 
nator of t h e  Family Li fe  Clinic ,  Michigan S t a t e  University - U.S.A. 

La monographie "L'enfant handicapé e t  l a  famille" de E. ZUCMAr4 t r a i t e  des 
expériences psychologiques, des problèmes e t  des besoins des familles ayant 
des enfants handicapés par des at teintes variées. Les publications courantes 
concernant ces familles sont divisées selon t ro is  thèmes majeurs : 

- Cmportements parentaux e t  développement de 1 'enfant. 
- Répercussions du handicap sur la vie familiale. 
- Aide aux parents. 

Un point essentiel pour la famille e s t  sa relation avec les  aides profes- 
sionnels, en part iculier  les médecins e t  les éducateurs. E. ZUCMAN considère 



cette reldtion corne un  "surhandicap" lorsqu'un fossé psychologique existe 
entre les  parents e t  les  professionnels. Ce fossé e s t  créé par les profes- 
sionnels qui, considérant les parents sous une forme stéréotypée négative 

comme rejetant5 ou surprotecteurs, donnent ou retiennent l'information 
sans sensibil i té e t ,  so i t  surprofessionnalisent les parents, so i t  leur dis- 

putent leurs fonctions parentales. 

E. ZUCMAN trouve quelque in térê t  à considérer les parents comme des "consom- 
mateurs" ayant les  professionnels comme "fournisseurs", e t  nous a ler te  sur 
les  cadres théoriques e t  les  pratiques professionnel les  qui biaisent de 
façon négative les professionnels vis-à-vis des parents. El l e  f a i t  remarquer 

qu'une "t ierce personne" peut ê t re  u n  médiateur important e t  une source 
d'aide e t  d'information pour la famille e t  la  personne handicapée. Cette 
t ierce personne peut ê t r e  un  professionnel, u n  membre de la famille, ou u n  
non-professionnel en dehors de la famille. Les associations de parents peu- 

vent aider dans ces roles fonctionnels. 

Le handicap dans l a  famille peut ê t re  compris e t  approché professionnelle- 
ment à par t i r  de niveaux d'analyse différents,  mais cependant imbriqués : 

- Perspective individuel l e  i ntrapsychique. 

- Relations interpersonnel f es dyadiques. 
- Vision du système familial total .  

Tous ces niveaux interagissent dans u n  système social pesant. Les personnes 

qui distribuent l ' a ide  dans l a  société doivent e t r e  sensibles e t  conscientes 
des d i f f icul tés  à tous ces niveaux. Nous devrions aussi nous préoccuper des 
réactions interpersonnelles surgissant entre l e s  soins donnés e t  l a  personne 
handicapée e t  sa famille. e t  du besoin qu'elles ressentent de disposer d'un 
appui approprié. Mais nous devons aussi a l l e r  plus loin e t  trouver les 
moyens d'améliorer la quali té de la vie de 'la famille toute entière. 

Une vision du handicap centrée sur l e  système familial f a i t  ressor t i r  la  
manière dont les  membres de l a  famille, autant que les professionnels e t  
les inst i tutions sociales en rapport avec e l l e ,  influencent les comportements 



e t  l e  handicap de chacun de ses membres e t  réciproquement. Par exemple, 
u n  professionnel appelle souvent une famille dont u n  membre e s t  a t t e in t  
de sclérose en plaques "une famille à sclérose en plaques", développant 
une identi té de famille handicapée, Par a i l leurs ,  t rés  souvent les gens 
ne s'adressent pas directement aux adultes e t  aux enfants handicapés pour 
leur demander une information, mais s'adressent à 1 'épouse, à u n  parent ou 
à un  autre membre de l a  famille en bonne santé qui répond souvent de façon 

impropre à l a  place du membre de fa famille qui e s t  handicapé. 

Dans cette perspective considérant la famille comme u n  système, une vision 
sur t ro i s  générations devrait ë t re  prise en compte dans la pratique profes- 
sionnelle, étant  donné que les réactions à u n  handicap antérieur chez un  
grand-parent peuvent se retrouver dans l a  génération des parents vis-à-vis 
du handicap de leur propre enfant. Les réactions familiales au handicap sont 
aussi influencées par 1 'âge e t  le stade de développement de la vie person- 
nelle e t  de la vie familiale quand survient l e  handicap. Les réactions sont 
typiquement reprises e t  réinstallées à travers l e  cycle de la vie. 

Dans l a  monographie de E. ZUCMAN, une part ie de ta discussion e s t  centrée 
sur 1 es enfants nés de parents handicapés. Ce phénomène, quoique insuff i sam- 
ment étudié, reçoit une certaine attention depuis que la société répond de 
manière plus adaptée aux droits  civils  e t  au droi t  à l'épanouissement des 
personnes handicapées. Dans l e  droit  à 1 'épanouissement, i 1 faudrait inclure 
la l iber té  sexuelle, l e  mariage, e t  l e  droit  d'avoir des enfants e t  de les 
élever. Cependant, quand on se penche sur l e  fossé psychologique qui existe 
entre les  professionnels e t  les parents d'enfants handicapés, ce fossé e s t  
encore élargi lorsque les parents sont handicapés eux-mêmes ou ont é té  han- 
dicapés dans leur enfance e t  sont maintenant des adultes qui ont des enfants, 
les  soignent e t  les  élgvent. Le fossé e s t  aggravé par les a priori des pro- 
fessionnels qui recherchent e t  découvrent une pathologie dans les dossiers 
concernant les enfants e t  leurs parents handicapés. 

E.  ZUCMAN analyse un  nombre limité e t  sélectionné d'études publiées sur les  
enfants nés de parents a t te in ts  de handicaps t e l s  qu'une perturbation émo- 
tionnelle grave, des at teintes physiques ou des conditions de vie spécifiques 



comme immigration ou déportation. Elle conclut qu'aucune influence patho- 
logique spécifique ou systématique sur l e  développement de 1 'enfant e t  
son adaptation ne semble résulter du handicap d'un parent. Elle e s t  plutôt 

impressionn@e par l a  force des réactions e t  de l 'adaptabil i té des enfants, 
par leur uti l isat ion des ressources positives de la famille e t  de l 'envi-  

ronnement, e t  par l'harmonie qui existe entre les enfants e t  les parents 
handi capés stables. 

Cependant, en évitant tout a priori sur la pathologie, on peut examiner les 

influences psychologiques e t  les ef fe ts  sur 1 'enfant de facteurs du handicap 
parental t e l s  que l e  moment de l 'apparition du handicap e t  l a  perception 
qu'un enfant peut en avoir, selon que l e  handicap e s t  congénital, acquis 
ou génétique, e t  selon T'importance e t  7e type du dysfonctionnement e t  des 
limites physiques e t  psychologiques qu ' i l  entraîne. I l  existe aussi d'autres 
variables concernant l e  système familial t e l l e s  que les  stades de déve'loppe- 
ment des jndividus, du couple e t  de la famille. 

Dans 1 'évaluation de l'impact des parents a t te in ts  d'un trouble émotionnel 
grave sur leurs enfants, i l  e s t  important de reconnaître que les  parents ne 
sont pas psychologiquement perturbés 24 heures sur 24, sept jours par semaine, 
douze mois par an. On pense généralement que, quand on estime qu'un indi- 
vidu e s t  sérieusement perturbé, ce t  é t a t  représente son att i tude habituelle 

de se comporter e t  d'aborder toutes l e s  situations. Quand on observe simple- 
ment des individus ayant des troubles du comportement, i l s  ne sont pas per- 
turbés en permanence. I l s  ont des zones e t  des périodes d'adaptation conve- 
nable e t  peuvent ê t r e  des parents parfaits  vis-à-vis de leurs enfants. Quel- 
ques uns evitent à leurs enfants d 'ê t re  l e  destinataire de leur comportement 
perturbé. Ces phénomènes ne passent pas inaperçus des enfants qu i  peuvent 
se  servir  de leur propre vision de l a  r éa l i t é  pour juger du degré de raison 
e t  de disponibilité émotionnelle de leur parent. Un enfant peut agir  comme 
un  parent vis-à-vis de son propre enfant, c'est-à-dire se parentif ier  e t  
en gagner de ?a force. En f a i t ,  GARMEZY, BLEULER e t  MEONICK ont trouvé par 
des recherches longi tudinaf es sur des enfants de parents schizophrènes, que 

l a  grande majorité de ces enfants s'adaptaient bien à l a  fo i s  dans 1 'adoles- 

cence e t  dans l a  vie adulte. 



. GARMEZY (1974) s 'es t  intéressé aux enfants qui  couraient un r isque élevé 

d ' ê t r e  a t t e i n t s  de schizophrénie parce qu'un de leurs parents ou les deux 

sou f f ra ien t  de schizophrénie reconnue. Les r isques d ' ê t r e  a t t e i n t s  que 

courent ces enfants cro issent  considérablement (10 à 12 % avec un parent, 

35 à 40 % avec deux parents). Ce qui l ' a  frappé dans l ' é tude  s u i v i e  d'un 

échan t i l l on  de ces enfants, c 'es t  qu'alors qu'un pourcentage peu élevé 

d 'en t re  eux montra i t  d ivers comportements perturbés dans l 'adolescence ou 

au début de l ' âge  adulte, un nmbre important de ces enfants s 'adaptaient 

t rès  bien. "Remarquablement bien1' e s t  l e  terme par fo is  employé. 

,, BLEULER (1974) a étudié l e s  181 descendants de 104 adultes schizophrènes. 

Sur l e  t o t a l  des 184 enfants, dont 15 enfants i l l é g i t i m e s ,  10 & l'époque 

avaient é t é  diagnostiqués comme schizophrènes. Mais près de 75 % des en- 

fan ts  é ta ien t  mentalement sains a r r i vés  à l ' âge  adul te  ; 84 % avaient un 

emploi, e t  84 % é ta ien t  mariés e t  paraissaient mener des v ies t o u t  à f a i t  

sat isfaisantes. 

MEDNICK (1977) a trouvé dans son étude long i tud ina le  d'enfants de parents 

schizophrènes au Danemark que 88 % ne devenaient pas schizophrènes à l 'âge 

adulte. 12 % des enfants montraient des t roubles schizoïdes en grandissant, 

ce qui es t  supérieur à 1 ' incidence rencontrée dans l e s  études sur l a  po- 

pu la t ion  générale. Mais, 1â aussi, l a  grande ma jo r i té  des enfants s'adap- 

t a i e n t  b ien  dans 1 'adolescence e t  dans l a  v i e  adulte. 

Les quelques études concernant les parents a t t e i n t s  de troubles graves de 

l a  vision, de su rd i të  ou d'infirmité motr ice ne f o n t  pas r e s s o r t i r  d ' i n -  

suff isances parentales e t  d' inadaptat ions chez l ' e n f a n t  comme l a  l i t t é r a -  

t u r e  d 'op in ion voudral t l e  f a i r e  c ro i re .  

BUCKS e t  HOHMANN (1982) rappel lent  q u ' i l  es t  courament admis que l e  han- 

dicap des parents amènera inévitablement une inadaptat ion chez leurs en- 

fants. Les témoignages disponibles en nombre l i m i t é  ne l e  confirment pas. 

Cependant, l a  l i t t é r a t u r e  d 'op in ion p lus accessible, qu i  a une or ienta-  

t i o n  pathologique, tend â donner une image d ' inadaptat ion.  BUCKS e t  

HOHMANN l i e n t  cec i  au phénomène de d i f f u s i o n  d é c r i t  par  WRIGHT (1960) : 



WRIGHT af f i rme qu'une inadaptat ion fonct ionnel  l e  dans un domaine p a r t i -  

c u l i e r  de l ' i n d i v i d u  e s t  vue par l e s  autres comme impl iquant ou englo- 

bant Tes autres caractér is t iques physiques e t  sociales de l ' i n d i v i d u .  

BUCKS e t  HOHMANN ind iquent  q u ' i l  y a des d i f f é ~ e n c e s  en t re  les  parents 

a t t e i n t s  de maladies chroniques (d iminut ion progressive de l ' énerg ie )  e t  

ceux qui  sont a t t e i n t s  de handicap ( s t a b i l i t é  e t  p r é v i s i b i l i  té) .  Une l i s t e  

de présupposés e s t  présentée qui se rapportent aux inf luences négatives 

po ten t ie l l es  du handicap, sans t e n i r  compte de l a  nature spéci f ique du 

handicap : 

- L ' in f luence  sur l e  r ô l e  soc ia l  : l e  handicap peut about i r  à un renver- 

sement des rô les,  1 e père pouvant devenir c e l u i  qu i  t i e n t  l a  maison, e t  

l a  femme c e l l e  qu i  rapporte l ' a rgen t  ; on suppose que ce la peut amener 

une confusion du "sex r ô l e "  chez l ' e n f a n t  ; dans cer ta ins  cas, l e  parent 

handicapé peut ë t r e  t r a i t é  par l a  f a m i l l e  comme un enfant avec a lo rs  

un renversement de génération. 

- Le handicap chez l a  mère peut nu i re  à l a  sécur i té  e t  aux soins donnés 

aux enfants. 

- Un enfant peut s ' i d e n t i f i e r  avec un parent handicapé ce qui  amène une 

d i s t o r s i o n  de l ' image corporel le, ou b ien il peut prendre l a  place du 

parent (paren t i f  i c a t i o n ) .  

- L ' a t t e n t i o n  de l a  f a m i l l e  peut ë t r e  centrée sur l e  parent handicapé au 

detr iment des enfants ; un parent peut ë t r e  à l ' h ô p i t a l ,  ou dans l e  cas 

de maladie chronique ne pas se s e n t i r  bien, a v o i r  moins d 'énerg ie e t  

moins p a r t i c i p e r  à l a  v i e  de l a  f a m i l l e  ; un enfant peut prendre l e  c m -  

portement de malade. 

- L 'enfant  e s t  aussi exposé au stigmate soc ia l  que représente un parent 

handicapé. 

- Le handicap dé té r io re  l e s  a c t i v i t é s  sociales, de l o i s i r  e t  de délasse- 

ment de l a  fami l l e .  



BUCKS e t  HOHMANN r e l a t e n t  une étude por tant  sur 45 jeunes adultes ayant 

eu des pères anciens combattants paraplégiques par a t t e i n t e  médul l a i r e  

e t  sur un groupe apparié d'enfants de pères non handicapés. Les enfants 

des pères handicapés n'avaient pas eu de d i f f i c u l t é s  dans leu r  développe- 

ment n i  dans l e u r  v i e  adulte. 11s é ta ien t  semblables à ceux du groupe de 

comparaison, mis à p a r t  l e  f a i t  q u ' i l s  montraient p lus d ' i n t é r é t  dans les  

sports, d i sa ien t  leu rs  pères plus affect ionnés e t  avaient des a t t i t udes  

plus f o r t e s  contre l a  guerre. Les facteurs favorables chez ces péres "an- 

ciens combattants" é t a i e n t  que 40 % d 'en t re  eux avaient  un emploi e t  que 

leurs i n f i r m i t é s  résu l ta ien t  de l a  guerre. Les auteurs concluent que l e s  

parents ont  besoin d 'ë t re  t r a n q u i l l i s é s  par les  professionnels sur l ' i n -  

f luence que l e  handicap peut avoi r  sur  leu rs  enfants, Les enfants ont  aussi 

besoin d ' ê t r e  informés sur l e  handicap d'un parent par l e  parent lui-même 

e t  par l e  professionnel. 

. MOORES (1976), en ce qui  concerne l e s  études sur l e s  parents sourds, rap- 

por te une étude comparant sur une période de quarante ans, 134 enfants 

sourds de parents sourds, e t  un groupe assor t i  d 'enfants sourds de parents 

entendants, i n s c r i t s  à 1'Ecole des Sourds de Ca l i fo rn ie .  Parmi l e s  enfants 

sourds de parents sourds, 38 % a l l a i e n t  au co l lège contre 9 % seulement 

d'enfants de parents entendants. On l e s  considéra i t  comme de me i l l eu rs  

étudiants e t  i l s  a t te igna ien t  un niveau u n i v e r s i t a i r e  plus élevé. Dans une 

autre étude comparative de 38 enfants sourds, i l s  é ta ien t  supérieurs aux 

enfants sourds de parents entendants en lec tu re  lab ia le ,  l e c t u r e  e t  é c r i -  

ture. MOORES rapporte aussi d 'aut res études qui  f o n t  r e s s o r t i r  des évalua- 

t i ons  de personnal i té  p lus favorables d 'enfants  sourds. 

. DI CAPRI0 (1971) f a i t  des observations sur l e s  facteurs qu i  i n f l u e n t  sur 

l ' é v a l u a t i o n  des enfants d 'un  parent handicapé v isuel .  Après avo i r  c l a i r e -  

ment exposé l e s  problèmes, l ' au teur  l e u r  trouve des so lut ions e t  indique 

q u ' i l s  ne surviennent pas fatalement. Il c i t e  spécifiquement : l e s  pro- 

blèmes de d i s c i p l i n e  quand un parent ne peut pas v o i r ,  l e  handicap dimi- 

nuant l ' a u t o r i t é  du parent, l a  comparaison défavorable ent re l e s  deux pa- 

rents, l 'embarras de l ' e n f a n t  à l ' égard  de son parent handicapé e t  du f a i t  

q u ' i l  a p lus  de pouvoir que l e  parent. 



Ce qui e s t  nécessaire, c 'es t  que les professionnels donnent aux parents 
l'assurance que leur handicap n'affectera pas de manière défavorable leur 
compétence en tant  que parent, n i  l e  développement de leur enfant. Les 
enfants ont besoin eux aussi d'information e t  d'occasions de parler du 
handicap de leur parent. Là encore, les professionnels doivent envisager 
les résultats  pour l'ensemble du système familial. 

. Ceci e s t  particulièrement i l l u s t r é  par l a  description f a i t e  par E .  ZUCMAN 

d'une étude péruvienne sur les réactions de plusieurs familles à 1 ' i n f i r -  
mité motrice des pères. La nature e t  la gravité du handicap ne semblent 
pas avoir d'importance alors que l a  typologie de l ' interaction familiale 
en a une. Trois types ont é té  identif iés : despotique, patriarcal e t  col- 

légial. La typologie col légiale s 'associait  à une mei 1 leure tolérance du 
handicap. 

En dépit du progrès social dans les droits  c iv i l s  e t  dans l e  droi t  à 1 'épa- 
nouissement des personnes handicapées e t  de quelques rares résultats  posi- 
t i f s  d'études de familles de parents handicapés, l ' idée de l ' influence né- 
gative du handicap des parents sur l 'enfant reste prévalente. Le préjugé 
des professionnels tend à défendre l a  thèse selon laquelle les adultes han- 
dicapés ne devraient pas avoir d'enfants, ou, s ' i l s  en ont, qu ' i l s  ne sont 
pas capables de s'en occuper e t  de les  élever sans avoir une influence néga- 

t ive sur eux. Ce préjugé e s t  r e l i é  au "surhandicap" créé par l e  fossé pro- 
fessionnel/famille q u i  amène des répercussions défavorables du handicap dans 
la vie familiale. D'un autre côté, l'opinion tend vers un  respect accru e t  
une aide active aux familles ayant des enfants handicapés. Ces tendances ne 

sont pas seulement humaines, mais raisonnables e t  équitables. 
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LES RELATIONS ENTRE PARENTS ET PROFESSIONNELS 

par B i r g i  t DYSSEGAARD 

The county of Copenhagen, Denmark, Départment of Culture and Education 

Center for Studies in Education and Human Development at Gallaudet College 
Washington 3C - U.S.A. 

Dans sa monographie, E. ZUCMAN aborde une quest ion t r è s  importante : l e s  

e f f e t s  du handicap sur l a  fami l l e .  En se basant sur son étude de l a  l i t t é -  

ra tu re  rècente e t  sur sa propre expérience, e l l e  étudie l e s  relations com- 

plexes 'entre les  professionnels e t  l e s  parents, qui, tou t  au moins au stade 

i n i t i a l  de l e u r  v i e  de parent d'un enfant  handicapé, ne sont pas des spé- 

c i a l i s t e s  ou se c ro ien t  incompétents. 

Même s i  l ' importance d ' impl iquer  l e s  parents dans l e  t r a i t m e n t  de l e u r  en- 

f a n t  handicapé e s t  reconnue par tous l e s  professionnels qu i  t r a v a i l l e n t  avec 

des enfants handicapés, on s a i t  t rès  peu de choses sur l a  maniëre d'assurer 

ce t te  imp l i ca t ion  d'un i n t é r ê t  pr imord ia l .  Les recherches concernant c e t t e  

quest ion sont rares. Néanmoins, un nombre cro issant  d 'études, p a r t i c u l i è r e -  

ment sur l e s  programmes d ' in te rven t ion  précoce, ont  é t é  publiées, décr ivant  

des modèles d ' i n t e r a c t i o n  professionnel [parents. Un i n t é r ê t  cro issant  pour 

l e s  recherches sur l a  p e t i t e  enfànce se développe également rapidement aux 

Etats-Unis. 



Le travail de E .  ZUCMAN f a i t  ressort ir  que l e  même intérêt  se reflète 
dans l a  l i t té ra ture  professionnelle française, ce qui, une fo is  de plus, 
démontre cornent des tendances e t  des préoccupations semblables intéres- 
sent les professionnels dans les différentes parties du monde au même mo- 
ment sans qu'un échange direct d'information a i t  eu lieu. 

Si  les professionnels conviennent que les  parents doivent ê t re  impliqués, 
on trouve moins d'approbation lorsqu'on pose l a  question : "De quelle ma- 
nière doivent-ils é t r e  impliqués ? Avec quelles responsabilités ? Avec 
quel objectif ?" 

Carol CARTWRIGHT (1981) présente l a  l i s t e  suivante courmen t  u t i l i sée  des 
@les des parents généralement présentés par ordre croissant d'importance : 

- Les parents auditeurs - Rôle passif dans lequel les parents deviennent 
l e s  bénéficiaires de 1 ' information concernant leur enfant ou sur 1 ' édu- 
cation des enfants en général. 

- Les parents, soutiens e t  références - Rôle légèrement plus ac t i f ,  mais 
qui profi t e  plus au programme qu'à 1 'enfant directement (par exemple, 
travaux de bureau, de garde ou de collecte de fonds, au profi t  du pro- 
gramne, ou fonctions de l'information au suje t  de leur enfant). 

- Les parents, en fomation - Rôle ac t i f  pour les  parents, mais qui les  

isole de l 'enfant (par exemple, les  parents engagés dans des activités 

de formation destinées à améljorer leur connaissance du développement de 
l ' enfant  ou leurs compétences dans les  soins à donner e t  l e  travail à l a  

mai son). 

- Les parents enseignants de leurs enfants - Rôle Snteractif pour les pa- 
rents en tant  que professeurs de leurs enfants à l a  maison ou dans les  
centres e t  en tant  que travailleurs salaries ou bénévoles. 

- Parentslsoignants - Rôle interactif semblable à celui des parents ensei- 
gnants, à cette différence près que les parents sont amenés à analyser 
les  problGmes émotionnels e t  à of f r i r  u n  environnement thérapeutique. 



- Les parents décideurs, politiques et conseillers - Le rôle le plus actif 
et l e  plus efficace puisqu'ils peuvent contrôler les décisions concernant 
l'enfant en participant aux conseils consultatifs, conseils de direction 
et autres groupes de pression, 

f l  faudrait ajouter un suppl6ment à cette f iste : 

- Les parents en tant que parents - En se basant sur ce que l'on connaît 
actuellement de la recherche concernant le processus de l'attachement, 
les professionnels pourraient en venir à considérer le développement de 
l'attachement maternellpaternel comme la contribution la plus significa- 
tive des parents dans tout programme d'intervention précoce et à donner 
prioritî absolue à l'aide et au soutien aux parents pour qu'ils dévelop- 
pent cet attachement. 



Au cours d'une étude systématisée, j ' a i  recueil l i  deux cents énoncés dif-  
férents concernant les facteurs "clés" des programmes d'intervention précoce 
à par t i r  de vingt références choisies au hasard. 



LES FACTEURS "CLES" DANS LES PROGR-S a'iNTERWTIOM PRECOCE : 

1 - Identification d'une condition handicapante ou potentiellement handi- 
capante 

1. Processus du diagnostic/révélation du handicap. 
2. Professionnels : temps/écoute. 
3. Cornunication entre professionnels. 
4. Crainte de l'avenir éprouvée par les parents. 
5. Comment les professionnels abordent les choix. 

II - Intervention 
6. Intervention précoce. 
7. Intervention de la famille. 
8. Conseils. 
9. Soutien aux parents. 

III - Progrmmes parents/jeunes enfants* 
10. Les différents programmes. 
11. Organisation de l'équipe professionnelle. 
12. "Qualités" professionnelles. 
13, Programne de coordination des autres services nécessaires. 
14. Méthodes d' intervention. 
15. Evduation des enfants exceptionnels. 
16. Coût - Economie. 

IV - Implication des parents dans les progrmes 
17. Participation dans les progranunes destinés aux parents. 
18. Education des parents. 
19. Les parents en tant qu'enseignants. 
20. Les parents en tant que parents. 
21. Les droits des parents. 
22. La communication écrite. 

V - La relation parent/enfant 

23. A-ctachement/lien. 
24. Déviances des enfants. 



La ma jo r i té  des énoncés des professionnels sont " techniques' e t  décr ivent  

des p ro je ts  var iés pour l ' o rgan isa t ion  de programmes parent-enfant imp l i -  

quant d i f f é r e n t s  professionnel S. Les parents on t  des p r i o r i  tés d i f fé ren tes .  

I l s  se sentent p lus concernés par leu rs  r e l a t i o n s  e t  l eu rs  in te rac t ions  

continues avec les  professionnels. La ma jo r i té  des énoncés des parents con- 

cernent d i f f é r e n t s  aspects du processus douloureux du d iagnost ic  e t  de l a  

révé la t ion  du handicap. 

Quiconque t r a v a i l l e  ou e s t  en r e l a t i o n  avec les  parents d 'un enfant handi- 

capé r é a l i s e r a  1 'énorme importance de l a  façon dont l e s  premières informa- 

t i ons  concernant l e s  problèmes de l ' e n f a n t  sont données aux parents, en par- 

t i c u l i e r  de ce qui  es t  d i t ,  de l a  manière dont on l e  d i t ,  e t  de ce qui n ' e s t  

pas d i t  ( l e  non-dit  !). 

Malgré cela, de nombreux parents dont l ' e n f a n t  a é té  récemment reconnu comne 

handicapé racontent encore des expériences inu t i l ement  pénibles, souvent 

rendues c rue l les  par l a  manière dont e l l e s  se sont passées. 

Je su is  entièrement d'accord avec E. ZUCMAN sur l e  f a i t  que de semblables 

in te rac t ions  négatives provoquent souvent un "surhandicap" e t  sans aucun 

doute un fardeau supplémentaire pour l a  fami l  l e .  

Il e x i s t e  quelques c r i t è r e s  q u ' i l  f a u d r a i t  envisager pour assurer une me i l -  
l eu re  i n t e r a c t i o n  ent re l e s  parents e t  l e s  professionnels : 

- qu'une in format ion préc ise s o i t  donnée aux parents sur l a  nature du handi- 

cap de l e u r  enfant  ; 

- que l ' i n f o r m a t i o n  s o i t  fou rn ie  par une personne b ien informée qu i  dispose 

de suffisamment de temps ; 
- que 1 ' in format ion contienne l a  descr ip t ion  de ce qui  peut ê t r e  f a i t  t o u t  

de s u i t e  pour l ' e n f a n t  e t  l a  l i s t e  des services disponibles immédiatement 

e t  par l a  s u i t e  pour l e s  besoins u l t é r i e u r s  ; 

- qu'une personne de référence exerce une fonc t ion  de l i a i s o n  pour 1 'obten- 

t i o n  des informations e t  des aides ; 



- que l a  communication ent re les professionnels s o i t  instaurée ; 
- que l e s  professionnels de l a  santé prennent l a  responsabi l i té  d'adresser 

l e s  enfants vers l e s  programmes non-médicaux adaptés e t  - vice-versa ; 

- que ces programmes e t  par t icu l ièrement  ceux destinés a l a  p e t i t e  enfance 

so ient  développés. 

A p a r t i r  de 1 'étude d'ensemble de E. ZUCMAN e t  de toutes l e s  autres études 

de ces dernières années dont j ' a i  eu connaissance, j e  me r isquera is  à con- 

c lu re  que l a  p lupar t  des parents d'enfants handicapés sont désireux e t  ca- 

pables de répondre aux besoins fondamentaux de leu rs  enfants dans l ' é t a b l i s -  

sement de r e l a t i o n s  humaines sat is fa isantes e t  stables, à condi t ion q u ' i l s  

so ient  soutenus par des professionnels b ien informés e t  concernés. tes pa- 

ren ts  semblent ê t r e  assez peu exigeants dans l 'expression de l e u r  besoin 

d'un sout ien prat ique e t  f i nanc ie r ,  mais un sout ien psychologique, un ac- 

cue i l  favorable e t  l a  compréhension de l a  p a r t  de professionnels ayant l e  

temps de l e s  écouter représentent pour beaucoup un besoin fortement ressent i  

e t  non s a t i s f a i t .  

Les professionnels ont  l e  savoir théorique nécessaire pour é v i t e r  l e s  échecs 

souvent évoqués e t  pour s a t i s f a i r e  l a  p lupar t  des besoins e t  des dés i rs  

exprimés par les  parents à l a  condi t ion qu'un changement de leu r  a t t i t u d e  

amène une considérat ion accrue pour l e s  compétences e t  l es  connaissances 

des autres professionnels, a i n s i  que pour l a  fo rce  e t  l e s  ressources propres 

des parents. 

Le t r a v a i l  de E. ZUCMAN représente un pas important sur l a  voie d'un t e l  

changement d 'a t t i t ude .  1'1 e s t  u t i l e  que quelqu'un appartenant à l a  profes- 

s ion  médicale fasse de t e l l e s  évaluations sur 1 'importance non seulement de 

l ' aspec t  médical d'un handicap en p a r t i c u l i e r ,  mais aussi de l ' i n f l u e n c e  

du handicap sur l a  fami l l e .  
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A PROPOS DE L'ENFANT SOURD 

par Katryn P. MEADOW 

Callaudet College Research In s t i t u t e  
Whashington DC - U.S.A. 

Je suis heureuse d'avoir la possibil i té de donner mon avis sur 1 'excellente 
monographie de E. ZUCWN qui rassemble des infornations e t  des idées nom- 
breuses e t  intéressantes sur l e  sujet  "Famille e t  Handicap". Aux Etats Unis 
nous avons trop peu de contacts avec nos collëgues européens e t  pas assez 

d '  informations sur leurs travaux. 

Mes commentaires porteront essentiellement sur la troisiëme e t  dernière 
partie de fa monographie : "Aider les parents...". Mon expérience personnelle 

réside en des contacts avec des enfants sourds et  leurs familles. Leur s i -  
tuation offre à la  fo is  des ressemblances e t  des différences avec celle des 

familles dont les enfants sont a t te in ts  d'autres sortes de handicaps. I l  y 
a cependant, à mon avis, un point qui concerne tous les  handicaps e t  qui 
rend d i f f i c i l e  la réponse des parents au diagnostic de handicap, c ' e s t  l a  
large zone d'ambigusté que comporte la reconnaissance e t  le diagnostic. Lors- 
qu ' i l  s ' a g i t  de surdité, les ambiguïtés concernent l e  degré d'audition ré- 
siduelle ( l a  réaction que l 'enfant présente fréquemment aux vibrations peut 
cacher l a  non-perception des sons), e t  l ' incapacité de l 'enfant t rès  jeune 
a réagir aux procédures de diagnostic. Ces ambiguTtés ajoutent souvent au 
malaise des parents dans leurs relations avec les  professionnels e t  à leur 



quête "porte à porte" pendant l a  période qui précède l e  diagnostic défi- 
n i t i f  (MEADOW, 1968, 1980). FREEMAN (1977) constate que le délai moyen 
nécessaire pour é tabl i r  l e  diagnostic e s t  de presque dix mois pour les en- 
fants sourds profonds e t  de plus de seize mois pour les  enfants a t te in ts  
de pertes d'audition moins sévères. Le "porte à porte" des parents devient 
plus compréhensible dans l e  contexte d'une t e l l e  ambiguïté. 

tes cornentaires de E. ZUCWN sur l a  nécessité d'un partage mutuel des tâ- 
ches e t  du respect des rôles entre parents e t  professionnels sont particu- 
lièrement valables. Les dangers de la "professionnalisation" des familles 
qui les  frustre,  de ce f a i t ,  de leurs droits  de "profiter" de leurs enfants, 
sont certainement réels,  d'après mes expériences avec 1 es parents d'enfants 

sourds (SCHLESIEIGER & MEADOW, 1976). Parfois l'apparente résistance des pa- 
rents à l ' introduction de mécanismes de réadaptation n ' e s t  que l e  r e f l e t  de 
leur deui 1 permanent de l a  perte de 1 'enfant "normal" attendu. Nous en ve- 
nons à penser que les aptitudes cognitives des parents entendants à appren- 
dre l e  langage des signes ne sont pas totalement uti l isables tant  qu'on ne 
les a pas aidés à surmonter leur chagrin e t  leur douleur devant l e  diagnos- 
t i c  de surdité. 

E. ZUCMAH analyse une sér ie  d'"agents" qui peuvent ê t r e  u t i l i s é s  pour aider 

les parents à s'adapter au handicap de l 'enfant e t  apprendre à vivre avec 

lui .  On pourrait ajouter à cette l i s t e  une catégorie, celle des adultes 
qui ont surmonté leur propre handicap. L'uti l isat ion de t e l l e s  personnes 
peut aider autant les professionnels que les  parents en leur permettant 
d 'éviter  certaines des erreurs décrites par E. ZUCMAN. Par exemple, l a  par- 
ticipation d'adultes handicapés aux réunions de parents d'enfants handicapés 

e s t  la garantie que les réunions seront "ouvertes" aux parents handicapés, 
e t  sensibil ise à l a  fo is  les parents e t  les  professionnels à l ' u t i l i s a t ion  
du langage des signes. Cependant, i l  e s t  indispensable d 'ê t re  vigilant dans 
l e  choix des adultes handicapés pour ce rôle,  car l a  progression des parents 
d'une phase d'acceptation à une autre e s t  parfois lente e t  douloureuse. Les 

personnes dépourvues de sens ibi l i të  peuvent précipiter chez les parents l e  
développement du sentiment qu ' i l s  sont incapables d'aider un  enfant handica- 
pé ; les personnes sensibles peuvent leur montrer les possibil i tés aussi 
bien que les  problèmes qui attendent u n  jeune enfant a t t e in t  d'un handicap. 
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"LE SEFZlNAfRL FAMILIAL D'ETE" : 

UNE AVENTURE DE CONSEIL AUX FAMILLES AYANT DES ENFANTS HANDICAPES ( 8 )  

par Leslie D. PARK 

Executive Director 
United Cerebral Palsy of New York C i t y  - U.S.A. 

Depuis 1968, 1 'Association des I . M . C .  de New York (United Cerebral Palsy - 
UCP) organise u n  séminaire familial d ' é t é  pour les familles ayant de jeunes 

enfants handicapés vivant dans l e  secteur de New York City. Le but de ce 

séminaire e s t  de proposer une session d'orientation e t  de conseil aux fa- 

milles qui découvrent les problèmes que pose u n  enfant handicapé au foyer, 

problèmes qui dureront toute leur vie. Chaque année environ 25 à 30 familles 

représentant entre 150 e t  175 personnes, venant de tous les secteurs de 

New York City assistent  à ce séminaire. Tenu sur l e  campus de Momouth 

College à West Long Branch, New Jersey, l e  séminaire s ' e s t  révélé ê t r e  u n  
programne de guidance tout à f a i t  exceptionnel e t  des plus efficaces pour 

les  familles des enfants handicapés. 

(E) Extrait de Rehabilitation Literature, Vol. 40, no 4,  avri l  1979. 



Les besoins e t  un p lan pour l e s  s a t i s f a i r e  : 

t e s  fami l l es  e t  l e s  enfants habi tant  f a  p lus grande v i l l e  des Etats  Unis 

se t rouvent  confrontés à des problèmes t rès  d i f f i c i l e s  qui  frappent leu rs  

v ies quotidiennement. Des problèmes économiques e t  raciaux e t  des problèmes 

sociaux complexes sont constamment en a r r iè re -p lan  de l a  v i e  dans c e t t e  mé- 

tropole. De plus, un important pourcentage de l a  populat ion ne par le  pas 

anglais e t  appar t ient  à des cu l tures étrangeres, Ces circonstances aggravent 

les problèmes déjà ex is tan t  des fami l l es  ayant des enfants handicapés. Com- 

ment l e s  fami l l es  des personnes handicapées entrent -e l les en rappor t  avec 

les  services admin is t ra t i f s  e t  l e s  aides indispensables q u ' i l s  procurent ? 

Comment une f a m i l l e  peut-e l le  savoir ce qui  d o i t  ê t r e  f a i t  à l a  maison pour 

o f f r i r  un environnement optimum pour l e  développement de l ' e n f a n t  handicapé ? 

Est-ce seulement 1 ' a f f a i r e  de l a  mère, ou d 'aut res membres de l a  f a m i l l e  

o n t - i l s  un r61e à jouer pour l ' adap ta t ion  de l ' e n f a n t  handicapé au foyer ? 

Ce ne sont que quelques questions parmi l e s  nombreuses autres q u ' i l  f a u t  

envisager lorsque l e s  fami l l es  de jeunes enfants handicapés se préparent à 

a ider  l e u r  enfant. Garder une forme quelconque de normal i té  dans ces c i r -  

constances es t  pour l e  moins d i f f i c i l e .  

En 1970, un programme important a é té  en t repr i s  par 1'UCP de New York C i t y ,  

créé par ? ' O f f i c e  dlEducation des Etats  Unis. Ce p r o j e t  a v a i t  pour bu t  de 

développer un "Programme expérimental d1Education précoce" pour les  enfants 

handicapés d'âge pré-scolaire. Ce programme, 1 'un des t r o i s  programmes p i -  

l o tes  engagés â t ravers l e  pays, a v a i t  pour bu t  d'expérimenter les  techni- 

ques permettant de t rouver  une éducation plus adaptée pour l e s  jeunes enfants 

handicapés. Dès l e  début du p r o j e t  s ' e s t  posée l a  quest ion de savoir comment 

l a  f a m i l l e  pouvai t  y ê t r e  impliquée. Que f a l l a i t - i l  f a i r e  en premier l i e u  

pour o f f r i r  à l a  f a m i l l e  des consei ls d ' o r i e n t a t i o n  e t  1 ' impl iquer u l  té r ieu -  

rement dans l e  processus de réadaptat ion ? 

L'expérience nous a montré qu'une réunion mensuelle avec l e s  parents i n t é -  

ressés é t a i t  i nsu f f i san te .  Les questions é t a i e n t  souvent p lus nombreuses que 

l e s  réponses, e t  l e s  parents est imaient que l e s  su je ts  abordés é ta ien t  f r é -  

quemment inadaptés à 'leurs problèmes p a r t i c u l i e r s .  Etant  donné que t a n t  de 



familles étaient  dans une situation économique défavorisée, avec des con- 

ditions de logement d i f f i c i l e s ,  1 'idée d'une "retrai te" les a t t i r a i t  beau- 
coup. Une t e l l e  "retrai te" à fa campagne, dans un cadre qui inc i t a i t  à 

s '  instruire,  apparaîssai t comme des vacances familiales. Le cadre du "campus" 
d'un collège dans une ambiance champêtre semblait o f f r i r  l e  lieu idéal pour 
l e  premier séminaire familial. Le choix du Monmouth College à West Long 

Branch, New Jersey, f u t  particulièrement heureux, car ce campus se prê ta i t  
à l'organisation de séminaires de ce genre en dehors des përiodes normales 
de scolarité. L'aménagement des dortoirs en unités où les familles pouvaient 
vivre indépendantes e t  où des services adaptés pouvaient ê t r e  fournis aux 
jeunes enfants é t a i t  tout à f a i t  parfait. 

11 a été décidé qu'un thème général pour ces sÉminaires se ra i t  "Abolissons 
toutes les barrières". Les barrières du langage, des vetements e t  des cou- 
ches sociales devaient ê t r e  abolies tandis que nous nous consacrions à ap- 
prendre comment s 'occuper de façon plus efficace des enfants handicapés à 

l a  maison e t  dans l a  communauté. Une tenue décontractée é t a i t  conseillée e t  
l e  personnel d'encadrement ne se distinguait ni par ses vêtements, ni par 
son apparence. Les rapports avec les parents seraient sans doute meilleurs 
s i  ces barrières étaient  supprirnëes. Le premier séminaire durant 1 ' é t é  1970 

a démontré que cela é t a i t  vrai .  Une atmosphère générale non formelle se ma- 
nifesta ainsi qu'une grande avidité d'apprendre. Les parents étaient  à un 
stade où i l s  pouvaient enseigner leurs enfants e t  i l s  désiraient savoir ce 
qu ' i l s  pouvaient f a i r e  pour aider les enfants à l a  maison. Les membres du 
personnel de 1 'Association "United Cerebral Palsy" devinrent à l a  fo is  des 
partenaires e t  des élèves dans une expérience intensive de t ro is  jours. 

Organisation de l a  formation : 

I l  fu t  décidé que ce séminaire devrait f a i r e  l e  maximum pour renforcer l a  
cellule familiale e t  aussi pour o f f r i r  une bonne expérience éducative. Les 

familles vivaient groupées e t  maris e t  femmes pax t icipaient  ensemble aux 
conférences e t  aux groupes de disct~ssion, tandis que les enfants se mêlaient 

librement aux avtt-es enfants oour des activités organisées e t  survei 7 lées 



durant l a  journée, re jo ignant  leurs fami l l es  à l a  f i n  de l 'après-midi e t  

l e  so i r .  L 'organisat ion de l'enseignement é t a i t  b ien  conçue e t  proposait  

des séminaires prat iques e t  des conférences tous l e s  matins. Ces conférences 

é ta ien t  consacrées à des domaines élémentaires, t e l s  que : Que pu is - je  a t -  

tendre de l a  profession médicale dans 1 'aveni r  ? ~ u e l  l e  d i f fé rence  y a - t - i  1 

ent re l e s  programmes d'enseignement e t  d'éducation pour l ' e n f a n t  por teur  

d'une lés ion  cérébrale ? Que puis- je  f a i r e  de p lus u t i l e  à l a  maison ? 

Dès l e  début, l ' accen t  a été mis sur les  a c t i v i t é s  de "démonstration" e t  

de "savoir f a i r e "  prat iques présentées dans un langage simple e t  non tech- 

nique. Chaque mat in  a v a i t  l i e u  une session d i r i g é e  par un médecin, un édu- 

cateur, ou une équipe de thérapeutes qui  déc r i va ien t  de simples méthodes 

d 'a ide pouvant ê t r e  u t i l i s é e s  à l a  maison. Cette organisat ion s ' e s t  révélêe 

e f f i cace  e t  a é té  renouvelée en gros chaque année. Nous avons découvert 

que les  parents é ta ien t  prompts à poser des questions dans ce t te  ambiance 

in formel le .  Des débats su iva ient  ent re parents sur l a  manière dont leu rs  

enfants se comportaient dans diverses circonstances e t  comment, en t a n t  que 

parents, i 1s surmontaient leu rs  problèmes ind iv idue ls .  

Dans l e s  années qui  on t  s u i v i ,  une session spéciale sur les  ressources spé- 

c i f i ques  de "United Cerebral Palsy" f u t  présentée, Ce thème l e u r  donnait 

l 'assurance'qu'un service de l a  communauté s e r a i t  l à  pour partager avec eux 

l e  fardeau aussi longtemps q u ' i l s  v i v ra ien t .  I l  é t a i t  d i t  c lairement q u ' i l  

n ' y  a u r a i t  aucun "changement" quand 1 'enfant a t t e i n d r a i t  1 'âge de 2 1  ans ou 

s i  l a  s i t u a t i o n  f i nanc iè re  des fami 1 l e s  s'arnél i o r a i  t ou s'aggravait .  De 

nombreux parents p a r l a i e n t  franchement de l ' e f f e t  p o s i t i f  que ce la a v a i t  

dans l a  diminut ion de l e u r  angoisse. Ces sessions générales on t  susc i té  de 

nombreux à-c6tés intéressants. L ' h o s t i l i t é  e t  l a  rancoeur envers l a  medecine 

o f f i c i e l l e  sont apparues immédiatement. Il ne f a i t  aucun doute que c e t t e  

a t t i t u d e  é t a i t  en r e l a t i o n  avec l ' i d é e  que " c ' e s t  l a  fau te  du docteur" s i  

l e u r  enfant  é t a i t  a t t e i n t  d ' i n f i r m i t é  motr ice cérébrale. I l  é t a i t  aussi év i -  

dent que l e s  parents avaient souvent des o b j e c t i f s  d'éducation peu r é a l i s -  

tes pour leu rs  enfants aux moyens l im i tés .  Des discussions à coeur ouvert 

sur les  o b j e c t i f s  e t  l es  techniques d'éducation tendaient à l e s  rendre p lus 

r é a l i s t e s .  



Des groupes de discussion informels se réunissaient l 'après-midi dans des 

zones abr i tées sous l e s  arbres. Les parents venus des memes quar t ie rs  se 

réunissaient pour des discussions menées par un t r a v a i l l e u r  soc ia l  e t  un 

psychologue. Les parents é ta ien t  encouragés à exprimer leu rs  sentiments sur 

l e  f a i t  d ' a v o i r  un enfant handicapé e t  à expl iquer leu rs  propres techniques 

prat iques pour s'occuper de l ' e n f a n t  à l a  maison. Des questions sur l e s  

rapports ent re 1 'enfant  e t  l es  autres enfants de l a  famil1.e e t  du voisinage 

é t a i e n t  discutées librement. C ' é t a i t  durant ces sessions que les  parents 

exprimaient l e  p lus  nettement leurs sentiments profonds. 

Les meneurs de groupe encourageaient avec une grande s e n s i b i l i t é  e t  une 

grande compétence l e s  parents à exprimer ouvertement leu rs  sentiments sans 

honte. n i  sentiment de cu lpab i l i t é .  Il n ' é t a i t  pas r a r e  d'entendre un mari  

e t  une femme admettre ouvertement q u ' i l s  n 'avaient  jamais entendu l e u r  con- 

j o i n t  exprimer ses sentiments auparavant. De plus, une a t t i t u d e  auto-forma- 

t r i c e  se développait  dans l e s  groupes de parents s i  b ien que, t r è s  v i t e ,  

i 1 s se consei 11 a i e n t  r é c i  proquement. Cette ambiance fortement thérapeutique 

a dominé de f a i t  dans tous l e s  séminaires. Pendant p lus ieurs années, des 

réunions entre les  f rè res  e t  soeurs des enfants handicapés ont é té  organi- 

sées a f i n  d'encourager des discussions du même genre. Les f rè res  e t  soeurs 

adolescents raconta ient  ce que cela représen ta i t  pour eux d ' a v o i r  une soeur 

ou un f r è r e  handicapé à l a  maison, en quoi ce la a l t é r a i t  l eu rs  amit iés, 

etc. .. Pour l a  p lupar t ,  ces réunions ne f u r e n t  pas totalement réussies e t  

f u r e n t  abandonnées après un c e r t a i n  temps. L'éventai1 d'âge t r è s  la rge  a i n s i  

que l e s  d i f férences d ' i n s t r u c t i o n  e t  de c u l t u r e  rendaient ce genre de d i s -  

cussions t rop  d i f f i c i l e s  à mener de manière product ive. 

La p a r t i e  probablement l a  p lus  e f f i c a c e  de ce séminaire vena i t  des discus- 

sions in formel les e t  non programmées tenues avec l e  personnel d'encadrement. 

Avec une équipe hautement expérimentée comme corps enseignant, l es  parents 

pouvaient d iscu te r  ouvertement de toutes l e s  questions se rappor tant  à l a  

charge d'un enfant handicapé dans une ambiance in fo rme l le  e t  détendue. 11 

é t a i t  encourageant de v o i r  combien l e s  parents p a r l a i e n t  faci lement de leurs 

problèmes pendant l e s  repas ou à l a  plage. Des questions qui  n 'aura ient  ja -  

mais été posées dans 1 'environneclént impressionnant du cabinet médical 

é ta ien t  posées. 



Les enfants qui  ass is ta ien t  au seminaire é t a i e n t  rassemblés par âge e t  par- 

t i c i p a i e n t  à une expérience de camp de jour .  Encadrés par un groupe de mo- 

n i t e u r s  compétents, ces enfants p r o f i t a i e n t  de nombreuses a c t i v i t é s  récréa- 

t i v e s  e t  p a r t i c i p a i e n t  à une expérience au grand a i r  intéressante. Les jeu- 

nes c i tad ins  appréciaient de pouvoir découvrir  l es  mervei 1 l e s  de l a  campagne 

e t  un grand nombre d 'ent re eux se sont noué de nouvelles amit iés qui  ont  

duré p lus ieurs années. 

Nous avons v i t e  r é a l i s é  que grâce au programme r é c r é a t i f ,  les enfants, en 

f a i t ,  é t a i e n t  i n i t i é s  aux standards de v i e  de l a  classe moyenne américaine. 

Pour l a  première f o i s ,  de nombreux por to r i ca ins  e t  des enfants n o i r s  des 

quar t iers  pauvres de l a  c i t é  découvraient l a  manière de v i v r e  des étudiants 

sur un campus. On a entendu un jeune garçon d i r e  en montant dans t e  car pour 

r e n t r e r  chez l u i  : "J'aimerais veni r  à ce co l lège un jour".  

Les après-midis e t  l e s  soirées durant l e  séminaire é ta ien t  l 'occasion d 'ac-  

t i v i t é s  récréat ives e t  de détente. Des excursions au bord de l a  mer ( é l o i -  

gnée de moins de deux ki lomètres) é ta ien t  régulièrement organisées e t  des 

a c t i v i t é s  de groupe en soirée é ta ien t  prévues pour ceux qui  l e  dés i ra ient .  

L ' a c t i v i t é  l a  p lus populaire pour l e s  soirées é t a i t  l e  programme de "square 

dance" auquel p a r t i c i p a i e n t  largement parents e t  enfants. On a t r è s  v i t e  

remarqué que beaucoup de parents d'enfants handicapés n 'avaient  t o u t  simple- 

ment jamais appris à s'amuser. Ce f u t  une expérience r é v é l a t r i c e  de v o i r  

l e s  parents e t  tes autres adultes p a r t i c i p e r  à des a c t i v i t é s  de groupe de ce 

genre pour l a  première f o i s  depuis de nombreuses années. 

Le so i r ,  des gardes d'enfants é ta ien t  proposées aux parents de jeunes en- 

f a n t s  a f i n  q u ' i l s  puissent avo i r  l 'occas ion de s o r t i r  seuls s ' i l s  l e  dési- 

ra ient .  Les promenades l e  long de l 'océan proche e t  l e s  occasions de récréa- 

t i o n  é ta ien t  une i n c i t a t i o n  à s o r t i r  du campus du co l lêge pour de courtes 

p é r i  odes. 

Conclusion : 

Lorsqu'une organisat ion, une communauté ou un groupe de parents peut orga- 

n i s e r  un type semblable d ' a c t i v i t g s  pour l e s  parerits, i l  e s t  évident que 



les résultats  sont d'une grande portée, e t  ces sêminaires peuvent apporter 

les connaissances e t  l a  guidance pratique que recherchent les parents de 
jeunes enfants handicapés. Canplété par un  programe de services adaptés, 
ce type de séminaire pour les parents devient facilement un  instrument ef- 
ficace pour développer des relations valables entre l e  personnel adminis- 
t r a t i f  e t  les familles des handicapés. Le succès sans réserves de ce pro- 
gramme de séminaire se ref lè te  l e  mieux dans les  réponses de ceux qui ont 
renvoyé les questionnaires se rapportant à leurs expériences des huit der- 
nières années. 

Evaluation du séminaire familial d 'é té  : 

En 1977, un  total de 191 questionnaires a é t é  envoyé aux familles qui avaient 
participé aux sihtnaires depuis 1970. 75 questionnaires remplis e t  51 avec 
"adresse inconnue" sont revenus. Les 65 autres n'ont pas é té  retournés ou 
revinrent trop tard pour ê t r e  comptabilisés. 

Dans tous les  questionnaires remplis, les  résultats  estimés "extrêmement 
uti les" par plus de 50 % des participants incluaient : connaissance d 'autres 
parents partageant des problèmes semblables ; meilleure compréhension de 
l a  condition d'infirme moteur cérébral ; capacité de parler aux autres de 

l ' é t a t  de l 'enfant ; aide au progrès éducationnel de l 'enfant e t  prise en 
considération des besoins futurs de l 'enfant ; encouragement à l'indépen- 

dance de 1 'enfant ; e t  uti l isat ion des méthodes apprises au séminaire pour 
alimenter e t  vê t i r  1 'enfant. 

L'analyse montrait que les  objectifs  du séminaire s 'é ta ient  transformés en 
changements s igni f ica t i fs  de comportement dans les foyers des enfants re- 
présentés, Les entretiens ultérieurs avec les  parents ont révélé qu'aucune 
expérience de conseil avec u n  médecin, u n  éducateur ou u n  ecclésiastique 
n'avait é t é  aussi chargée de sens pour eux que cette expérience quant à l a  
compréhension to ta le  de leurs problèmes e t  aux conseils d'orientation qu ' i l s  
avaient reçus. 
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E. ZUCMAN m é r i t e  nos f é l i c i t a t i o n s .  Sa revue de l i t t é r a t u r e  e s t  t ou jou rs  

humaine, perspicace e t  i n t e l l i g e n t e .  

E. ZUCMAN m é r i t e  auss i  nos remerciements. E l l e  exp lo re  une p a r t i e  du t e r r a i n  

de l a  psychologie,  de l a  p s y c h i a t r i e  e t  de l a  psychanalyse f rança i ses  - 
t e r r a i n  p a r f o i s  to ta lement  inconnu des américains.  E l  l e  présente  l a  pensée 

t r a d i t i o n n e l l e  f rança ise ,  dans l a q u e l l e  se r é f r a c t e n t  des t ravaux "non-fran- 

ç a i s "  mont rant  que s e n s i b i l i t e  e t  impact y d i f f è r e n t  de nos habi tudes. E l l e  

t r a i t e  tous  ces t ravaux avec sér ieux .  Il f a u t  donc accorder une sér ieuse 

a t t e n t i o n ,  à dé fau t  d 'approbat ion ,  aux deux p a r t i s  f r a n ç a i s  e t  é t rangers .  

E. ZUCMAN d o i t  donc ê t r e  f é l i c i t é e  e t  remerciée. Espérons auss i  q u ' e l l e  

sera lue .  

Toute fo is ,  du moins c ' e s t  mon impression personne l le ,  l ' a n a l y s e  b i b l i o g r a -  

phique de E. ZUCMAN présente ce r ta ines  inadéquat ions.  Voyons br ièvement 

1 'une d ' e l l e s  : 



L 'un  des objectifs de E .  ZUCMAPa e s t  d'améliorer les interactions entre 

les professionnels e t  les clients. On peut se demander s i  des travaux du 

type de ceux dont e l l e  rend cmpte peuvent contribuer à remplir cet  objectif. 

Certes les nuances psychologiques existent dans les interactions ; certes 
dans certains cas ces nuances peuvent ë t r e  au premier plan. Cependant, i l  
me semble que les  facteurs concrets de la rencontre doivent ë t re  pris en 
compte avant les envol ëes psychologiques. 

Par exemple, l a  journée n 'a que vingt-quatre heures, l e  déroulement des 
activités y t ient  difftcilement. La famille d'un enfant handicapé e s t  plus 
bousculée par l e  temps e t  les contraintes sociales que ne l e  sont beaucoup 

d'autres familles. Les rendez-vous sont fixés à l a  convenance des profes- 
sionnels, leur déroulement e s t  détemi'në par les autorités professionnelles, 
e t  ce sont les professionnels qui décident en premier des objectifs à pri- 
vilégier. Si l 'horaire e t  l e  rythme des activités introduisent des distor- 
sions dans toute vie familiale, la  faisant déraper toujours plus vers les  

secteurs psychologiques, juridiques e t  techniques, alors ne doit-on pas 
s'attendre à ce que l e  dérapage de l a  famille d'un enfant handicapé so i t  en- 
core plus grave ? 

Argent e t  puissance sont certainement des éléments importants. En général, 
la  famille d'un enfant handicapé en a probablement moins que les  profession- 
nels. Mais l à  n 'es t  pas la question, qui sera i t  plutôt de savoir s i  l 'argent 
e t  le  pouvoir de chaque famille prise individuellement dépassent ceux du 

professionnalisme. Bien entendu la réponse e s t  "non". Mème dans les cas où 
1 'argent e t  l e  pouvoir sont suffisants pour que l a  famille prenne elle-même 
ses décisions, les aides e t  Tes services disponibles - plutôt que les t r a i -  
tements e t  les programmes - demeurent rares. Cela a des conséquences ; l e  
rôle du parent e s t  d ' ê t r e  un parent. Dans l a  mesure où l e  parent e s t  consi- 
déré e t  t r a i t é  comme un  enfant, u n  malade ou un  gêneur, comment 1 'enfant 
handicapé considérera-t-il ses parents ? Dans l a  mesure où l 'enfant handica- 

p i  t3t tr.oité comme un  malede d'une façcn exclusivement technique, son en- 
t 'a ,?~, ;  i.r c3+ inévi tablement amoindrle. Dans la mesure où les professionnels 



excluent l a  s i t u a t i o n  de handicap de l a  v i e  sociale, l a  p a r t i c i p a t i o n  à 

l a  v i e  soc ia le  e s t  rédu i te  de façon s i g n i f i c a t i v e .  Le d ic ton  médical 

"d'abord ne pas nui re"  d ' i l  y a cinquante ans e s t  encore appl icable à l a  

s i t u a t i o n  de l ' e n f a n t  handicapé. 

Les concepts de "professionnal isat ion" e t  de "maternal isat ion" sont i n t é -  

ressants e t  mér i ten t  a t tent ion.  Mais ces concepts se p rê ten t  eux-mêmes pres- 

que sûrement aux abus. Bien q u ' i l  ex is te  des d i s t i n c t i o n s  ent re un profes- 

sionnel "maternalisé" e t  un professionnel simplement concerné, il e s t  dan- 

gereusement f a c i l e  d'opposer l e s  deux. Ce qui  es t  v r a i  pour l e s  profession- 

ne ls  e s t  doublement v r a i  pour les parents. L'expérience américaine a au moins 

montré que pour ê t r e  simplement un parent, l e  parent d'un enfant handicapé 

d o i t  souvent devenir une sor te de professionnel de l a  médecine, de l 'éduca- 

t ion,  etc. .. 

En f a i t ,  l es  progrès sociaux dans l a  s i t u a t i o n  de handicap sont l i é s  à l a  

préoccupation, l ' a c t i o n  e t  l e  pouvoir des parents, des personnes handicapées, 

de leu rs  amis e t  des professionnels qu i  ont  f a i t  évoluer c e t t e  s i t u a t i o n  

dans une large mesure en changeant l a  l é g i s l a t i o n .  Aux Etats  Unis, on pense 

à l a  "sect ion 504" e t  à l a  l o i  94-142. E. ZUCMAN suggère qu'une insp i ra t ion ,  

une ac t ion  e t  un pouvoir semblables on t  i n s p i r é  l a  l é g i s l a t i o n  française, 

ce qui,  par vo ie de conséquence, a mod i f ié  l a  s i t u a t i o n  des handicapés en 

France. E t  ce la s ' e s t  p rodu i t  dans l a  même décennie qu'aux Etats  Unis ! S ' i l  

e s t  f a c i l e  de comprendre l a  d i f f u s i o n  du b lue jean e t  des r é a l i t é s  des an- 

nées soixante, c ' e s t  t o u t  aut re chose de comprendre pourquoi de semblables 

évolut ions ont  é té  concomitantes dans l e  domaine du handicap. 

Les s u b t i l i t é s  psychologiques sont t r è s  attrayantes ; qui  p lus est,  e l l e s  

peuvent ê t r e  nécessaires pour appréhender l a  s i t u a t i o n  de handicap. Cepen- 

dant, au p o i n t  où en sont les  choses actuellement, e l l e s  courent un grand 

r isque d ' ê t r e  mal u t i l i s é e s .  D 'ord ina i re,  ce n ' e s t  pas à l a  psychologie, 

aux préjugés ou à l ' i n a p t i t u d e  des parents ou des professionnels que nous 

devons l e  caractère douloureux de l e u r  in te rac t ion .  D'une manière s i g n i f i -  

cat ive,  c e t t e  i n t e r a c t i o n  es t  rendue d i f f i c i l e  par l a  s i t u a t i o n  soc ia le  dans 



laquel le  t a n t  l e s  parents que les  professionnels sont immergés. Les com- 
posantes d'une s i t u a t i o n  sociale  sont l a  plupart  du temps des plus concrètes. 
L'amélioration des composantes concrètes de l a  s i tua t ion  des parents d'en- 
f a n t  handicapé, qu'on a décr i t e  plus haut, joue un rô le  non négligeable dans 
l 'évolut ion ac tue l le  vers un mieux-être. 

Lorsque nous admirons l 'envol du Concorde, n'oublions pas Ta t e r r e .  C 'est  
entre  t e r r e  e t  c iel  que vivent l e s  enfants handicapés. 
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