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PREFACE

Cet ouvrage est neuf. Dresser 1‘'état de la recherche dans un champ de la
vie sociale est rarement fait. Confronter deux de ces champs, moins sou-
vent encore.

La recherche sur la famille est foisonnante, mobilise compétences et dis-
ciplines multiples : peu de ses spécialistes pourtant prennent en compte
1'impact du handicap éventuel d'un de ses membres sur la vie de la famiile.
Quant aux travaux sur les handicaps, nombreux aussi, ils restent en général
le fait des seuls experts en ces matiéres, trop séparés des autres. Ces re-
cherches constituent alors un domaine c¢los - cldture qui n'est pas sans
rapport avec celle qui enserre, & 1'écart de la vie ordinaire, 1'existence

de tant de handicapés. Ce livre campe & une frontiére peu explorée. 11 va
intéresser de part et d'autre.

Du c6té du handicap d'abord. L'idée s'est répandue que celui-ci est & plu-
sieurs dimensions : déficience organique ou psychigue d'un individu, Timites
diverses dans les capacités de celui-ci, intégration difficile dans la vie
sociale. Nous sommes invités & prendre en compte une autre dimension encore :
le handicap bouleverse la vie d'autres personnes : les proches de celui qui
en est porteur. La naissance de 1'enfant anormal, la maladie invalidante,
1'accident aux séquelles graves, c'est alors la famille entiére, presque
toujours, qui est atteinte. Elisabeth ZUCMAN fait le point de ce que 1'on

en sait et aussi, & 1'inverse, du savoir sur 1'effet en retour de la famille
sur la vie de 1'enfant, du frére ou de la soeur, du pére ou de la mére, han~
dicapé. C'est dire que son travail sera utile au chercheur qui pourra se
repérer dans le connu et 1'inconnu, tout comme au professionnel de 1'action

auprés des handicapés, & ceux qui définissent et mettent en oceuvre les poli-
tiques spécialisées, aux associations de familles.



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

Aux chercheurs et a ceux qui réfléchissent sur les évolutions en cours,

elle rappelle que le handicap existe et bouleverse les observations faites
en son absence ; peut-&tre est-elle aussi le révélateur de traits qui, sans
elle, restent dans 1'ombre. C'est @ tous les professionnels concernés qu'un
apport est offert : combien de travailleurs sociaux restent désemparés lors-
que, dans une famille "ordinaire", le handicap survient ! On voudrait notam-
ment que les formateurs des professionnels non spécialisés soient plus sen-
sibles & ces gquestions. Ici encore, i1 s'agit d'intégration : des savoirs
et non des seules personnes.

Ce 1ivre apportie donc beaucoup. 11 désigne aussi des lacunes dans la con~
naissance actuelle. On trouve dans 1'inventaire présenté peu de travaux so~
ciologiques. 11 est trop souvent question de "la famille", postulant une
unité discutable dans la diversité de ses formes actuelles : 1'impact du
handicap pour les méres célibataires, ou en cas de divorce, entre autres,
reste, par exemple, méconnu. lLa variété des situations sociales parait peu
prise en compte : perdre ses jambes dans un accident a des effets tout au-
tres sur un manoeuvre dont la force physique est 1'outil de travail et sur
un intellectuel - donc sur leur famille. Une disproportion apparait aussi
entre les multiples travaux relatifs & 1'enfant naissant handicapé et le
faible nombre de recherches sur les effets du handicap survenu au cours de
Ta vie, les répercussions sur sa famille de 1'accident de travail d'un sala-
rié par exemple. Une certaine dominante psychologique des travaux explique

pour une part cette focalisation.

Ce travail s'achéve par des propositions multiples. I1 n'y a pas lieu de les
reprendre ici. I1 reste seulement & remercier Elisabeth ZUCMAN pour ces
frontiéres qu'elle nous fait franchir : entre les deux domaines qu'annonce
son titre, on 1'a dit, mais aussi en faisant un ouvrage tant pour les cher-
cheyrs que pour les acteurs sociaux. Sans parler de ces frontiéres entre
pays ou continents, trop rarement passées dans la recherche sociale : les
échos ici répercutés de la recherche américaine, 1'accueil déja fait & ce
travail outre Atlantique sont de bon augure.

Tant est & faire pour que dans notre société, les handicapés aient toute
leur place. Dans ce but, le travail de 1'intelligence n'est pas Ta moindre
des taches.

Antoine LION
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INTRODUCTION

A -~ UNE MOTIVATION ET UNE HYPOTHESE DE TRAVAIL

En tant que praticien, depuis vingt ans au contact d'enfants handicapés
moteurs et mentaux, le plus souvent polyhandicapés, j'ai entendu leurs
parents exprimer non seulement la douleur et 1'angoisse Tiges 3 1'état de
teur enfant, mais encore un surcroit de douleur et d'angoisse 118 aux dif-
ficultés de Teurs contacts avec les différents professionnels, en particu~
tier avec les médecins et les éducateurs.

Ce "surhandicap" des parents m'est apparu, par sa fréquence et sa cons-
tance, &tre autre chose qu'un simple déplacement psychigue de la blessure
parentale. I1 m'a semblé& important d'en comprendre le mécanisme. En effet
s'i1 nous faut bien accepter que les ressources thérapeutiques soient plus
gue limitées jusqu'd maintenant pour traiter des handicaps moteurs, senso-
riels et mentaux, peut-8tre est-i1 temps de refuser que les comportements
professiohne1s continuent d*induire des risques de souffrances supplémen-
taires.

C'est dans cet esprit que j'ai abordé cette analyse de la littérature de
langue francaise et anglaise de la derniére décennie en formulant, pour
hypothése de travail, les questions suivantes :

- lLes bases théoriques, concernant la relation mére-enfant ainsi que la ge-
nése des handicaps, peuvent-elles expliquer certaines attitudes ce cer-
tains professionnels ? Ces bases théoriques cnt-elles évolué au cours de
la derniére décennie ? Comportent-elles des El&ments nouveaux suceptibles
de modifier les interactions entre parents et professionnels ?
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- Les dominantes culturelles (anglo-saxonnes, latines, méditerranéennes...)
influencant Tes modéles familiaux et sociaux, modifient-elles aussi :

. les répercussions familiales du handicap ?
. V'attitude des professionnels ?

Ces questions, dont 1'intérét pragmatique a motivé ce travail, sont demeu-
rées présentes & 1'esprit tout au long de la Tecture des travaux frangais
et étrangers des années 1970-1980. Elles ont, sans doute, introduit quelque

subjectivité dans mon choix des travaux a retenir, comme dans leur inter-
prétation.

B ~ METHODOLOGIE

Bi. ~ CADRE DE TRAVAIL

La Direction de 1'Action Sociale au Ministére de 1a Solidarité

a Tait réaliser par le Centre Technique National d'Etudes et de Recherches
sur les Handicaps et les Inadaptations (C.T.N.E.R.H.I.) quatre analyses
bibliographiques dans le but de fournir un bilan critique des recherches
en action sociale entre 1970 et 1980 sur quatre cibles :

- Intégration de 1'enfant et de 1'adulte handicapés.

~ Prises en charge et modalités de vie des adultes handicapés.

- Famille et handicap.

Méthodes d'évaluation des pratiques du secteur médico~psycho-pédagogique.

H

Pour les trois premiéres, le travail a débuté en janvier 1981 et s'achéve
un an plus tard.
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B2. - SQURCES D'INFORMATION

Un balayage général des différentes sources documentaires susceptibles de
fournir le maximum de références sur la littérature concernant les trois
premiéres cibles a &té effectué en France et partiellement & 1'étranger.
Les organismes frangais de recherche ont &té consultés en priorité. Cette
approche a permis d'estimer 1'importance donnée par la recherche frangaise
en général au domaine qui nous intéresse. Nous avons donc consulté :

- le Centre National de 1a Recherche Scientifigue
(C.N.R.S.},

- la Délégation Générale & la Recherche Scientifique et Technique
(D.6.R.5.T.),

1'Institut National de la Santé et de la Recherche Madicale
(I.N.S.E.R.M.},

]

1'Institut National de Recherche et de Documentation Pédagogique
{I.N.R.D.P.},

- le Centre Technique National d'Etudes et de Recherches sur les Handicaps
et les Inadaptations (C.T.N.E.R.H.I.) lui-méme,

ainsi que de nombreux organismes disposant de Centres de Documentation spé-
cialisés et de Bibliothéques.

Par ailleurs, nous avons trouvé une source importante d'informations dans

une bibliographie publiée en 1978 par Rehabilitation International sous le
titre “Disability and the family® et qui contenait 1000 références (39).

B3. - TRAITEMENT DES DOCUMENTS

Le balayage de ces sources a permis de rassembler plus de 2000 références
se répartissant approximativement comme suit entre les trois premiéres ci-
bles :
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- c¢ible I - Int8gration.....ccieviviiiiriiininnnnnnnnne, 700 références

- ¢ible 1I Prises en charge des adultes handjcapés..... 925 références

- ¢ible III Famille et handicap........oouvieeiveniinnns 430 références

1

B31. - Le codage

Les auteurs ont alors retenu sept &léments essentiels pour le codage de
chague document :

1 II 111 v v VI VIl
NATURE
NATIO- TYPE DU
CIBLE ANNEE NALITE EMETTEUR DOCUMENT MRKD§%§E%§ THEME (S)

B32. ~ Dé&finition des items

- Les trois premiers items (I : “cible" - II : "année" - III : "nationa-
1ité") n'ont pas besoin d’'étre précisés.

~ L'item IV : "émetteur" a &té codifié de la maniére syuivante :
1 - "Chercheurs - Universitaires”.
2 - "Praticiens - Professionnels”.
3 - "Parents d'enfants handicapés et Associations de parents”.

- L'item V : "type de document” a &té spécifié avec une particuliére atten-
tion. Les différentes catdgories de documents ont 8ié définies de la ma-
niére suivante :

1 - "Recherches"” : on n'a admis dans cette catégorie que les documents
comprenant une définition des concepts, une problématique, des hypo-
théses de travail, des populations échantillonnées et, si possible,

des groupes de contrdle.
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2 - "Ctudes” : on a placé dans cetie rubrique les documenis décrivant
des populations suffisamment nombreuses ou caractérisées sur des
critdres suffisamment précis, mais que 1'absence de problématique
ou d'échantillonnage ne permettait pas de placer dans la catégorie
"Recherches”

3 - Les autres catégories de cet item se définissent d'elles-mémes :

Manuels - guides.

Témoignages - expériences.
Réflexions.

Comptes rendus de collogues.
Quvrages géndraux.

Revues critiques de la littérature.

. . . . . .
G~ O Ut s W
]

- L'item VI : “nature du handicap :
Chaque cible bibliographique concerne le handicap en général et non pas
tel ou tel déficit spécifique : la surdité, 1'infirmité motrice cérébrale
par exemple... Pourquoi avons-nous adopté ce parti 7 Est-i1 pertinent ?
En France, la "Loi d'Orientation du 30 juin 1975 en faveur des personnes

handicapées” a réuni dans une méme législation les personnes - enfants et
adultes - frappées par un déficit mental, sensoriel ou moteur, quelle que
soit la cause de ce déficit. Le terme de "handicap", dont aucune défini-
tion ne figure d'ailleurs dans la loi, réunissait ces personnes dans la
mesure ol 1a gravité de leur déficit constituait une entrave suffisante &
teur vie sociale, éducative ou professionnelle... La mise en application
de la loi a abouti & des rencontres réguliéres de personnes ayant des dé-
ficits différents, de leurs associations qui s'ignoraient, de structures
et de professionnels qui travaillaient auparavant isolément.

Ces rencontres obligées ont tout d'abord donné lieu & d'apres luttes de
territoires. Elles ont ensuite permis 3 tous de mieux prendre conscience
des besoins des personnes handicapées, dans leurs différences et dans

leurs ressemblances, Ces derniéres sont apparues comme prévalentes pour ce
qui est des répercussions psychologiques et sociales du déficit : le trau-
matisme parental & la révélation d'une trisomie est aussi violent, entraine
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la méme révolte, la méme angoisse, voire la méme culpabilité qu'a la
naissance d'un enfant porteur d'un spina-bifida ; la maman d'un bébé

trisomique peut 8tre amenée i cesser son activité professionnelle pour
prendre soin de 1'enfant, au méme titre que la maman d'un enfant sourd...

Alors méme que les comportements, les besoins, les réponses sont et doi-
vent &tre individualisés au cas par cas, ¢'est cette communauté de la
souffrance, de Ta demande et de Ta réponse d'aide qui a fondé notre choix
d*analyser le handicap comme une entité. La nouvelle définition du handi-
cap, adoptée par 1'0.M.S. & la suite des travaux de WOOD et BURY, est ve-
nue confirmer la pertinence du parti adopté.

Cependant, il nous a paru indispensable de repérer pour 1'analyse biblio-
graphique les différents déficits dont traitait chaque document, ou bien

de noter si celui-ci traitait du handicap en général.

L'item VI : "nature du handicap” a donc été traité sous les rubriques
suivantes :

0 - Enfants vulnérables {prévention du risque).

—
[}

Handicaps sensoriels :
la - auditifs,
1b ~ visuels.
. 2 - Handicaps moteurs :
2a - infirmités motrices d'origine cérébrale (I.M.C.),
2b - infirmités motrices périphériques (I.M.).
. 3 - Troubles psychiques :
3a - troubles du comportement psychotiques,
3b - troubles du comportement non psychotiques,
. 4 - Déficience mentale :
4a - débilité mentale légére et moyenne,
4b - débilité profonde et arriération profonde.
- Polyhandicaps : handicaps associés.
- Handicaps sociaux.
Handicaps en général.
- Plus de 2 handicaps spécifiés.
- Maladies somatiques graves ou chroniques.

WO N
1
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- L'item VII : "thémes” :
Pour chaque cible, des thémes et des sous-thémes ont &té choisis par les
auteurs en nombre variable selon e plan de leur recherche bibliographi-
que. Parfois nous avons di inscrire plusieurs thémes pour un méme document,

Les thémes de 13 cible "FAMILLE et HANDICAP" ont &té les suivants :

. 1 - Comportements parentaux et développement de 1'enfant :
11. - Parentage ordinaire et développement normal : bases théoriques.

12. - Discussion des facteurs biologiques, psychologiques et sociaux
dans la gendse des handicaps.

13. - Ajustement parental au handicap {interaction parent/enfant han-
dicapé).

14. - RGle des parents auprés de leur enfant handicapé.

15. - Les enfants nés de parents handicapés.

. 2 - Répercussions du handicap sur la vie familiale :
21. - Le traumatisme parental.
22. - La vie des meres et la vie du couple.
23. - Les grands-parents.
24, - La fratrie,
25. - Répercussions familiales en fonction du contexte socio-culturel.

. 3 -~ Aider les parents :
31. - Guidance parentale.
32. - Parents et professionnels : des relations conflictuelles.
33. - Parents et professionnels : la reconnaissance mutuelle.
34, - Thérapies familiales et groupes de parents.
35. - Role des associations de parents.

€ - REPARTITION DES REFERENCES RETENUES (CARYOGRAPHIE)

Partis de 430 références codées, nous en avons réduit progressivement le
nombre, en fonction de 1'intérét trouvé & la lecture du document et de la



- 18 -

nécessité de restreindre 1'ampleur de la publication. Mais i1 faut aussi
reconnaitre qu'il nous a fallu renoncer 3 un certain nombre de références
étrangéres dont le titre et/ou 1'auteur semblaient importants, mais qui
sont demeurés malgré de longs efforts introuvables en France,

En définitive, 1'analyse porte sur 145 documents qui se répartissent de 1a

maniére suivante :

- 1: Annge de publication du document :
L'analyse porte essentiellement sur la décennie 1970-1980 ; quelques ti-
tres importants parus en 1981 ont &té retenus ; & une exception prés, nous
avons écarté les rééditions de documents antérieurs & 1970. Au cours de

1a décennie, les documents récents sont les plus nombreux :

. 1970-1975 : 44 références (environ 30 %).
. 1976-1980 : 90 références (environ 70 %).

- II : Nationalité :
Dans le codage, nous avons retenu le pays d'origine de 1'auteur du do-
cument, méme lorsqu'il fait état d'une expérience située & 1'étranger.
La répartition est la suivante :

. France : 58 références (environ 40 %).

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

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

. Autres : 22 références (15 %), dont notamment 6 de Confédération Helvé-
tique, 4 du Canada, 4 d'Isragl, 3 de Belgique...

- III : Emetteur :
La qualification des auteurs se répartit de la waniére suivante :

. Chercheurs - Universitaires : 53 {environ 4G %).
. Praticiens - Professionnels : 78 (environ 50 %).
. Parents et Associations de parents : 14 (environ 10 %).
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- IV : Nature du document :
Etudes et recherches constituent prés des 2/3 des références :

. Recherches....oovviviivinrnaieninnes 39 E - 88 (60 %)
CEtUdeS. L i e oo 49
. Manyels - guides......oviinininnnnt, 10
. Témoignages et expériences........... 9
. Ré&flexions sur les pratiques......... 20
. Comptes rendus de colloques.......... 1 = 57 (40 %)
. Quvrages générauX.........ccvivennnnns 13

. Revues critiques de Ta Tittérature... 4

- V i Type du handicap :
Parmi les 145 références analysées, les situations de handicap se répar-
tissent de la maniére suivante :

. 32 documents concernent les situations normales ou & risques, dont 29
concernent les enfants vulnérables au risque de déficience intellec-
tuelle ou de troubles du comportement + 1 document de recherche expéri-
mentale éthologique (environ 20 %).

. 18 documents concernent soit Te “handicap en général®, soit plus de deux
déficits caractérisés (environ 10 %).

. 17 documents concernent les handicaps physiques {environ 10 %) : soit
6 handicaps sensoriels (5 déficiences auditives, 1 dé&ficience visuelle),
soit 11 handicaps moteurs {dont 4 traitent exclusivement de 1'infirmité
motrice cérébrale).

. 33 documents concernent les troubles psychiques, dont 22 ont trait aux
psychoses (environ 20 %).

. 45 documents concernent la déficience mentale. Parmi eux, 32 se portent
sur la déficience mentale profonde - exclusivement la trisomie 21 dans
une dizaine de travaux - {environ 30 %).
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. 4 dccuments seulement portent explicitement sur les polyhandicaps,
notion relativement récente, du moins en France ol 1'on n'a isolé et
décrit les handicaps associés qu'au cours des cing derniéres années.

. 9 travaux portent sur les maladies somatiques chroniques auxquelles
on a rattaché 2 documents portant sur 1'épilepsie.

Au total, le nombre des déficits spécifiés illustrant le théme "famille
et handicap® s'éléve & 158 pour 145 références, certains travaux portant
sur 2 déficits comparés.

Dans cette longue &numération, on peut constater :

- La rareté des références portant sur la cécité (le travail de D.H. WARREN
étant introuvable en France). Par contre, nous avons volontairement ré-
duit le nombre des ré&férences concernant 1'enfant sourd car elles sont
trés redondantes.

~ Le fait que le handicap social n'a pas été codé en tant que tel, mais
sous la dénomination plus récente et plus exacte “d'enfants vulnérables®.

VI : Les thémes ou sous-thémes :
Nous reprenons le plan de 1'ouvrage pour en présenter la répartition :

. 1 - Comportements parentaux et développement de 1'enfant : 78

11. - Parentage ordinaire et développement normal :

bases thBOrigQUesS. . cviieviriininncnrencannasnvenas 11 re&férences
12. - Discussion des facteurs biologiques, psychoio-

giques et sociaux dans la genése des handicaps... 20 références
13. - Ajustement parental au handicap (interaction

parent/enfant handicapé).. taneessesasenvesess 18 références
14, - Réle des parents auprés de leur enfant handxcape 14 références
15. - Les enfants nés de parents handicapés............ 15 références
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. 2 - Répercussions du handicap sur la vie familiale : 73

21. -
22. -
23. -
24, -
25, -

. 3 - Aider

Le traumatisme parental.........ccoviiiiinninnnn. 15
La vie des méres et la vie du couple............. 25
Les grands-parents........ccviiiiiiiiiini i, 4
La fratrie. . ooieiiiiii i i e 14
Répercussions familiales en fonction du contexte

LYo Lol o R ot 3 15

les parents : 72

31. -
32, -

33. -
34. -
35. -

Guidance parentale............oiiiiiiiiiiiiin., 28
Parents et professionnels : relations conflic-

LT =0 = 13
Parents et professionnels : aide mutuelle........ 15
Thérapies familiales et groupes de parents....... 9
Role des associations de parents................. 7

références
références
références
références

références

références

références
références
références
références

Soit au total 223 thémes ou sous-thémes pour 145 références analysées, un

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

11. - PARENTAGE ORDINAIRE ET DEVELOPPEMENT NORMAL : BASES THEORIQUES

Alors que les travaux, essentiellement psychanalytiques, des années 1950-
1970 avaient bien mis en lumiére 1'importance fondamentale des premiéres
relations entre la mére et son enfant, la décennie 1870-1980 voit 1'avéne-~
ment de travaux th&oriques diversifiés reposant sur des disciplines diffé-

rentes et qui vont aboutir & un démembrement et & un affinement des concepts.

'Cependant, alors qu'il eut &té intéressant de situer 1'évolution des con-
cepts touchant les interelations au sein de la famille par rapport & 1'évo-
lution sociologique des structures familiales, i1 nous a été fort difficile
de réunir sur ce sujet des travaux significatifs.

» H. BASTIDE et A. GIRARD (1977 (10)), analysant en 1976 1'attitude des Fran-
cais & 1'égard de la procréation, montrent certes, sur un échantillon na-
tiona1'représentatif, que la restriction des attentes semble se stabjliser
et que les méres sont partagées par une double aspiration : exercer une
activité professionnelle et assurer & 1'enfant une "garde" de qualité ;
mais cette étude, comme les autres, ne permet pas d'apprécier comment les
nouveaux modéles familiaux (famille monoparentale...) influent sur la place
de 1'enfant dans 1a famille, ni a fortiori ce qu'en serait 1'impact par
rapport au handicap d'un enfant.

Le concept d'instinct maternel a subi des critiques majeures :
o La philosophe E. BADINTER {1980 (9)) décrivant 1'évolution gu'ont subie

1'amour maternel et les attentes & 1'égard des méres du XVIIéme siécle
a nos jours, a porté en France une atteinte irréversible, parce que trés
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rapidement vulgarisée - gridce au titre méme de son oceuvre : "L'amour

en plus” - au mythe de 1'instinct maternel, porteur de culpabilisation.
Son étude socio-historique a démontré que "la maternité est un don, non
un instinct”.

Cette mise en guestion de 1'instinct maternel n'est qu'un aspect de 1'an-
cienne querelle de 1'inné et de 1'acquis -~ qui a &t& nourrie au cours de
ta décennie 1970-1980 par de multiples travaux originaux. Ces concepts

ont &té non seulement enrichis d'apports nouveaux, mais aussi trés large-
ment vulgarisés, 1'importance croissante accordée & 1'environnement fami-
1ial et social devant fonder les programmes d'action sociale de prévention
{M.K, PRINGLE 1874 (107)).

Dans 1'inépuisable débat sur 1'inné et 1'acquis, les th@ories nouvelles
concernant 1'apport parental au développement de 1'enfant sont les suivantes :

s La conjonction des deux types de facteurs, constitutionnels et environne-
mentaux, est désormais admise (M.K. PRINGLE (107) - J. LAUTREY 1380 (83))
bien que la discussion ne soit pas close sur la part respective des uns
et des autres.

e S. SUOMI (1976 (131)) a repris les recherches expérimentales de HARLOW sur
les singes rhésus &levés sans mére.

De nombreux théoriciens de 1'enfance et surtout les psychanalystes francais
(M. SOULE 1978 (129)) avaient, entre autres bases théoriques, utilisé les
expériences de HARLOW pour conforter la notion de mére mortifére, coupable
des difficultés de développement de 1'enfant.

S. SUOMI apporte deux &clairages radicalement neufs sur les répercussions
& moyen et long terme de la carence précoce de soins maternels :

- i1 existe une reversibilité, certes relative, des troubles du comporte-
ment du jeune singe carencé. Ce fait démontre 1'impact de 1'environne-
ment secondairement offert au jeune carencé sur son développement ;
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- 1'expérimentation de S. SUOMI démontre le rdle réparateur des stimula-
tions sociales apportées par de jeunes singes d leurs compagnons ca-
rencés dans la reversibilité des troubles de carence. Ces premiers ré-
sultats, qui demanderont d étre confirmés sur le plan expérimental,
pousseraient & accorder plus d'attention au rdle de la fratrie et du
groupe d'age dans Ta stimulation affective et sociale des enfants ca-
rencés.

Le concept d'"attachement” né de ces travaux expérimentaux a conny également
un grand développement au cours de cette décennie. Or la connotation posi-
tive de ce concept vient heureusement contrebalancer 1'aura négative de ce-
lui de carence.

o M. RUTTER (1980 (115)) dans 1'importante synthése qu'il vient de publier
portant sur les travaux des trente derniéres années concernant Tes rema-
niements successifs du concept de carence de soins maternels, rappelle
que les travaux princeps de BOWLBY ont eu le mérite historique de mobi-
liser un effort certain de prévention de la détérioration psychique du
Jeune enfant sé&paré de sa mére. M. RUTTER montre bien comment les recher-
ches de la derniére décennie précisent et démembrent & leur tour le con-
cept d'attachement gue 1'école hongroise {1977 (7)) avait décrit en com-
plément des travaux d'I. HERMANN sur Ta théorie trés éthologique du cram-
ponnement. M. RUTTER met en lumiére les remaniements successifs du concept
d'attachement dont i1 démontre 1a complexité, dans une démarche scienti~
fique analogue par sa rigueur & celle qui a fait passer 1'atome aux par-
ticules élémentaires. Analyse de la spécificité de 1'attachement premier
ou principal, basé sur la notion de tropisme unique. Evolution du concept
vers la notion de lien comprenant 1'idée de réciprocité entre mére et en-
fant, chacun devant nécessairement stimuler 1'autre pour que s'établisse
1'attachement, assise des futurs comportements socialisés.

Ces bases théoriques du concept d'"attachement” sont dorénavant si solide-
ment établies que Tes praticiens francais (SATGE 1976 (118)) et anglo-saxons
(M.H, KLAUS (77)) en font la pierre angulaire de 1'étude psycho-clinique

des répercussions de la prématurité, en tant que séparation inéluctable de
la mére et de 1'enfant nouveau-né, sur le développement biologique et affec-
tif de celui-ci.
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Plus récemment encore, les travaux de M. RUTTER, mais aussi et surtout de
E.d. ANTHONY (1980 (5)) ont décrit le concept de “vuingrabilité" de 1'en-
fant. Aprés avoir constaté que les répercussions de la carence de soins
maternels n'étaient pas les mémes, quantitativement et qualitativement,
pour tous les enfants, ces auteurs ont décrit une vulnérabilité différen~
tielle et ont commencé & isoler certains des facteurs qui puissent 1'expli-
quer.

Suivant 1'approche positive propre & la culture anglo-saxonne, ils font
porter leur effort sur 1'analyse des facteurs susceptibles de protéger 1'en-
fant & risque : étre le premier né, avoir le bénéfice d'une relation stable
avec un des parents, ou un substitut familial ou extra-familial mais per-
manent, &tre un gargon, vivre & la campagne ou dans une petite ville...
apparaissent dans ces premi@res recherches sur la vuinérabilité comme des
facteurs protecteurs, voire comme des facteurs susceptibles d'aboutir a
1'exceptionnel et tout nouveau "syndrome de 1'enfant psychologiquement in-
vulnérable" dont E.J. ANTHONY considére qu'il repose essentiellement sur

1a capacité de conceptualiser une représentation intérieure du stress vécu.

e En France, une &léve de R. ZAZZ0, N. LOUTRE DU PASQUIER (1981 {92)) a réa-
1isé une recherche approfondie & partir de 1'étude longitudinale de 16
enfants définitivement séparés de leur mére avant 1'dge de 9 mois et élevés
en placement familial. Elle démontre que les traces de la séparation a
1'3ge de 6~7 ans - en termes d’efficience intelleciuelle et scolaire, ain-
si que de capacité i s’adapter aux contraintes - sont perceptibles chez
tous les enfants, méme lorsque Ta séparation est intervenue dés la nais-
sance ou dans les premigres semaines. De plus, elle met en Tumiére deux
éléments nouveaux :

- les capacités variables de chagque enfant & susciter dans son milieu de

remplacement, le tissage de liens & son égard ;

- la reversibilité des troubles de carence variable elle aussi en fonction
de 1'enfant et du milieu, fondus en un complexe unitaire.
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Tout en utilisant peu la notion de vulnérabilité, les épidémiologistes
francais {F. DAVIDSON - M. CHOQUET 1980 (36)) ont aussi contribué a dé-
membrer le concept de carence dans une optique de prévention médico-
sociale précoce. Sur une cohorte de 415 nourrissons suivis pendant 3 ans,
F. DAVIDSON hiérarchise 1'impact des différents facteurs sociaux et psycho-
logiques de 1'environnement de 1'enfant sur sa santé et son comportement.
Sur 1'ensemble de la cohorte, 11 % des enfants se sont révélés “vulnéra-
bles" (présentant plus de trois perturbations somatiques ou comportemen-
tales). Dans les groupes des enfants ayant un mode de garde stable, par

la mére ou un substitut, la fréquence n'en est que de 8 %. Elle atteint
prés de la moitié des enfants (47 %) si le mode de garde est instable, et
s'éléeve & 2/3 des enfants lorsque & 1'instabilité de la garde s'ajoutent
des perturbations maternelles : mére peu instruite, grossesse ressentie
comme pénible, impréparation & accueillir 1'enfant, angoisse et dépression
persistantes.

En conclusion de ce bref rappel de 1'évolution récente des concepts théori-
ques sur le parentage ordinaire, on peut donc retenir la diversification
des disciplines scientifiques sur lesquelles ils reposent, et les progrés
réalisés au cours de la dernidre décennie dans une caractérisation plus
fine et plus précise des facteurs constituant 1'environnement psycho-social
du jeune enfant.

On peut espérer de cette &volution théorique une contribution dans deux do-
maines

- d'une part des programmes de prévention médico-sociale mieux ajustés 3 la
diversité des besoins ;

- d'autre part une évolution des attitudes des professionnels lorsqu'ils
seront mieux informés sur la diversité et 1'intrication des facteurs en
jeu dans la santé somatique et mentale de 1'enfant.
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12. - DISCUSSION DES FACTEURS BIOLOGIQUES, PSYCHOLOGIQUES ET SOCIAUX
DANS LA GENESE DES HANDICAPS

M.J. CHOMBART de LAUWE (1973, 3&me édition (27)) a publié, au début de la
décennie, les résultats d'une longue recherche d'ethnologie sociale 3
1'eéchelle nationale sur les différents facteurs sociaux et familiaux sus-
ceptibles d'aboutir & des troubles de la santé somatique et mentale de
1'enfant.

Sur des populations nombreuses, échantillonnées avec soin dans plusieurs ré-
gions de France, elle décrit un certain nombre de facteurs : habitat, tra-
vail de la mére, structure du couple parental, place dans la fratrie, état
somatique et comportements familiaux.

Mesurant et regroupant ces facteurs, elle aboutit & la conception d'une vé-
ritable &cologie du développement (ou "mesologie") dont émergent des notions
nouvelles que d’autres travaux vont approfondir au cours de la décennie :

- pour chaque type de facteur, existe un seuil dangereux au-deld duquel i1
devient pathogéne ;

- plus encore, elle met en évidence Ta sommation puis 1'interaction de dif-
férents facteurs pathogénes, par exemple elle décrit les réactions circu-
laires pathogénes pour 1'enfant qui s'établissent parfois entre les per-
turbations du couple parental, Ta pauvreté de son environnement social
(quartier déshéritd, habitat délabré...) et 1'aggravation qui en résuite
sur la précarité du couple. Elle met en évidence le rdle déterminant de
sous-facteurs, tel que la fréquence des changements de milieu par déména-
gement, déracinements successifs, situation que 1'on sait maintenant étre

déterminante dans le déclenchement des mauvais traitements & enfants.

121, - DISCUSSION DES FACTEURS BIOLOGIQUES DE HANDICAP

M.J. CHOMBART de LAUWE, parmi ses conclusions, avait abouti & la conviction
- neuve pour 1'époque -~ que ce qu'elle avait appelé "1'hérédité psychoso-
ciale® pesait sur 1'enfant d'un poids plus Tourd que 1'hérédité biologique.
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11 ne nous semble pas utile ici de rappeler les nombreux travaux concernant
les facteurs biologiques des handicaps organiques - ceux qui concernent
la Trisomie 21 par exemple.

Par contre, nous voudrions insister sur 1'articulation des facteurs biolo-
giques et relationnels dans la genése du handicap telle qu'elle existe dans
certains syndromes cliniques, et telle qu'elle est percgue, vécue par les
parents et les médecins.

Deux syndromes cliniques illustrent dans les travaux récents 1'intrication
des facteurs biologiques et environnementaux :

- Le nanisme psychosocial (M.B. CHICAUD 1979 (25)) est un syndrome de des-

cription récente en France et sur lequel plane encore beaucoup d'inconnues.
Les premiers travaux sur ce qu'on a appelé aussi “le nanisme de frustra-
tion" mettaient 1'accent sur la carence nutritionnelle et sociale des en-
fants de petite taille en milieu défavorisé et sur Teur développement sta-
turo-pondéral rapidement accéléré lorsqu'ils sont placés dans des condi-
tions favorables. M.B. CHICAUD a objectivé, & 1'aide de tests projectifs
standardisés, les images parentales chez 24 enfants de petite taille appar-
tenant & des milieux diversifiés. L'étude projective des images parentales
chez ces enfants de petite taille, par rapport & celle d'une population
témoin, semble montrer que, si 1'image du pére est banale, celle de la mére
est connotée de toute-puissance, et que le couple parental est ressenti

par 1'enfant comme massivement prévalent et fort.

Le point de vue d'un médecin spécialiste de la croissance, interrogé dans
cette méme étude, est nuancé et interrogatif : admettant 1'existence de
déterminants psycho-sociaux dans certains troubles de croissance, il ne
peut préciser encore ses mécanismes biologiques.

- L'épilepsie fournit un autre exemple d'un syndrome longtemps considéré
comme purement organique et dont Tes composantes relationnelles sont de-
puis peu prises en compte. J. GUEY (1970 (61)) a analysé avec précision,



- 32 -

dans ce qui est vécu par 1'enfant et par sa famille, ce qui Tui apparait
comme une distance ou un clivage entre le vécu psychique angoissant de

la erise et 1'image dite scientifique de 1'&pilepsie construite & partir
de 1'information médicale et sociale.

Toujours & propos de 1'épilepsie, C.G. LONG et J.R. MOORE {1979 (90)) ont
montré comment Je comportement parental influence la fréquence des crises :
60 % des enfants ayant des parents autoritaires, interdicteurs, ont des
crises cliniques, 40 % seulement dans le groupe de ceux qui sont &levés
sur un modéle Tibéral.

Enfin en ce qui concerne la genése de 1'autisme infantile, on ne peut gue
constater que les recherches concernant les facteurs biologiques des états
psychotiques sont peu vulgarisées ou dprement discutées en France, ce dont
souffrent tous les parents qui s'expriment dans des témoignages individuels
(FREDET 1979 (51)) et dans leurs réunions associatives (SESAME 1977 (125)}).

122, - FACTEURS PSYCHOLOGIQUES DANS LA GENESE DU HANDICAP

La psychogenése des troubles mentaux donne lieu, en France, a une trés abon-
dante Tittérature née de la vogue des ouvrages déja anciens de psychanalys-
tes de grand renom : J. LACAN et M. MANNONI par exemple en France, et

B. BETTELHEIM aux U.S.A. abondamment traduit et commenté dans notre pays.

P. DURNING (1980 (L3)), professeur de Sciences Humaines, en a trouvé de mul-
tiples traces dans les travaux d'éducateurs spécialisés en cours de forma-
tion, et y a vu comme nous-mémes une cause essentielle des relations conflic-
tuelles entre parents et professionnels.

Nous n'avons retenu de cette vaste littérature frangaise - nos voisins bel-
ges et suisses cependant francophones y &chappent - que trois références
pour exemple :

o J.C. BRISOU (1974 (19)) dans une &tude portant sur des enfants arriérés
profonds dont la plupart sont grabataires, fait du désir de mort qu'il
préte aux méres la cause - et non la conséquence - du handicap de 1'en-
fant...
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o P. DAVID (1976 (35)) dans un ouvrage de vulgarisation de la psychanalyse
d& 1'intention des étudiants en Sciences Humaines et du grand public n'est
qu'un é&cho, parmi tant d'autres, de la conception lacanienne de la psy-
chose qui "dans une société sans pére" voit le jeune autiste "comme un
enfant perdu dans le désir inconscient de Ta mére"...

» Comme P. GEISSMANN et coll. (1980 (56)), i1 congoit que 1'@laboration d'une
psychose s'@tend sur trois ou quatre générations 3 "1'analité caractérielle
massive des grands parents empéche les parents d'accéder & leur propre ana-
1ité et les fragilise jusqu'd les empécher d'avoir aucun projet de vie
pour un de leurs enfants®...

Ces quelques exemples d'un "discours” Targement répandu expliquent la pro-
fondeur de la faille existant entre les parents et de nombreux profession-
nels, Mais i1 existe une autre approche des facteurs relationnels dans la
genése des handicaps mentaux, usant d'un autre langage :

+ E. BERGLER (1973 (12)) dans un livre de vulgarisation traduit en francais
ot i1 se fait 1‘'avocat en quelque sorte "professionnel” des parents, dé-
montre parfaitement que ce ne sont pas tant les comportements ni 1'incons-
cient des méres qui perturbent 1'enfant, mais bien plutdét 1'élaboration
interne "fantasmatique que 1'enfant en fait, sur un mode souvent masochique.

« M. LEMAY (1979 (88)), canadien d'origine frangaise, &tudie et présente
les répercussions de la carence de soins maternels sur le développement
de 1'enfant en termes interactifs qui, sans éluder la souffrance de 1'en-
fant, n'anéantit pas 1a mére sous le poids de la culpabilité. Pour dire
"j'ai mal & ma mére" - ce qui est le trés beau titre du livre de M. LEMAY -
1'enfant peut emprunter trois langages : affectif, somatique et cognitif,
auxquels 1'auteur donne des réponses thérapeutiques “"conférant & tous un
sens des responsabilités mutuelles”.

e S. LEBOVICI (1973 (86)) concluk son ouvrage élucidant la dynamique des
sentiments de culpabilité chez 1’'enfant et chez 1'adulte en des termes
qui pourraient &tre résolutifs du débat instauré autour de la psychogenése
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des handicaps mentayx : "... ne réclamer & la mére que ce qu'elle peut
donner, mais se placer aussi dans la succession des générations parmi
Tes fréres identifiés dans leur lutte pour les progrés de la civilisa-
tion... ni espérer, ni souhaiter faire disparaitre les sentiments de
culpabilité... A 1'&ducation éclairée d’'en limiter dans la mesure du
possible les effets pathogénes, aux psychothérapies d'en atténuer, lors-
que cela parait indiqué, les effets coercitifs"...

123. ~ LES FACTEURS SOCIAUX DANS LA GENESE DU HANDICAP

Nous mentionnerons en premier les résultats d'une &tude épidémiologique
francaise (F. CASADEBAIG 1976 (24)) dont 1'objectif a été d'isoler parallé-
lement les facteurs psychologiques et Tes 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 enquété par questionnaire au cours de 1'année scolaire 1972-1973

au sujet des 2270 enfants fréquentant trois &coles maternelles et élémen-
taires, et des 1663 enfants qui &taient pris en charge par le Centre de
Santé Mentale de 1'arrondissement. En comparant ces deux cohortes, on a pu
constater qu'il n'existait entre elles guére de différence significative
concernant les caractéristiques sociales : catégories socio-professionnelles
du pére, fréquence du travail de la mére. I1 en est de méme pour certains
critéres familiaux : rang et dimension de la fratrie. Le seul facteur dis-
criminant les deux cohortes réside dans le taux des parents séparés : 22 %
dans la cohorte des enfants pris en charge au Centre de Santd Mentale, con-
tre 11 % dans la population scolaire qui sert de contrdle.

Cette recherche est la premiére qui nous permette de comparer avec quelque
rigueur la pesée respective des facteurs sociaux et relationnels sur la
santé mentale de 1'enfant.

Les autres travaux récents, rapportés ci-dessous, ont trait non pas & la
santé mentale, mais & 1'efficience intellectuelle et aux capacités instru-
mentales de 1'enfant. Le fait frappant dans les travaux frangais et
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étrangers de la derniére décennie sur les déterminants sociaux du handicap
intellectuel est la critique et parfois 1'élimination du concept de défi-
cience mentale et de son instrument de mesure : le quotient intellectuel.

e J. GUAY (1975 (60)) démontre "le mythe de 1'incompétence intellectuelle
de 1'enfant de milieu défavorisé”, Lorsqu'on use d'une procédure d'évalua-
tion optimale du Q.I. en se servant d'encouragement, ou en plagant les
enfants & tester dans une situation stimulante et détendue, on ne retrouve
pas de différence de (Q.1. entre des enfants de catégories socio-culturel-
les différentes.

» D'autres auteurs {R. BENJAMIN 1978 (11)) - (G. DIATKINE 1979 (38)) -
{J. LAUTREY 1980 (83)) - (M.C. RIBEAUD 1976 {110)}, étudiant des groupes
importants de populations francaises &conomiquement défavorisées, appor-
tent un éclairage nouveau sur les mécanismes de 1'é@chec scolaire grave
"des enfants des exclus” qui les faisait considérer jusqu’a maintenant
commne des débiles moyens ou légers.

Ces auteurs mettent en &vidence les répercussions des conditions de vie
précairessur la construction des instruments d'apprentissage de 1'enfant :
c'est ainsi que 1'espace trés restreint du logement et 1'absence de meu-
bles et d'objets géne le développement du schéma corporel ; autre exemple,
1e mode d'expression des familles trés défavorisées, se faisant souvent
plus par 1'"agir" que par le "dire", stimule peu 1'apprentissage dy lan-
gage verbal chez 1'enfant.

De plus, J. LAUTREY a montré que des systémes Bducatifs rigides et des va-
Teurs morales attachées par exemple plutdt & 1'obéissance qu'a 1'initia-
tive, étaient propres aux familles défavorisées.

L'ensemble de ces caractéristiques, sans diminuer les capacités d'intel-
ligence logique de 1'enfant, inhibent les possibilités d'en faire pleine-
ment usage dans la situation d'apprentissage scolaire.
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Ultérieurement, la timidité, voire la faiblesse des attentes des parents
défavorisés & 1’égard des futures performances scolaires de leur enfant,
renforce ces facteurs d'échec.

Ces constatations convergentes aménent les auteurs & souhaiter des pro-
grammes qui s'adressent & Ta fois aux parents pour leur redonner un role
actif 4 1'égard de 1'école et des valeurs éducatives plus ouvertes, et &
Ta fois aux enfants pour leur fournir des moyens de s'autonomiser dans la
vie relationnelle et les apprentissages cognitifs.

» Enfin 1a recherche réalisée par M. SCHIFF et coll. (1981 (121)) apporte,
grice a 1a rigueur de 1a méthodologie employée, une véritable démonstra-
tion de la reversibilité de 1'inefficience intellectuelle sous 1'influence
d'un changement de milieu social. Les auteurs ont &tudié les performances
scolaires (ainsi que le Q.I.) de 32 enfants adoptés précocement par des
familles de classe sociale &levée, aprés avoir é&té abandonnés 3 la nais-
sance par leurs parents biologigues appartenant & une classe sociale dé-
favorisée, définie par 1'absence de qualification professionnelle.

Tout en respectant les régles déontologiques du secret, les chercheurs
ont comparé les performances scolaires et intellectuelles des enfants
adoptés & celles de leurs fréres et soeurs restés dans leur famille bio-
logique, et @ celles d'un groupe-contrdle appartenant 3 Ja méme classe
sociale que les adoptants.

Les résultats démontrent que les performances des enfants adoptés sont
trés supérieures & leur fratrie naturelle et trés proches de leur milieu
d'adoption. Cette recherche se poursuivant actuellement pour approfondir
Ta notion de reversibilité de 1'inefficience, confirme les premiers ré-
sultats rapportés ci-dessus.

En conclusion, cette discussion des facteurs biologiques, psychologiques
et cociaux des handicaps mentaux et intellectuels, montre que las recher-
ches de ia derniére décennie, tout en confirmant la muitifactorialite de
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1a genése des handicaps, aboutissent & la description de sous-facteurs
plus précis dont 1'impact est souvent circulaire, et mettent en relief
deux notions nouvelles, actuellement en cours d'approfondissement au sein
des mémes &quipes de recherche :

- 1a notion de vulnérabilité différentielle,
- Ta notion de reversibilité des troubles.

13. - AJUSTEMENT PARENTAL AU HANDICAP (interaction parent/enfant handicapé)

131. ~ DES INTERACTIONS DOULOUREUSES ET DIFFICILEMENT OBJECTIVABLES

» Tous les témoignages de parents expriment la douleur et 1'intensité des
interactions vécues entre eux et leurs enfants handicapés (F. FREDET 1979
(51)) - {P. GIRON 1978 (57)) ~ (Ch. HANNAM 1980 (62)) - (D. HERBAUDIERE
1972 (67)).

Mieux que n'importe quelles études et recherches 3 la méthodologie sophis-
tiquée,- ces récits personnels - méme lorsqu'ils émanen{ de parents devenus
professionnels qui ont adopté un discours plus distancié - imprégnent le
lTecteur de la violence des affects émotionnels en jeu et 1'introduisent
sur la scéne familiale, au cours méme des interactions dont le point de
départ est souvent 1a mére, souvent aussi 1'enfant qui s'exprime plus par
des épisodes critiques vécus dans son corps (maladies, accidents) que par
le langage oral. On est tout d'abord frappé, a la lecture de ces docu-
ments, par leur ton personnel, original pour chacun d'eux, qui convainc le
lecteur qu'il se trouve sur la scéne intime d'interactions individuelles
ol chacun parle pour ce qu'il est, dans sa propre histoire,

Puis,d la réflexion, on retire de ces témoignages une image, image commune

3 tous ces récits : celle d'un perpétuel réajustement des interactions entre
1'enfant et ses parents, d'un équilibre anxieux et douloureux, toujours
menacéd et toujours recherché dans un climat émotionnel intense.
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« Sous le regard des professionnels, psychologues ou médecins, 1'interac-
tion parent-enfant apparait confirmée dans sa prégnance, mais non dans
son individualité.

C'est ainsi que A. HARRISON COVELLO et G.C. LAIRY (1980 (6k4)) décrivent
1'interaction négative, interaction quand méme, entre 1'enfant né aveugle
et sa mére, comme "1'intouchable-intouché".

M.K. PRINGLE (1974 (107)) décrit le modelage des interactions a partir des
parents insécurisés - lorsqu'ils ne savent pas quoi faire devant 1'enfant
inattendu - et qui deviennent pour cet enfant, insécurisants, 1'enfant
adoptant & 1'égard du handicap la méme attitude que ses parents.

Si 1'interaction est toujours reconnue par les praticiens et les chercheurs,
ses mécanismes semblent échapper quelque peu & 1'observation : P. DARDENNE
et coll. (1980 (33)) étudient 30 familles bretonnes d'enfants myopathes

et constatent que la relation mére-enfant devient plus serrée aprés 1'ar-
rét de la marche, suggérant que les méres auraient un profil psychologi-

que particulier centré sur un désir gestationnel qui les aménerajent &
refuser la contraception et & "porter" deux fois leur enfant. Cette ex-
plication psychanalytique est avancée sans que 1'auteur fasse référence

d la réalité concréte qui oblige la mére & des contacts plus intimes avec
1'enfant myopathe a partir du moment ol i1 ne marche plus.

o J.S. MORVAN (1977 (101)) a réalisé, avec une méthodologie trés rigoureuse,
une recherche sur "Surprotection et débilisation" de 1'enfant mongolien.
A partir :

- de scores parentaux de surprotection & une échelle originale construite
selon 1a méthode de THURSTONE ;

- des scores de développement psychosocial d'enfants déficients (&chelle
de VINELAND) ;

- des observations de juges extérieures.
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11 se dégage :

- que moins le parent se pergoit surprotecteur, plus il a tendance &
1'étre dans la réalité, et plus 1'enfant est débilisé (au sens de res-
triction de son efficience globale) ;

- que plus le parent se dit surprotecteur, moins i1 a tendance a 1'@tre
dans la rdalité (par distanciation), et moins 1'enfant est freiné dans
son efficience globale.

On peut se demandeur si dans 1'indiscutable liaison entre 1'efficience
globale de 1'enfant et 1'attitude maternelle surprotectrice, la compréhen-
sion du mécanisme de 1'interaction ne devrait pas étre inversée : un enfant
plus débile, et donc moins autonome, ne ferait-il pas plus appel a la
protection maternelle ?

132. -~ IMPORTANCE ET DIFFICULTES DE LA COMMUNICATION

o Parmi les nombreux témoignages des parents, celui de G. BUREAU (1979 (20))
mére d'une enfant leucémique, oblige & prendre conscience de 1'ampleur du
non-dit, de ses mécanismes el de ses répercussions interactionnelles : le
médecin parle peu aux parents de 1'indicible diagnostic ef ne parle pas
du tout & 1'enfant. Ce silence fait modéle dans la cellule familiale, en~
tre parents et enfant, & 1'intérieur du couple, laissant se développer &
bas bruit 1'angoisse, la dépression, jusqu'a la révolte. Les recherches
de J.A. ANTHONY (1974 (L)) sur les répercussions familiales des maladies
1éthales de 1'enfant, celle de G. LONG et J.R. MOORE (1979 {(90)) sur la

famille de 1'enfant épileptique, confirment 1'importance de ce non-dit.

o L'étude de E. ZUCMAN (1978 (145)) aborde un des mécanismes en jeu dans
cette difficulté de 1a communication intrafamiliale qui accroit 1'anxiété
des interactions. A propos de 1'enfant polyhandicapé, le plus souvent
privé de langage et d'autonomie par 1'association d'une infirmité motrice
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cérébrale et d'une déficience mentale profonde, elle suggére que cette
restriction de son champ d'expérience et de communication est un point
d'appel pour une relation exclusive avec la mére ou un substitut mater-
nel, relation qui sera d'autant plus serrée qu'elle est corporelle et
anxieuse, et d'autant plus silencieuse que 1'enfant ne peut user du tiers
médiateur qu'est le langage oral, et que la mére collée a 1'enfant mais
retranchée des autres contacts sociaux -~ avec le pére, les autres enfants,
les amis - n'a plus assez de ressource pour parler. De telles relations
vont parfois jusqu'a Ta symbiose, si aucun tiers social n'intervient &
temps pour les prévenir. Le risque de symbiose mére-enfant, né de 1'iso-
lement de la mére au sein méme de la famille, n'est pas une image, mais
une réalité quasi biologique, puisqu'on a pu constater, dans quelques cas
exceptionnels, que Ta mort de 1a mére entrainait la mort rapide de 1'en-
fant polyhandicapé, quelle que soit fa qualité des soins substitutifs qui
lui étajent fournis, Le rétrécissement, voire 1'abolition de la distance
interactionnelle n'est donc favorable ni & la communication, ni & la vie.

133. ~ OBJECTIVER LES MODALITES DE LA COMMUNICATION

L'importance et les difficultés de la communication intrafamiliale ont jus-
tifié au cours de la derniére décennie de nombreuses études et recherches,
dont quelques unes, purement linguistiques, concernent les interactions ver-
bales entre mére et enfant handicapé.

Ce développement des recherches sur les interactions verbales entre méres

et enfants physiquement ou gravement handicapés, peut sans doute &tre rap-
proché du développement plus vaste encore, et dans un registre différent,

des travaux de 1'école de Palo Alto sur 1a communication paradoxale et le

double Tien dans les familles de schizophrénes.

Nous retiendrons trois exemples d'études de la communication :

o K.L. KOGAN et N. TYLER (1973 (79)) ont &tudié les interactions verbales
et non verbales entre mére et enfant dans trois groupes qu'ils comparent
entre eux (enfants normaux, enfants infirmes moteurs, enfants déficients

mentaux).
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i1 en résulte que les méres d’enfants handicapés moteurs ont un style
d'interaction plus directif mais &galement plus chaleureux que les deux
autres ; que les méres d'enfants déficients mentaux ont le taux le plus
bas d'interactions verbales et non verbales, mais qu'elles sont aussi les
moins punitives.

o W.A. O'CONNOR et J, STACHOWIAK (1971 (103)) oni comparé les interactions
familiales & travers les modes de communication orale dans trois groupes
de familles appariées quant au statut social et dont un enfant - &gé de
10 3 12 ans - avait été désigné & 1'école, soit comme trés adapté, soit
comme mal adapté, soit comme déficient mental et orienté en tant que tel
vers une classe spécialisée. Les échanges verbaux ont été analysés en
fonction de neuf critéres qualifiant la communication en termes interac~
tionnels. On peut en retenir les résultats suivants :

- le groupe comportant un enfant mal adapté@ est caractérisé par 1'absence
de cohésion dans la communication qui est confuse et élude les conflits
sans étre consensuelle ;

- le groupe comportant un enfant trés bien adapté est caractérisé par un
niveau de cohésion &levé, par la fréquence des conflits verbaux ouverts
et soutenus par un style de communication précis, clair

~ le groupe comportant un enfant déficient mental est caractérisé par un
style de communication & forte cohésion, trés défensive. Les interac-

tions verbales & 1'intérieur du groupe familial montrent que les jeunes
fréres et soeurs normaux cédent la parole & 1'ainé handicapé, mais que
celui-ci s'exprime sur le méme mode qu'un enfant plus jeune. L'ensemble

de ces modifications de la communication a 1'intérieur de la fratrie

semble aboutir & une cohésion rassurante, plus confortable pour chacun
de ses membres.

o N.R. MARSHALL et coll, {1973 (97)) ont étudié sur un plan sémantique les
opérants verbaux utilisés entre mére et enfant 3gé de 3 &3 5 ans. La re-
cherche porte sur un groupe de 20 enfants déficients mentaux {Q.I. de 13
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d 67...) et sur un groupe~contrdle apparié. L'analyse sémantique de
chaque échange verbal de quinze minutes montre qu'il existe des diffée-
rences significatives entre les deux groupes : 1a comparaison entre
enfants des deux groupes montre, comme on pouvait s'y attendre, un taux
beaucoup plus élevé de répétitions écholaliques chez les enfants débiles
mentaux. La comparaison entre les deux groupes de méres montre une fré-
quence plus élevée des questions posées par la mére & son enfant retard.
Plusieurs hypothéses sont émises par T'auteur pour expliquer cette cons-
tatation : mode de contrdle de 1'enfant ? Signe de 1'asymétrie de 1'in-
teraction verbale ?

L'étude de la communication ouvre ainsi un champ nouveau de recherche dont

on peut attendre une connaissance plus objective des interactions entre mére
et enfant handicapé.

134, — VERS UNE ADAPTATION RECIPROQUE

Un certain nombre de travaux de cette décennie met bien en lumiédre 1'équi-
1ibre familial, recherché et recréé par une adaptation réciproque.

o E.D. RIESZ (1977 (111)) décrit, en tant que mére et que pédagogue, les
interactions entre sa fille trisomique et elle-méme dans la vie journa-
1iére, et conclut ainsi sa description de leur vie commune pendant cinq
années : "1'enfant handicapé fait mlrir ses parents”,

» L'8tude de S. TOMKIEWICZ (1973 ({132)) rapporte en termes originaux ses
réflexions de chercheur sur sa propre expérience clinique auprés des pa-
rents d‘enfants arriérés profonds. S. TOMKIEWICZ propose de dépasser les
termes classiques de "rejet" et de “"surprotection” qualifiant de maniére
stéréotypée les comportements des parents, dans la mesure ol leurs demandes
explicites nécessitent d'étre décodées pour étre comprises dans leur véri-
table sens : une demande de placement, par exemple, ne signifie pas néces-
sairement le rejet de 1'enfant, et peut &tre un appel & 1'aide. En leurs
lieu et place il propose les notions d'équilibre familial et de tolérance
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de 1'enfant qui ne vont pas toujours de pair et sont susceptibles d'évo-
tuer dans leur temps. Prendre en considération les différentes formes
d'équilibre familial autour d'un enfant handicapé, c'est accepter, sans
avoir 3@ en juger, gque 1'enfant handicapé puisse remplir un rgle positif
dans 1'économie psychique familiale. Son handicap blesse, mais il peut
apporter aussi, selon les cas, aux parents, les bénéfices secondaires
d'une possession et d'une aide infiniment prolongées & 1'égard de 1'en-
fant, forme douloureuse mais réelle de lutte contre le vieillissement. Les
remaniements de 1'équilibre familial original mais souvent fragile font
de 1'enfant handicapé le révélateur des interactions familiales pré-exis-
tantes {conflit ou solidarité du couple) et non pas leur agent provoca-

teur, comme i1 est dit encore trop souvent.

Aprés de telles études, i1 est difficile d'user encore de maniére stéréo-
tyﬁée des notions de rejet et de surprotection.

s Enfin une &tude de R.L. WATSON et E. MIDLARSKY (1979 (1kt)) a par ailleurs
apporté un éclairage nouveau sur la surprotection ; il étudie, sur un
groupe de 38 méres d'enfants déficients mentaux et un groupe de 70 méres
d'enfants normaux, leurs comportements et leurs opinions & 1'égard de la
déficience mentale, parallélement & leur image de la réaction sociale. Les
méres d'énfants déficients mentaux ont une attitude plus positive 3 1'é-
gard de la déficience mentale, mais s'attendent & une attitude négative
de la part de la communauté. Ce qui améne 1'auteur a conclure : le compor-
tement “surprotecteur” des méres semble 1ié & leur image négative de la
réaction sociale. Elles essaient ainsi de protéger leur enfant handicapé
des menaces du rejet social dans lequel elles se sentent trés probablement
incluses.

En conclusion, les &tudes et recherches récentes sur 1'adaptation récipro-
que entre parents et enfants handicapés, qu'elles soient ou non centrées
sur les modes de communication, concluent pour la plupart & la nécessite
d'un tiers médiatisant la relation : présence du pére entre mére et enfant,
disponibilité de 1'environnement amical, social ou professionnel, pour lut-
ter contre 1'isolement, surhandicap majeur des familles.
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14, - ROLE DES PARENTS AUPRES DE LEUR ENFANT HANDICAPE

Le rdle des parents auprés de leur enfant handicapé a &té longtemps passé
sous silence. I1 a été@ ensuite interprété :

- soit comme facteur pathogéne (Cf. page 32 : discussion des facteurs
psychologiques dans la genése du handicap) ;

- soit comme relajs des professionnels, nous verrons plus loin (Cf. page 107 :
parents et professionnels : aide mutuelle} le rdle qu'ils se donnent ou
qui Teur est donné en tant que co-thérapeutes.

Nous analyserons ci-dessous le rdle des parents, dans leur fonction paren~
tale auprés de leur enfant handicapé : éuels sont leurs comportements 7?7
Quels sont leurs désirs ? Quelle influence ont-ils, en tant que parents,
sur 1'évolution de Teur enfant ?

141, ~ LES PARENTS PARLENT DE LEUR ROLE AUPRES DE LEUR ENFANT HANDICAPE

Les témoignages écrits par les parents - par les méres quasi exclusivement -
décrivent, sans le théoriser, leur réle de soutien quotidien de Teur enfant.

o D. HERBAUDIERE (1972 (67)), par exemple, en décrivant 1a vie journaliére
de son enfant autistique au sein de la famille, permet de prendre cons-
cience de la complexité du rdle parental, qu'elle évite d'ailleurs de
trop théoriser. Dans cet exemple, c'est surtout la mére, mais 8galement
Te pére et le frére de Cati qui agissent sur tous les plans en réponse
aux besoins de 1'enfant, lui assurant ainsi un soutien continu :

- donner les soins et 1a sécurité a cette enfant autistique qui met sou-~
vent ses jours en danger ;

- tenter de comprendre son comportement imprévisible ol la violence tient
liey de langage ;

- quéter, parfois en vain, auprés des professionnels, les explications,
1'aide concréte, le réconfort, 1'accueil éducatif...
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D. HERBAUDIERE ne cache pas la douleur, la fatigue, le découragement, la
colére et méme 1'agressivité que déclenche dans la famille une si lourde
charge. On comprend & la lecture de tels témoignages que la technicisa-
tion du réle parental soit une évolution fréquemment constatée. Encoura-
gée par les professionnels ou par 1'isolement parental, cette technici-
sation n'en est pas moins un mécanisme de défense.

+ D'autres méres ont décrit les entraves apportées a 1'exercice de leur
réle de parents : P. GIRON (1978 (57)) sous le titre significatif de "la
mére empéchée” montre comment les erreurs de diagnostic médical et 1'ab-
sence d'"insight” sur le traumatisme psychique vécu par elle & 1a nais-
sance de 1'enfant 1'avaient empéchée longtemps d'exercer son rdle de mére.
F. FREDET (1979 (51)) rapporte la douloureuse expérience dans laquélle
elle n'est reconnue par les professionnels en tant que mére, que pour
porter le poids et 1a faute du handicap ; 13 encore le titre du livre :
"Mais, Madame, vous étes la mére..." situe & lui seul les conditions dans
lesquelles son réle lui est assigné.

- Deux autres documents donnent la parole & des parents qui s'adressent aux
professionnels, tout en restant dans leur rble de parents. Les uns {Parents
speak 1978 {105)), par exemple, défendent devant les professionnels les
thérapies comportementales, non pas au nom de la théorie ou de 1'effi-
cience pédagogigue, mais au nom de la sécurité physique de leur enfant, ce
qui est bien de leur responsabilité de parents. Les autres {UNAFAM 1979
(135)), parents d'adultes malades mentaux internés en hdpital psychiatri-
que, réclament la possibilité de dialoguer avec les infirmiers au sujet
des soins corporels et des activités de vie quotidiennes, sur lesquels
ils sont mieux informés que quiconque.

142. - DES ETUDES ET RECHERCHES RECENTES PRECISENT L'APPORT DES PARENTS A
LEURS ENFANTS HANDICAPES

De nombreuses références ont trait a 1'impact des parents sur 1'évolution
de Teur enfant vivant au foyer :
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. Dans le domaine de la prévention des risques psychosociaux, RAMEY (1979
{108)) fait une étude longitudinale du développement intellectuel des en-
fants de trois groupes de méres. Il compare leur devenir auprés de méres
de milieu socio-culturel trés défavorisé, soutenues par un programme de
prévention, a celles qui ne le sont pas et 3@ la population générale. 11
conclut que le programme n'a pas d'influence directe sur le comportement
éducatif trés diversifié de ces méres ; cela peut-il vouloir dire qu'il
respecte pour 1'essentiel leur rdle parental dans son originalité ? Par
contre, i1 semble avoir une action sur le développement intellectuel des
enfants, puisque le QI des enfants n'est analogue & celui des méres que

dans le groupe des méres non aidées.

o Le mécanisme de 1'influence parentale sur 1'enfant handicapé est éclairé
par AJURIAGUERRA et ABENSUR (1972 (1)) & propos de 1'enfant sourd. Ils
reprennent des travaux antérieurs de REFOND, PINTER et MEADOW, gui avaient
démontré que les enfants nés sourds de parents sourds sont toujours mieux
adaptés que les enfants nés de parents entendants. Les auteurs suggérent
que cette &volution vers une meilleure autonomie sociale se fait & travers
une identification positive de 1'enfant & ses parents qui se servent na-
turellement du méme langage, celui de 1a langue des signes. Les parents
sourds peuvent transmettre ainsi & leur enfant sourd une meilleure image
de soi.

o Une étude de S. SANDOW et A.D.B. CLARCKE (1978 (117)) & propos de jeunes
enfants gravement handicapés - trisomiques, I.M.C. - confirme 1'impact
d'une image positive de soi-méme dans 1'influence que les parents peuvent
avoir sur Teur enfant handicapé. Ils comparent a posteriori le dévelop-
pement de 32 enfants, divisés en deux groupes en fonction de la fréquence
de 1'aide que leurs parents ont demandé & recevoir & leur domicile, au
cours des trois premiéres années de vie. Ils ont constaté que les enfants
chez Tesquels on &tait intervenu plus souvent dans la premiére année de
1a vie, aprés une période de développement plus rapide, s'étaient mis &
stagner et avaient & 3 ans de moins bonnes performances que les autres.

Ce résultat signifie, selon eux, que les parents moins dépendants des ser-

vices de soins, sont aussi plus stimulants pour leurs enfants.
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» KASUO-NIHIRA et coll. (1980 (75)) mettent en paralléle le role de la
famille et le rdle de 1'environnement social sur le développement de
1'enfant déficient wental, vivant & la maison.

I1s &tudient deux groupes d'enfants : 114 enfants déficients profonds et
152 enfants déficients moyens et légers appartenant & des milieux sociaux
défavorisés, ce qui interdit de faire une comparaison rigoureuse entre
les deux groupes.

11 ressort de cette 2tude gue les facteurs familiaux et sociaux jouent
dans Te méme sens sur le développement de 1'enfant. Si la famille est en
harmonie avec son environnement social, elle peut aider 1'enfant & se dé-
velopper harmonieusement. Par contre, quand i1 existe des conflits entre
1a famille et son environnement social, ou des conflits intrafamiliaux,
1'enfant handicapé est moins bien toléré. Ces constatations, relevées
avec une bonne rigueur méthodologique, sont valables dans les deux grou-
pes d'enfants.

Lorsque les enfants sont placés en internat, deux études récentes montrent
que le réle des parents reste important aux yeux des professionnels :

M.Y. VILLECHENOUX-BONNAFE (1974 (138)) aprés avoir montré que les liens
entre parents et enfants persistent & condition que 1'institution soit
ouverte aux parents, apportent ensuite un élément nouveau de réflexion.

]

Les parents continuent d'avoir un impact indirect sur le développement

de leur enfant placé, parce que ceux qui soignent leur enfant dans 1'ins~
titution donnent des soins différenciés en fonction de 1'image qu'ils se
font de la famille. En particulier les éducateurs ne peuvent faire faire

des progrés & 1'enfant que s'ils sont convaincus gque les parents les sou-
haitent et qu'ils souffrent de la séparation.

V.H. ANDERSON et coll. (1975 (3)) ont accordé suffisamment d'importance

au maintien des liens entre les parents et 1'enfant accueilli en institu-
tion pour &tudier les critéres qui permettraient de prévoir si les pa-
rents visiteront ou non leur enfant. I1s ont isolé six variables laissant
prévoir des visites plus rares : en ce qui concerne 1'enfant, la visibilité

@
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du handicap et un niveau mental bas ; en ce qui concerne les parents :
1'éloignement géographique, les difficultés socio-culturelles et la rup-
ture du couple suivie de remariage. En ce qui concerne 1'institution, i1
semble que les auteurs n'aient retenu que la gratuité des soins, alors
que le manque d'ouverture et de souplesse dans 1‘accueil des parents, la
dimension de 1'institution, son accessibilité et la qualité des presta-
tions fournies & 1'enfant nous semblent &tre des facteurs plus influents
sur la fréquence des visites parentales.

T. LAMBERT (1979 (81)), exploitant les données d'une enquéte réalisée par
une association de parents d'enfants psychotiques, a précisé ce que sont
leurs besoins et leurs aspirations & 1'2gard du placement de leur enfant.
Les 170 familles interrogées dans 1'enquéte ressentent dans 1'ensemble

Te placement éducatif comme une nécessité pour 1'évolution et la prépara-
tion & la vie sociale. Elles le souhaitent adapté et fiable, ne 1'envisa-
gent pas comme une démission, mais comme un relais techniquement et hu-

mainement valable.

143, - DES EYPERIENCES ET DES PROGRAMMES RESPECTANT LA FONCTION PARENTALE
NATURELLE

» K.P. MEADOW et L. MEADOW {1971 (99)) accordent, comme nous le faisons,
une double fonction aux parents d'un enfant handicapé : une fonction
technique, de rééducation ou d'éducation, et une fonction affective.

Mais ils considérent que ces deux fonctions sont toujours intriquées et
surtout qu'elles doivent toutes deux étre enseignées aux parents, profes-
sionnalisant totalement ie rdle parental.

Nous voudrions ici donner quelques exemples d'expériences et de services
respectant la fonction parentale naturelle.

o Le plus illustre d'entre eux est donné par D.W. WINNICOTT {1980 {(143)}.
L'histoire de "la petite Piggle” est 1'exemple unique du traitement psy-
chanalytique d'une petite fille au cours duquel les consultations théra-
peutiques avaient lieu de maniére trés irréguliére, &talées dans le temps,
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peu fréquentes, et toujours 3 la demande des parents, qui au cours des
intervalles relayaient la voie de 1'enfant et du thérapeute, tout en
restant dans leur rdéle de parents attentifs et participants, transcri-
vant dans les activités de vie quotidienne Teur nouvelle perception des
besoins de 1'enfant. Les parents eux-mémes ont exprimé que '"ce fut trés
précieux pour les parents qu'il leur soit permis de participer & un pro-
cessus de croissance et de réparation. De la sorte il a &té paré a ce
gue 1'on observe souvent : ou bien les parents se sentent laissés dehors
au froid, en proie peut-étre & des sentiments de rivalité et de compéti-
tion avec le thérapeute ; ou bien ils ressentent de 1'envie & 1'égard
soit du thérapeute, soit de 1'enfant ; ou encore, afin d'éviter de tels
sentiments pénibles, ainsi que 1'attitude obstructrice insidieuse qui
peut en résulter, les parents risquent de se retirer en s'écartant du
champ de forces d'une relation vivante avec 1'enfant, en se contentant

de le passer & une autorité qui a le savoir et le savoir-faire".

Bien qu'il s'agisse, dans cette expérience, de WINNICOTT, avec son don ex-
ceptionnel pour personnaliser chaque abord thérapeutique et pour communi-
quer, et bien qu'il s'agisse de parents particuliérement éclairés et dis-
ponibles, rien n'interdit d'espérer que cette expérience unique puisse
constituer un modéle de 1'articulation et de 1a complémentarité des rdéles

des parents et des thérapeutes & ]'avenir.

Quittant le domaine de 1'exceptionnel, nous avons retenu quatre exemples
de services apportant d des parents d'enfants Tourdement handicapés une
aide "a la demande" qui respecte la fonction parentale naturelle :

» En France, 1'action éducative en milieu familial du CESAP (1974 (26))
apporte, & la demande des familles, une aide aussi bien concréte gqu'édu-
cative 3 des enfants sévérement handicapés. Dans ce service 1'aide fami-
Tiale et 1'éducateur & domicile peuvent relayer la mére, lui permettre
de retrouver un peu de liberté pour son rdle d'épouse, de femme, de mére
des autres enfants, de participante & la vie sociale, sans étre destituée
de sa responsabilité parentale auprés de 1'enfant handicapé.
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o Le programme TEMPO (J. HORSE 1979 (70)) semble jouer un rdle similaire
aux U.S.A., dont les différentes modalités ont fait 1'objet d'une pre-
miére évaluation.

o En Grande-Bretagne (HEATHER RAYNER 1978 (66)) et en Suéde (R. EVANS 1978
(46)) se développent aussi des programmes souples et diversifiés, ou se
conjuguent, toujours & la demande des parents, différentes formes de re-
lais : aide 3 domicile, accueil temporaire en appartement, en vacances,
en famille d'accueil pour 1'enfant seul ou accompagné de sa mére & la-
quelle on ne se substitue jamais et dont on respecte les choix et le pou-
voir de décision.

En conclusion, témoignages, études et recherches de la derniére décennie
apportent une meilleure connaissance de la spécificité du réle parental qui
permettra sans doute & 1'avenir d'éviter un double risque :

- celui de la professionnalisation,

~ gt celui de la destitution pure et simple de la fonction parentale.

15, - LES ENFANTS NES DE PARENTS HANDICAPES

Nous excluons volontairement de cette monographie centrée sur les interac-
tions familiales, les travaux concernant la transmission génétique des han-
dicaps ; d'une part, pour ne pas étendre & 1'infini notre sujet et le nombre
des références a traiter, bien qu'il eut été sans doute intéressant de dis-
cuter les recherches ayant trait au conseil génétique sur les handicaps
transmissibles et qui mettent tous en évidence, en France du moins, une forte
résistance a la Timitation des naissances sur le motif du risque génétique ;

d'autre part, nous renoncons 3 refaire ici la synthése des travaux complexes
et contradictoires sur la transmission génétique des psychoses.
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Nous verrons successivement ici des travaux ayant trait aux enfants nés

de parents présentant des perturbations psychiques, puis ceux gqui concer-
nent les handicaps physiques, et nous souhaitons que le lecteur se reporte
d la fin de 1'ouvrage pour compléter son information par 1'analyse réalisée
aux U.S.A. par G. BLOM sur ces sujets (Cf. Annexe I).

151. — LES ENFANTS DE FAMILLES PSYCHOLOGIQUEMENT PERTURBEES

L'analyse des travaux concernant les répercussions des perturbations psy-
chigues des parents sur 1'exercice de la fonction parentale et 1'évolution
de 1'enfant, nous est apparue extrémement aléatoire, parce que les limites
en sont difficiles & définir,

Dans le champ de la santé mentale des adultes comme des enfants, la noso-
graphie classique qui établissait une frontiére claire entre le normal et
le pathologique n'est plus admise dans les recherches, ni dans les prati-
ques de la derniére décennie. Cette &volution, tréds positive pour ce qui
est du respect des personnes et du dynamisme des soins, rend par contre
difficile 1a conduite des études et recherches et 1'interprétation de leurs
résultats.

La pathologie mentale est & 1a fois partout et nulle part. L'analyse que
nous avons faite (Cf. page 32) de la psychogenése des handicaps en est une
illustration que nous ne reprendrons pas ici.

De plus, dans le cadre méme de pathologies mentales désignées, par exemple,
comme psychotiques, nous nous heurtons & deux difficultés supplémentaires :
le cadre nosographique des psychoses a une définition beaucoup plus large
aux U.S.A. qu'en France, et 1'intensité des troubles présentés par les pa-
rents n'est que rarement précisée dans les études de la derniére décennie.

o Nous en avons pris conscience dans 1'étude toute récente de Myriam DAVID
(1981 (34)) sur le "danger de la relation précoce entre le nourrisson et
sa mére psychotique", dans laquelle une description trés précise des in-
teractions entre mére et enfants permet de juger de la gravité de la
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psychose maternelle, ce qui explique que les conclusions de cette &tude
soient beaucoup plus pessimistes que celles que nous analyserons ci-
dessous : devant la distorsion des relations et les régressions, les
équipes qui suivaient la mére et 1'enfant ont &té amenées 3 les séparer
au cours méme de la premiére année, la séparation a pu étre aménagée en
recourant & un placement familial spécialisé ol la mére n'est pas rejetée.

Ces réserves faites, nous avons retenu parmi les travaux de la derniére dé-
cennie sept &tudes concernant le développement de 1'enfant né de parents
psychiquement perturbés, dont deux ont pour point de départ la perturbation
psychique de 1'enfant lui-méme :

» M.J. CHOMBART de LAUWE (1973 (27)) dans la trés vaste recherche, dé&ja ci-
tée, sur "la psychopathologie sociale de 1'enfant inadapté”, étudie les
antécédents familiaux de plus de 5000 enfants dont Tes troubles du com-
portement trés variés (instabilité, violence, fugue, inefficience sco~
laire...) ont motivé une prise en charge psychiatrique. Elle a constaté
la présence de ce qu'elle nomme des "tendances psychopathiques" (psychoses,
dépressions, comportements agressifs ou dé&linquants, &thylisme et autres
toxicomanies) dans 54 % des familles. Ces troubles concernent soit un
seul parent (= 23 %), soit une lignée (= 21,5 %), soit les deux parents
(= 6 %) et les deux lignées (= 4,5 %). Elle constate que la tendance au
déséquilibre se répéte chez les ascendants sans qu'on doive nécessaire-
ment parler de transmission génétigue : les 2/3 des parents perturbés
d'un enfant perturbd ont eux-mémes des ascendants perturbés. Cette re-
cherche, qui ne reléve pas de la discipline psychiatrique mais de 1'eth-
nologie sociale, souligne que les troubles psychopathologiques, constatés
au sein du groupe familial de 1'enfant perturbé, ne sont pas 1iés aux
autres variables sociales &tudiées : habitat, catégorie socioprofession-
nelle du pére, travail de 1a mére.

L'auteur suggére que les tendances psychopathologiques du milieu familial
perturbent 1'enfant par 1'instabilité qu'elles engendrent dans le cadre
de vie : instabilité du couple, déménagements, avec 1'effet de sommation
des facteurs pathogénes, d&ja décrits plus haut (Cf. page 40).
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o C. EGGERS (1972 (4k4)) a réalisé une étude longitudinale d'une durée de
trente ans sur 1'évolution de 52 jeunes schizophrénes. Pour 29 d'entre
eux, divers troubles psychopathiques sont relevés chez Tes parents parmi
Tesquels 8 parents psychotiques, 3 débiles mentaux, mais dont la majorité
semble &tre des troubles réactionnels au handicap de 1'enfant ; les &vo-
lutions positives et négatives des jeunes schizophrénes se répartissent
également entre les familles perturbées et celles qui ne le sont pas. Il
en est de méme dans un groupe de contrdle constitué par 14 jeunes chez
Tequel on avait posé & tort, au départ, le diagnostic de psychose. L'au-
teur conclut que ce qui compte dans le pronostic des schizophrénies in-
fantiles et pubertaires ce n'est pas 1'@quilibre psychique familial, mais
la précocité des troubles, ce que d'autres études clinigues trés récentes
sont venues confirmer.

» Cing autres études cliniques ont pour point de départ les méres psycho-
tiques et portent sur 1'évolution psychologique de 1'enfant et Tes moda-
Tités d'aides spécifiques & leur apporter (E.J. ANTHONY (5)) - (M. BOURGEOIS
1974 (17)) ~ (3. MANZANG 1979 (96)) - (0. MASSON 1976 (98)) - (M. RUTTER
1980 (115)).

Ces études portent essentiellement sur de jeunes enfants de méres schizo-
phrénes- dont 1'8tat n'est guére précisa.

En ce qui concerne 1'enfant, les constatations cliniques sont trés détail-
lées et largement consensuelles. La plupart des auteurs relévent en effet :

- la fréquence des troubles somatiques dans la premiére enfance : hypo-
trophie... ;

- la précocité du développement psychomoteur, interprétée comme si 1'en-
fant sentait qu'il devait devenir rapidement autonome ;

- 1a prise de conscience précoce par 1'enfant de la difficulté vécue par
sa mére.

Ces deux derniers traits ont fait parler d'hypermaturation et de "paren-
tification" de 1'enfant.
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La personnalité de 1'enfant semble donc, & premiére vue et dans les pre-
miéres années, se développer sans trait pathologique &vident. e n'est
qu'd un examen approfondi et & moyen terme que sont décelés, avec une
certaine fréquence, des mécanismes de défense de type névrotique : traits
de comportement obsessionnels, ritualisés... (ANTHONY, BOURGEOIS...). lLa
fréquence des psychoses proprement dites, chez ces enfants, semble &tre
située autour de 15 & 20 %, et celle des enfants restant hyperadaptés,
"invulnérables", se situe entre 5 et 10 %.

En ce qui concerne 1'environnement de 1'enfant, et donc les facteurs de
pronostic, les constats sont &galement consensuels :

- le pronostic dépend largement de la qualité et de la stabilité du pa-
rent restant qui relaie la mére défaillante (M. RUTTER) ;

- i1 dépend aussi du caractére ouvert ou rigide de la cellule familiale,
qui va de ce fait étre plus ou moins accessible aux aides de la commu-
nayté et des professionnels ;

- enfin la possibilité de fournir & 1’enfant un programme éducatif de
soutien (E.J. ANTHONY (5)) visant a structurer le moi en terme piagétien
(notion de permanence des objets - structuration spatiotemporelle...)

semble un facteur de bon pronostic 4 prendre désormais en compte.

152. - LES ENFANTS DES PARENTS PHYSIQUEMENT HANDICAPES

Fort peu d'études ont été pubiiées au cours de la derniére décennie au su-
jet des enfants nés de parents physiquement handicapés ou élevés par un
parent dont le handicap est survenu aprés la naissance de 1'enfant. Nous
regrettons en particulier de n'avoir trouvé dans cette période aucune étude,
ni méme aucun t@&moignage, sur les enfants gqui naissent ou qui ont été adop-
tés au foyer de parents infirmes moteurs cérébraux.
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Les quelques références gue nous avons pu rassembler sont de plus extréme-
ment disparates, concernant des situations de handicap parental aussi di-
verses que la surdité, les maladies neurologiques évolutives, les séquelles
d'accidents traumatiques. Pour enrichir un peu les données, nous avons rap-
proché de ces handicaps physiques deux situations totalement différentes :
les parents émigrés, les parenis qui ont survécu aux camps de concentration.

o Les études rassemblées par E.J. ANTHONY (1974 (L)) sur “les enfants de
1'holocauste” montrent qu'en dépit du traumatisme ineffacable, vécu par
les parents, et du caractére particulier de certains de leurs comporte-

ments 3 1'égard de leurs enfants - celui, par exemple, qui consiste &
les nourrir trop - les enfants ne présentent aucun trouble de développe-
ment spécifique. Dans ce groupe, qui avait &té considéré a haut risque,
comme dans les autres situations analysées ici, il n'existe pas de psy-
chopathologie distincte, tout est fonction de 1a personnalité des deux

parents et de 1'équilibre du couple parental.

o L'8tude de J.A., SERRANO (1980 (12h)) sur les familles de migrants analyse
les perturbations que la transplantation socio-culturelle provoque chez
les parents : perte de 1'identité, dévalorisation, bouleversement de la
structuration de 1'espace et du temps vécus. Tous ces troubles n'existent-
ils pas dans la situation de 1'adulte handicapé sur le plan psychique ou
physique 7 I1 serait intéressant de 1'étudier. Toujours est-il que
J.A. SERRANO montre trés bien leur impact sur la fonction parentale des
émigrés qui sont conduits souvent & une abdication ambivalente de leur
pouvoir parental. Les valeurs et la distance intergénérationnelles s'en
trouvent inversées et 1'enfant, 13 encore, en est "parentifié”.

e M.C. COSTES (1976 (30)) a &tudié, par des méthodes projectives, les images
parentales chez les enfants de parents atteints d'une maladie neurologique
grave (sclérose en plaques, par exemple). Sur 5 enfants, dgés de 10 & 16
ans, il montre que le parent malade apparait toujours trés dévalorisé,
jamais idéalisé. Cette disqualification du parent est source dans 1'en-
fant d'une agressivité coupable., Tous ces enfants apparaissent &tre trés
angoissés mais ne présentent pas de troubles structurels de personnalité.
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. Dans un registre trés différent, E.J. ANTHONY {1974 (L)) rapporte une

étude sur "les réactions des familles péruviennes & 1'invalidité du
pére®.

Cette étude, d'ailleurs ancienne, montre que les perturbations de la dy-
namique intrafamiliale, dans laquelle 1'enfant n'a pas &té étudié isclé-
ment, sont fonction non pas du type et de la gravité du handicap paternel,
mais du mode préexistant d'interaction familiale. Trois types sont dé-
crits @ famille despotique, famille patriarcale, famille collégiale, cette
typologie étant elle-méme fonction du groupe ethnique et de la classe so-
ciale. Le fait que ce soit dans les familles "collégiales” que le handi~
cap du pére soit le mieux toléré, rend cette étude intéressante pour nos
cultures latines et anglosaxonnes.

On peut conclure de ces &tudes trés hétérogénes sur 1'impact d'un handicap
pareﬁtal sur le développement de 1'enfant, qu'il n'existe pas de répercus-
sions pathologiques spécifiques et systématiques. On peut y voir une nou-
velle preuve de la plasticité propre & chague enfant, et de 1'utilisation
originale que chacun d‘eux fait des ressources du milieu ; 1'harmonie entre
1'enfant et un &lément stable de son environnement (par exemple entre en-
fants sourds et parents sourds, comme 1'a montré AJURIAGUERRA) apparait
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 la décennie 1970-1980, s'est effectue chez les
professionnels, spécialistes de réhabilitation, une prise de conscience
de la réalité du traumatisme psychique vécu par les parents & la révéla-
tion du handicap de leur enfant.

Cette prise de conscience s'est réalisée sous une double influence :

- celle de la diffusion dans les milieux professionnels spécialisés de
concepts psychanalytiques, celui de 1'enfant fantasmatique attendu et
du deuil que 1'enfant réel ameéne & faire (SOULE 1978 (129)) ;

- 1'influence beaucoup plus récente des témoignages de parents d'enfants
handicapés, témoignages qui sont sans doute mieux connus du grand public
que des professionnels.

Ces circuits, en quelque sorte spontanés,de 1'information, aboutissent ac-
tuellement en France & des comportements paradoxaux des professionnels :

- d'une part, trop généralement, le milieu médical non spécialisé - accou-
cheurs, pédiatres, infirmiéres, sages-femmes - conserve sans modification
un comportement peu compréhensif a 1'égard des parents au moment de la ré-
vélation d'un handicap comme si 1'information sur la gravité du trauma-
tisme psychique et sur 1'importance des premiéres paroles ne leur était
pas encore parvenue (et/ou n'avait pas été assimilée) ;

- d'autre part, les milieux professionnels spécialisés dans 1'éducation et
les soins aux enfants handicapés - psychiatres, psychologues, éduca-
teurs... - convaincus de 1'importance des répercussions du traumatisme
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psychique parental sur le développement de 1'enfant, en renforcent sou-
vent inconsciemment 1'impact négatif par des conduites culpabilisantes
a 1'égard des parents.

C'est pourquoi une discussion des travaux récents concernant le traumatisme
parental nous semble avoir un intérét pragmatique.

211. - LES PARENTS PARLENT

o C. HANNAM (1980 (62)), pédagogue anglais et lui-méme pére d'un enfant
trisomique, témoigne & partir de son expérience personnelle, et de celle
des 7 familles qu'il a interviewées, de 1a violence du traumatisme psy-
chique engendré par la révélation du handicap et de son caractére inef-
fagable, toujours prét & ressurgir dans le vécu parental. ['auteur décrit
comment le parfum que sa fenme portait au moment o0 il Tui a révélé le
handicap de 1'enfant lui impose encore actuellement une remémoration im-
médiate de cet instant douloureux (R). C. HANNAM précise que, sur 1'ins-
tant méme de la révélation, son trouble émotionnel intense était analogue

d celui qu'il ressentait enfant, lorsqu'il était en faute. Secondaire-

ment, comme en témoignent d'autres parents, il avait ressenti des désirs

de meurtre & 1'égard de 1'enfant : on comprend ainsi comment le trauma-
tisme s'enracine dans un intense sentiment de culpabilité. Une enquéte
réalisée en France par une association de parents d'enfants autistiques

(SESAME 1877 (125)) confirme 1'existence d'un sentiment de culpabilité

chez tous les parents. Ceux-ci pensent qu'il ne faut pas confondre leur

autoculpabilisation spontange, source potentielle d'une dynamique psy-
chique mobilisatrice, avec Ta surculpabilisation, imposée par certains
professionnels dont le silence crée une pression sociale qui altére leur

bonne image de soi.

(®) On ne peut s'empécher de penser & 1a madeleine de Marcel PROUST dans
"A la recherche du temps perdu” devant cette remémoration sensorielle.
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C. HANNAM précise le sens de cette autodévalorisation, en montrant com-
ment la naissance d'un enfant handicapé, surtout lorsqu’il s'agit d'un
premier-né, fait douter les parents sur leurs capacités & donner la vie
et entame profondément leur godt de vivre, ce dont témoigne Ta fréquence
des dépressions graves et prolongées.

- G. LONSDALE (1878 (91)) donne la parole aux 60 familles qu'il a intervie-
wées, Celles-ci décrivent les circonstances de la vévélation du handicap
grave de leur enfant : trisomie 21, IMC, spina-bifida... La révélation
est faite la plupart du temps & la mére seule - ce que tous les parents
considérent comme dommageable. Ils décrivent les phases successives du
traumatisme subi, telles qu'ils 1'ont vécu sur un plan conscient : le re-
fus, la souffrance, précédant 1'effort sur soi, tandis que persiste la
crainte du futur ; leur désarroi est formulé ainsi : "le handicap oblige
d un jeu social dont on ignore les régles".

Ces quelques extraits des témoignages des parents montrent la complexité
des affects du traumatisme et la nécessité pour les chercheurs de prendre
en compte ce qui s'exprime en divers lieux, diverses cultures, & propos
de différentes situations de handicaps, si 1'on veut progresser dans la

compréhension du traumatisme psychique et dans 1'aide & apporter aux parents.

212, - L'APPORT DES ETUDES DU TRAUMATISME PARENTAL

11 peut étre intéressant de rapprocher les unes des autres les études ef-

fectuées & propos de situations de handicap trés diverses :

o A.Jd. ROSIN (1977 (112)) a étudié en Isra&l les réactions des familles de
24 adultes ayant présenté un coma prolongé aprés un traumatisme cranien,
le plus souvent accidentel. Dans ces cas extrémement sévéres (12 sont
morts et 2 seulement ne gardent qu'un handicap modérd), 1'auteur observe
six dominantes dans les attitudes réactionnelles : angoisse, sentiment
de culpabilité, déni de la réalité, accomodation, désengagement, rejet.
I1 insiste sur la fréquence des conduites de déni de la réalité, qu'il
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importe que les professionnels sachent respecter, pour que la famille
puisse faire face lorsque le patient reste dans un état végétatif. I1

en est de méme des conduites de désengagement partiel ; alors que 1'au-
teur considére gue le rejet, impliquant une rupture totale de la soli-
darité entre le patient et sa famille, est préjudiciable au patient dont
la réhabilitation, méme partieile, nécessiterait un support familial.
A.J. ROSIN pense que si 1'équipe médicale peut aider la famille 3 prendre
conscience de ses propres réactions, celles~ci seront mieux ajustées aux

besoins du patient.

E.J. ANTHONY (1974 (L)) rapporte 1'étude de FUTTERMAN sur le traumatisme
psychique vécu par les parents d'enfants leucémiques. Cette é&tude portant
sur 23 familles montre les parents en proie 3 des forces contradictoires,
les poussant & accepter le pronostic mortel tout en gardant 1'espoir.
Leur adaptation semble passer souvent par un processus spécifique d'an-
ticipation du deuil entrainant un relachement progressif de 1'engagement
émotionnel & 1'égard de 1'enfant, qui exprime parallélement une intense
crainte d’'abandon. Par ailleurs, et dans un mouvement contraire, le main-
tien de la confiance en la vie s'appuie sur la maitrise de 1'expression
des sentiments puis, aprés la mort de 1'enfant malade, se poursuit &
travers le culte du souvenir.

Le traumatisme psychique des méres de bébés prématurés a été étudié par
un Centre de néonatologie complété par un Centre de guidance infantile
{SATGE 1976 (118)). Les auteurs, reconnaissant 1'importance des tout
premiers jours pour 1'établissement du processus d'attachement entre mére
et enfant, décrivent la désillusion bilatérale créée par la séparation
immédiate, et 1'anachronisme de 1'investissement affectif secondaire,
parfois décaléd dans le temps pour 1a mére et pour 1'enfant.

Ces perturbations du processus naturel expliquent diverses évolutions

maternelles pathogénes :

- confusion existentielle ou "maternalité blanche” {sentiment gque 1'enfant

n'est pas réellement 13) conduisent parfois la mére & redemander des
hospitalisations peu motivées de 1'enfant ;
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- parfois la mére se transforme en une thérapeute qui va pérenniser
elle-méme les soins ;

- enfin, les auteurs pensent que le refoulement de 1'agressivité, entrainé
par la séparation néonatale, peut expliquer certains cas de sévices ul-
térieurs.

Ces perturbations sont actuellement souvent évitées grice 3 1'admission
des méres dans le service de néonatalogie ol elles peuvent donner elles-
mémes précocement des soins & Teurs enfants.

Chez les parents d'enfants sourds, M. LANDRY et C. MOTTIER (1977 (82))
ont décrit sur 100 familles 1'évolution du traumatisme parental. La dé-
pression de la révélation est suivie par une période d'inquigtude que
Tes parents résolvent :

- soit par des conduites de réparation, en s’instituant rééducateur de
Teur enfant ou en s'engageant activement dans une action associative ;

- s0it en rejetant par dénégation le handicap, ce qui ne signifie pas
nécessairement Te rejet de 1'enfant lui-méme.

Les auteurs notent dans cette étude qu’'au terme de ces Tongs et douloureux
processus, les parents disent parfois : "1'enfant m'a fait progresser”.

L'évolution du traumatisme psychique chez les parents d'enfants nés aveu-
gles, étudide par A. HARRISSON-COVELLO et G.C. LAIRY (1980 (64)}), apparait
&tre dans les meilleurs des cas comme une capacité de passer de 1'effroi
de la révélation & 1'angoisse du devenir, 3 travers le processus relati-
vement protecteur d'une névrose traumatique. En lien avec cette concep-
tion trés pessimiste de 1'@volution parentale, les auteurs insistent sur

la fréquence de la psychotisation de 1'enfant aveugle.

R.N. EMDE et C. BROWN (1978 (is)), étudiant les processus d'adaptation
de 6 familles a4 la naissance d'un enfant trisomique, mettent 1'accent sur
leurs différences, tenant aux personnalités des parents plus qu'a la
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gravité de 1°'état initial de 1'enfant. De plus, leur observation clinigue
détaillée des interactions entre mére et enfant leur a permis de mettre
en évidence une évolution en deux temps du double processus de deuil et
d'attachement : aprés le traumatisme initial de Ta révélation, une se-
conde vague traumatique est provoquée au bout de quelgues semaines &
1'apparition chez 1'enfant du sourire social et du regard, si Teurs moda~
1ités décoivent par trop 1'attente maternelle. Bien é&tablis, le sou-

rire intentionnel et 1'échange par le regard consolident 1'attachement.
Les auteurs démontrent & nouveau que c'est 1'interaction circulaire entre
mére et enfant qui fonde 1'attachement réciproque et que les profession-
nels ont un role positif & jouer en facilitant 1'expression du deuil des
parents par une écoute précoce et continue.

o E. ZUCMAN (1978 {(1k5)) décrit une autre modalité d'un processus de deuil
en deux temps chez les parents d'enfants polyhandicapés. La révélation
souvent tardive du deuxiéme handicap - dans la plupart des cas, la révé-
lation 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 deuxiéme handicap s'accompagne 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 le déni de ce surcroit de difficulté
pour 1'enfant et de blessure pour eux-mémes. I1 faut savoir respecter
ce déni jusqu'a ce que les parents ré&instaurent suffisamment de confiance
en eyx-mémes, en leur enfant et dans des services - encore trop rares ac-
tuellement en France - désireux et capables d'aider un enfant doublement
handicapé.

213. -~ DES RECHERCHES RECENTES ONT TENTE D'ELUCIDER LE TRAUMATISME PARENTAL

o C.G.C. JANSSEN (13976 (72)) a réalisé une recherche auprés de 223 familles
dont un enfant a une déficience mentale sévére, pour définir Tes facteurs
déterminant le succés ou 1'échec de 1'adaptation parentale au handicap de
1'enfant.
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68 variables ont été étudiées, réparties en trois groupes :

- les unes concernent 1'enfant et son handicap ;

- tes autres la maniére dont i1 a &té révéle ;

- les troisiémes caractérisent les parents et 1'environnement familial
et social.

Cette étude analyse les déterminants principaux de huit dimensions de
la conduite adaptative des parents, deux d'entre elles ont une importance
fondamentale. Ce sont :

- 1'anxiété pour 1'avenir de 1'enfant, qui est maximum lorsque 1'étiolo-
gie de la déficience mentale reste inconnue, lorsque 1'enfant a des
troubles surajoutés et lorsque les parents ont une difficultéd névroti-
que préexistante 3 faire face aux contraintes de la réalité ;

- le sentiment d'isolement social qui tient 3 la rareté des aides regues
de 1'environnement social et professionnel ; ce sentiment d'isolement
social a tendance & s'accentuer quand 1'enfant grandit.

Cing autres variables ont moins d'impact :

- une vue irréaliste de 1'avenir de 1'enfant, @ 1'origine de lagquelle
on retrouve fréquemment une guidance précoce inadéquate ;

- leurs soucis de la conduite déviante de 1'enfant, surtout si celui-ci
est 1'ainé ;

- la frustration, moins importante chez les parents altruistes ;

~ le stress que constitue pour les parents 1'existence de troubles du
comportement chez 1'enfant handicapé, surtout si ces troubles entrai-
nent des perturbations dans sa fratrie ;

- la non-acceptation du handicap, plus rare chez les parents d'enfants
trisomiques et & chaque fois que la cause du handicap mental est appa-
rente,
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Enfin, le sentiment de faute et de honte apparaif dans ces interviews
comme la dimension paradoxalement la moins importante de 1'adaptation
des parents., On peut se demander, ce que C.G.C. JANSSEN ne fait pas,

si ce n'est pas parce que ces sentiments sont particuliérement douTou-
reux et profondément enfouis, qu'ils ont &té peu exprimés dans ces in-
terviews. Cependant, lorsque ces sentiments de faute et de honte exis-
tent - et c'est plus fréquent chez les parents peu instruits, ignorant
la cause du handicap de 1'enfant et ayant des troubles névrotiques
préexistants - ils semblent avoir un impact important sur leur conduite
adaptative.

Chacune des huit dimensions décrites dans la conduite adaptative des pa-
rents a donc des déterminants complexes dont Tes professionnels doivent
tenir compte.

M. PAQUAY-WEINSTOCK et coll. (1978 (10k)) ont appliqué une approche sys-
témique pour analyser la dynamique familiale de 25 parents d'enfants hé-
mophiles. Les parents se répartissent en trois groupes que définissent
leur adaptation au stress, les processus de "deuil" psychique & la révé-
lation et Te mode de communication intrafamiliale :

- 10 familles se restructurent sur un mode 3 la fois cohérent et ouveri :
Teur processus de deuil a été bruyant et intense, leur mode de compor-
tement est stable avant et aprés la découverte de 1'hémophilie, leur
mode de communication est ocuvert et direct.

- 8 familles se restructurent au prix d'un rétrécissement de leurs inves-
tissements sociaux, intellectuels et affectifs. Le processus de deuil
a été chez elles diffus et pauvre, leur systéme de communication est
indirect et caché,

- 7 familles se sont disToquées aprés le stress de 1'hémophilie : elles
étaient perturbées avant le stress, leur systéme de communication os-
cille entre la rigidité et la confusion.
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Le degré de 1'atteinte ne nous semble pas jouer un rdle trés net

- contrairement & ce que suggdre 1'auteur - non plus que 1'3ge de 1'en~
fant lors du diagnostic, ni 1'existence d‘autres cas connus dans la fa-
mille, vivants ou décédés.

L'impact du mode de communication intrafamilial sur son adaptation au
stress débouche pour les auteurs sur une indication de thérapie familiale
systémique.

J. HOLROYD et D. Mc ARTHUR {1976 (£9)) ont mesuré 1‘'impact du stress sur
des parents d'enfants trisomiques et d'enfants autistiques et 1'ont com-
paré entre eux et avec un groupe-contréle de parents consultant le méme
centre de guidance pour d'autres raisons. I1 ressort de leur &tude ‘que
Te groupe des parents d'enfants autistiques se distingue des deux autres
- assez semblables entre eux - par une attitude significativement plus
négative & 1'égard de 1'enfant.

Les 14 autres variables concernant le comportement des parents, la vie
sociale ou les ressources financiéres de la famille, et les capacités de
1'enfant, ne présentent pas de différences significatives dans les trois
groupes (sauf bien entendu en ce qui concerne les troubles de la person-
nalité), L'auteur se demande s'il faut interpréter ces résultats dans le
sens de 1'hypothdse psychogénéiique de la “froideur® des parents d'en-
fants autistiques, ou bien plutdt comme un mécanisme de défense a 1'égard
d'enfants au comportement trés difficile & supporter. Nous penchons comme
Tui pour cette derniére hypothése.

J.M. MALESYS et coll. (1981 (g95)) dans le cours d'une recherche portant
sur "le vécu des aides technigues par 1'adolescent handicapé moteur” ont
interviewé les parents. Ils ont retrouvé chez eux la méme souffrance cul-
pabilisée et aggravée par le silence ; le non-dit, & 1'intérieur du cou-
ple comme & 1'égard de 1'adolescent, améne souvent les parents & diverger,
Jusqu'd la discordance, sur les soins, les décisions de placements et
méme au sujet des causes de 1'infirmité de 1'enfant. Le centre de
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rééducation motrice semble agir comme une "chambre d'écho" de ces souf-
frances, et les auteurs de 1a recherche insistent sur la nécessité d'of-
frir précocement aux parents un lieu de parole, pour alléger le poids

de ce qu'ils appellent "le secret intra-systémique®.

Bn conclusion, on peut formuler deux propositions :

- L'une concerne la recherche. 11 semble qu'un pas de plus pourrait peut-
&tre &tre franchi dans la compréhension des mécanismes complexes du trau-
matisme parental si 1'on comparait les facteurs en jeu dans 1'adaptation
des parents & la survenue d'une maladie 1étale d'un enfant et dans la
révé&lation d'un handicap congénital. Une telle recherche aurait de plus
le mérite de désenclaver le handicap en montrant, comme vient de le faire
cette discussion des travaux récents, que de nombreuses caractéristiques
sont communes dans 1'adaptation & des situations de handicap trés diffe~
rentes, et que, par conséquent, une méme préparation de tous les profes-
sionnels est nécessaire pour qu'eux-mémes s'adaptent aussi aux besoins
des parents frappés par le handicap ou la maladie létale d'un des leurs.

- L'autre proposition concerne 1a révélation du handicap. Nous adopterons
18 les conclusions que J.L. LAMBERT (1978 (80)) tire de 1'étude qu'il a
faite auprés de 34 familles ayant un enfant trisomique. J.L. LAMBERT se
fait 1'interpréte des parents dont il a analysé les difficultés qui se
révélent &tre plus graves dans les classes sociales défavorisées, trai-
tées avec moins encore de respect si on en croit cette étude faite en
Belgique ; les parents réclament une annonce "privée" du diagnostic,
faite simultanément aux deux parents réunis, par quelqu'un qui puisse les
informer avec précision sur les causes et les conséquences du handicap
et sur ce qu'ils peuvent faire pour leur enfant.
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22. - LES REPERCUSSIONS DU HANDICAP SUR LA VIE DES MERES ET DU COUPLE

La vie journaliére des méres et du couple est aussi bouleversée par les
contraintes concrétes et par le regard social, que 1'est leur vie psy-
chique dont on vient de parier.

221. - LES REPERCUSSIONS DU HANDICAP SUR LA VIE DES MERES

- Les actes les plus simples de la vie journaliére apparaissent, & travers
les témoignages écrits des méres ((20) (51) (57) (67)) ainsi qu'a travers
des enquétes (L. NOUET 1975 (102)), des études (C. LEBARBIER 1979 (85)) ou
des manuels (J. CARR 1975 (23) et N. FINNIE 1979 (48)), rencontrer de nom-
breuses embiiches 1iées & la présence de 1'enfant handicapé a la maison,

i ses besoins, & ses difficultés physiques ou 4 son comportement. En fonc~
tion de son &ge et du type de son handicap, les contraintes ne sont pas
les mémes, mais elles pésent pratiquement toujours sur toutes les acti-
vités de la vie quotidienne : 1'alimentation de 1'enfant, son habillement,
les soins corporels, 1'usage qu'il fait de 1'espace, du mobilier, des ob-
jets de la vie quotidienne, posent des problémes journaliers, réclament
des adaptations rencuvelées que la mére doit créer en engageant beaucoup
de temps, de patience et d'imagination. Des manuels comme celui de

N. FINNIE, écrit et dessiné & 1'intention des méres de jeunes IMC ou celui
de P. FREEMAN (1975 (52)) & 1'intention des méres d'enfants sourds et
aveugles montrent la multitude des détails concrets qui viennent petit &
petit modifier 1'aspect de la maison et les activités de chaque jour, pour
répondre aux besoins spécifiques de 1'enfant. Ces efforts d'adaptation ne
laissent plus & la mére de temps personnel et font d'elle progressivement

et insidieusement une &ducatrice ou une thérapeute, de service en perma-
nence au foyer. Cette réclusion naturelle est renforcée par les difficul-
tés matérielles et sociales pour sortir et se déplacer en compagnie d'un
enfant handicapé, et par les problémes & résoudre pour trouver un "baby-
sitting" adéquat lorsque 1'enfant reste & la maison (WATSON 1979 (1h1)).
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Dans les travaux de cette décennie, 1'évolution culturelle vers un par-
tage des taches journaliéres plus équilibré entre le pére et la mére ap-
parait : A. VAN NOORDT (1978 (137)) rapporte une expérience canadienne
dans laquelle c'est le pére qui est allé se former aux techniques con-
crétes de 1'éducation dans la vie journaliére de son enfant autistique...
La santé des méres d'enfants handicapés commence & apparaitre comme digne
d'intérét dans différentes &tudes. LONSDALE (1978 (91)), Mc ANDREW (1976
(93)), B.B. SATTERWHITE (1978 (119)) et S. GREGORY (1976 (59)} font des
constatations convergentes auprés de méres d'enfants handicapés ou malades
chroniques : environ un tiers des méres ont un mauvais état de santé psy-
chique - elles se sentent déprimées - et somatique. Elles se plaignent de
fatigue, de douleurs dorsales, et de troubles du sommeil : symptlmes que
certains rapporteront plutdt & la dépression qu'aux efforts physiques réa-
1isés pour remplir toutes les tdches concrétes mentionnées ci-dessus, en
particulier celle de soulever et de porter 1'enfant handicapé.

L'activité professionnelle des méres est également entravée par le handi-
cap de 1'enfant : L. NOUET {(102), & partir de plus de 4000 réponses de
méres d'enfants handicapés 3 une enquéte réalisée en France & 1'occasion

de "1'Année Internationale de la Femme", précise que 1'impact du handicap
de 1'enfant sur 1'activité professionnelle de i1a mére - 2/3 des méres ont
une profession - différe en fonction de la catégorie professionnelle. Il
est nul pour deux catégories extrémes : les cadres et professions libérales
d'une part, et les ouvriéres agricoles d'autre part ont gardé dans 1'en-
semble leurs activités aprés la naissance de 1'enfant handicapé. Cela si-
gnifie-t-i1 que les unes et les autres peuvent &tre aidées pour la garde

de 1'enfant ?

Dans toutes les catégories professionnelles, les mdres ont cessé de tra-
vailler & des degrés divers : 10 % des commergantes, 15 & 20 % des em~
ployées et des fonctionnaires, prés de 50 % des ouvriéres n'ont plus d'ac-
tivités professionneiles.
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Pour celles qui travaillent, ce n'est pas sans probléme. Plus d'un tiers
d'entre elles préféreraient travailler & temps partiel, avec des horaires
aménagés, surtout pour elle-méme, parfois pour Teur mari.

R.L. WATSON et E. MIDLARSKY aux U.S.A. (1979 (1k1)) ont comparé un groupe
de méres d'enfants déficients mentaux & un groupe de contrdle et trouvent,
dans le premier groupe, deux fois plus de méres travaillant & temps par-
tiel, et trois fois plus ayant recours & 1'aide de la famille pour la garde
de 1'enfant, garde qu'elles font encore assurer lorsque 1'enfant est agé

de 12 ans, ce qui n'est pas le cas dans le groupe contrdle.
On voit 3 travers ces études que non seulement les contraintes qui pésent

sur les méres d'enfants handicapés sont plus lourdes, mais que de surcroit
elles sont indéfiniment prolongées.

222. - LES REPERCUSSIONS DU HANDICAP SUR LA VIE DU COUPLE PARENTAL

Sur ce sujet fondamental, nous avons été surpris de constater que les re-
cherches sont inexistantes, les études sont rares et de méthodologie incer-
taine, les commentaires, les réflexions, les témoignages sont plus nombreux,
mais partiels et superficiels.

Les répercussions du handicap d'un enfant sur la vie du couple parental
apparait plutdét comme un sujet encore tabou.

Des quelques travaux récents que nous avons réunis, on peut néanmoins tirer
quelques indications convergentes, qui pourraient servir de point de départ
3 des recherches ultérieures.

Les descriptions cliniques rapportées ci~-dessus et les témoignages mettent
tous 1'accent sur 1'isolement de 1a mére dans une lutte permanente pour amé-
nager la vie quotidienne de 1'enfant.
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» Fréquent est le déséquilibre des taches concrétes entre la mére et le

L

pére, et le cercle vicieux qui s'instaure entre eux : la mére engluée

dans ses tdches matérielles ne retient pas, ou méme repousse le pére

que rien n'attire § la maison... Ces faits sont d'une grande banalité,

ils peuvent méme &tre considérés comme une simple exagération de la vie
familiale 1a plus habituelle. Ils provoguent néammoins une mise & 1'&preuve

quotidienne des liens du couple (C. HANNAM (62)).

S. GREGORY (1976 (59)) a tenté d'@tudier d'un peu plus prés la vie des
parents d'enfants sourds. Elle indique par exemple que les péres d'enfants
sourds n'aident leur épouse ni plus ni moins que les péres d'enfants nor-
maux, mais que ce faisant ils se trouvent &tre plus aidants que les péres
d'enfants IMC. Elle a également interrogé les couples de parents sur leur
vie sexuelle ; les questions et les réponses semblent difficiles a expri-
mer, difficiles a interpréter aussi. Les difficultés habituelles de com~-
munication Torsqu'il s’agit de handicap sont 13, semble-t-il, particulié-
rement intenses. Sur 1'ensemble des réponses, 1'auteur s'avance jusqu'ad
dire qu'environ un quart des parents pensent que leurs relations sexuelles
s'étaient améliorédes aprés la naissance de 1'enfant, un quart qu'elles
s'étaient d&tériorées, un quart qu'elles n'avaient pas &té modifiées ;

1e dernier quart n'a pas répondu. Ces données d'interview n'ont qu'une va-
leur indicative.

G. LONSDALE (1978 (91)), interviewant 60 familles d'enfants trés handica-
pés, indique que les parents reconnaissent, dans 40 % des cas, que le
handicap a fait peser un poids sur leur vie de couple ; dans 8 % des cas
s'est produit une rupture totale.

La rupture manifestée par un divorce est &videmment aisément repérable.
Les taux de divorce indiqués dans les études récentes vont de 6 % en Aus-
tralie (I. Mc ANDREW 1976 (93)) & 17 % en France (L. NOUET 1975 {102}) :
ils semblent donc dans 1'ensemnble & la fois modérés... et ininterpréta-
bles, puisque jamais référes explicitement au taux de divorce du reste
de la population 3 1a méme époque. Ces indications s'accompagnent toute-
fois dans la plupart des cas de commentaires qui indiquent que ces
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divorces doivent &tre considérés comme la cristallisation de conflits
dans le couple, antérieurs & la naissance de 1'enfant handicapé : ceci
correspond aux données de la pratique clinique, mais est loin d'étre
prouvé.

Plus obscures encore, et plus spécifiques aussi, sont les répercussions
de la naissance d'un enfant handicapé sur le désir de procréer : dans
toutes les études déja citées, 1'auto-dévalorisation, 1'anxiété, le sen-
timent de culpabilité font souvent renoncer, au moins dans une premier
temps, & avoir un autre enfant. L. NOUET (102}, sur 4000 réponses, cons-
tate que 40 % des méres ne veulent plus avoir d'enfant et prennent des
mesures contraceptives, 40 % veulent avoir un autre enfant, 20 % ne s'en-
gagent ni dans un sens ni dans 1'autre. La question n'a pas été soulevée
de savoir si, parmi elles, i1 en est qui renoncent purement et simplement
d avoir des relations sexuelles. I1 est seulement souvent indiqué que la
pratique de la contraception pose aux méres des problémes, d'ailleurs non
précisés.

@

223. — REPERCUSSIONS DE LA NAISSANCE D'UN ENFANT HANDICAPE SUR LA VIE SO-
CIALE DES PARENTS

s G. LONSDALE (1978 (91)) affirme, & partir de 1'interview de 60 familles
anglaises, que celles-ci voient leur vie sociale et professionnelile (pour
ce qui est du pére) perturbée dans 50 % des cas.

o M. VOYSEY (1972 (139)), & travers le suivi d'une vingtaine de familles
pendant dix -huit mois, a fait une analyse psycho-sociologique précise du
poids que fait peser sur les parents "le regard des autres” (%). I1 ana-
lyse le mécanisme par lequel la compétence des parents est menacée par la

(®) "Le regard des autres" est le titre d'un grand film réalisé en 1980 par
le Conservatoire National des Arts et Métiers (C.N.A.M., Laboratoire
Brigitte Frybourg) qui met en image le surhandicap imposé par le regard
social.
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remise en cause de leur rdle éducatif traditionnel : les incertitudes
qu'ils ressentent au sujet du comportement que leur enfant handicapé
adoptera en public abolissent pour eux les régles du jeu social. Les
parents sont d'ailleurs dans une double incertitude : ils ne peuvent
prévoir le comportement de 1'enfant en public et ne peuvent pas non

plus se faire une idée de 1'image que le public aura de 1'enfant handi-
capé. Ils sont, de plus, partagés entre des désirs et des besoins con-
tradictoires : le désir que 1'enfant apparaisse aussi normal que possi-
ble dans la vie sociale est contredit par le besoin d'obtenir des aides
administratives et humaines, ces aides n'étant obtenues que si le "stig-
mate" du handicap est suffisamment affirmé. Les moyens nécessaires pour
franchir ces barriéres sociales dépendent essentiellement de 1a maitrise
de T'information : celle des parents, celle du public.

M. VOYSEY démontre en conclusion qu'une information bien faite permet aux
parents de développer leur compétence & la rencontre sociale également
dans d'autres domaines que celui du handicap de leur enfant. Ces mé&canis-
mes et ces solutions sont d'ailleurs valables aussi bien pour 1'amélio-
ration des interactions sociales de n'importe quelle famille.

R. KOCH et J.C. DOBSON (1976 (78)) abordent dans leur ouvrage collectif
Ta dimension sociale du handicap : ils considérent que les déficiences
mentales forment "une communauté nationale & haut risque favorisant le
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 stress vécus actuellement par la fa-
mille, mais i1 fait remarquer que si les réactions d'adaptation sont les
mémes dans toutes les classes sociales, i1 faut reconnaitre que Tes plus
pauvres se servent moins bien des aides auxquels le handicap mental leur
donne droit.

J.M. BOULESTEIX et E. FALQUE (1979 (16)) ont confirmé ce dernier point
dans une étude portant sur environ 200 familles ayant un enfant handicapé.
I1s les ont interrogés sur les difficultés rencontrées auprés de 1'admi-
nistration pour faire reconnaitre les droits sociaux trés larges que la
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tégislation de 1975 a instauré en France en faveur des personnes handi-
capées : 30 & 40 % des parents interrogés reprochent & 1'administration
sa lenteur, son opacité, sa rigidité, le manque d'information et de prise
de responsabilité personnelle. Les mécontents sont plus nombreux parmi
les parents jeunes et les catégories socio-professionnelles peu quali-
fiées. Ces parents se sentent plus souvent humiliés par 1'administration,
comme s'ils prétaient au fonctionnaire qui leur répond un jugement qui
fait écho & leur sentiment profond de culpabilite.

Les auteurs de cette &tude concluent qu'il existe un lien entre 1'atti-
tude des parents & 1'égard du handicap et Teur attitude & 1'égard de 1'ad-
ministration : ces parents forment donc une population plus vulnérable

gue les autres usagers. Les fonctionnaires devraient étre préparés & les
accueillir avec compréhension. Nous nous demandons si leurs conclusions

ne sont pas valables aussi pour d'autres populations "vulnérables" dans
les contacts avec 1'administration, que ce soient les personnes &gées ou

les migrants ?

En conclusion, on peut retenir de ce chapitre que le handicap d'un enfant
agit non pas comme provocateur, mais comme révélateur des potentiels ou

des difficultés de son milieu familial : la créativité ou la fragilité ma-
ternelle, la solidité ou la faille du couple, la compétence ou le repli so-
cial (VOYSEY signale que le développement de 1a compétence sociale est plus
aisé dans les classes moyennes) se trouvent renforcés pour le meilleur et
pour le pire aprés la naissance d'un enfant handicapé.

23. - LES GRANDS-PARENTS ET L'ENFANT HANDICAPE

IT1 existe un contraste frappant entre 1'importance clinique de la place des
grands-parents dans la dynamique familiale autour de 1'enfant handicapé et
la rareté, voire 1'absence de témoignages, d'études et de recherches sur

ce sujet.
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o La 6éme journée scientifique du centre de guidance infantile de 1'Insti-
tut de Puériculture de Paris, tenue en 1978 (M. SOULE 1979 (128}), con~
sacrée au théme "Les grands-parents dans la dynamique psychique de 1'en-
fant", avait &té significative & cet égard : non seulement les travaux
présentés n'ont fait aucune référence aux grands-parents d'enfants handi-
capés, mais encore il y a &té fort peu question du rdle des grands-parents
dans la garde des petits enfants dont la mére travaille. Ce vide a été
comblé par des exposés fort intéressants sur des modéles historiques, 1it-

téraires ou ethnologiques de la fonction d'aieul.

L'historien Ph. ARIES explique & cette méme journée scientifique, ce manque
par la disparition aprés les annges 1920 de la solidarité entre les 3 gé-
nérations dans les sociétés urbaines, avec marginalisation des deux extré-
mes : le troisieme &ge et la jeunesse. Cette exclusion sociale se retrouve
méme dans les meilleurs ouvrages : c'est ainsi que M.K. PRINGLE (1974 (107)
ne fait gudre de place aux grands-parents dans "Les besoins de 1'enfant".

Pourquoi dans ces conditions faire place dans cette monographie aux grands-
parents de 1'enfant handicapé ?

e La premiére raison est dans la pratique journaliére ol 1'on constate que
les comportements des grands-parents ont beaucoup d'importance pour les
parents de 1'enfant handicapé. De nombreux témoignages de méres et quelques
études (I. Mc ANDREW 1976 (93) par exempie) évoguent en quelques mots Je
recul et parfois la fuite des grands-parents. Ce mouvement psychique pro-
fond, qui aggrave la blessure narcissique et la détresse dans les deux gé-
nérations, est sans doute aussi le résultat d'une interaction entre les

parents "coupables” de donner la vie & un enfant handicapé et Ta culpabi-
1ité de leurs propres géniteurs a leur &gard. Ces affects trés intenses

et trés douloureux sont de plus vécus de part et d'autre dans le climat
propre a toute naissance : celui d'une résurgence des premiers liens entre
la mére qui vient d‘accoucher et sa propre mére. La sommation d'affects
aussi violents autour de la naissance d'un enfant handicapé ne peut se
résoudre souvent que dans une fuite réciproque que la méconnaissance et

le non-dit risquent de pérenniser.
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PDans d'autres cas, jamais étudiés & notre connaissance, mais qui ne sem-
blent pas exceptionnels, un relais stable s'@tablit entre Ta mére et une
grand-mére pour apporter le support nécessaire a4 1'enfant handicapé :
mieux connaitre les forces psychiques et sociales en jeu dans ce relais
entre deux générations ne pourrait qu'étre bénéfique a d'autres parents
et grands-parents d'enfants handjcapés et aussi sans aucun doute pourrait
éclairer d'une maniére beaucoup plus large 1'&levage des enfants. Dans
nos sociétéds urbaines le clivage des générations ne doit pas étre consi-
déré comme indluctable, ainsi que le suggérent d'autres modéles culturels :
la coopération inter-génération réalisée, par exemple, dans la Chine ur-
banisée.

e La deuxiéme raison pour garder ici la place des grands~-parents est d'ordre
théorique : les travaux de I. BOSZORMENYI-NAGY (1973 (15)) montrent &
travers le concept de "loyauté invisible" que, si la société urbaine a dé-
truit la solidarité sociale entre les générations, il persiste entre elles
le ciment puissant de 1a solidarité psychique : la loyauté intergénéra-
tionnelle est définie comme une obligation de répondre aux attentes d'or-
dre relationnel du groupe familial.

Méme lorsqu'elle est apparemment transgressée par le divorce des généra-
tions, 13 loyauté devenue invisible continue d'exercer une force de con-
trainte, alors productrice de culpabilité et d'angoisse pathogénes.

Le concept de loyauté entre les générations nous semble susceptible d'&clai-
rer e mécanisme des comportements de rejet ou de relais, qui joue dans

1a famille des enfants handicapés, comme dans toutes les autres.

Ce champ de recherche, qui reste & explorer, est un de ceux qui peuvent dé-
boucher sur la prévention du surhandicap majeur pour les parents et grands-
parents qu'est la solitude.
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24, - LA FRATRIE DE L'ENFANT HANDICAPE

241, ~ LA PROBLEMATIQUE DE LA FRATRIE

La fratrie de 1'enfant handicapé a &t& trés étudiée au cours de la derniére
décennie, mais les nombreux documents qui témoignent de 1'intérét du pro-
biéme aboutissent souvent & des conclusions contradictoires. Ces contradic-
tions sont certes motivées par la diversité des auteurs : parents, cher-
cheurs et professionnels ne tiennent pas sur ce sujet le méme langage...
Mais i1 nous semble que 1'absence de connaissance théorique et clinique de
la dynamique relationnelle des fratries en général y soit également pour
quelque chose.

Ces contradictions constituent une problématique trés ouverte dont quelques
questions émergent :

+ Les parents ont tendance & considérer qu'il n'y a pas de problémes dans
la fratrie (U.N.A.P.E.I. (136)) ; 1a maman d'un enfant handicapé (AMENTIA
1980 {2)) rapporte directement ce que lui dit son fils non handicapé :
"0.K., on fait comme vous™ ; ceci situe la question au coeur des processus
naturels d'identification et d'interaction. Mais le probléme est-il si
simple que cela ? Les parents n'ont~ils pas tendance & scotomiser les dif-
ficultés de la fratrie ?

Les professionnels sont d'un avis opposé :

o I. Mc ANDREW (1976 (93)), lors de 1'étude de 116 familles, trouve que
45 % des fratries sont perturbées (15 % ont nécessité une prise en charge
thérapeutique), 50 % des fratries s'entendent mal avec 1'enfant handicapé.

o Inversement G. LONSDALE (1978 (91)) considére que ces perturbations sont
beaucoup moins fréquentes : i1 reléve 9 % de troubles du comportement sur
60 fratries et 13 % de mésententes fraternelles.
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Que penser de ces résultats contradictoires ?

o Le rang de 1'enfant handicapé est toujours considéré comme important.
C. HANNAM (1980 (62)) suggére que la place d'ainé est la plus difficile
& tenir & la fois pour 1'enfant et pour ses parents, mais, dit-i1, 1'im-
portant n'est-il1 pas que, gquel que soit le rang de naissance de 1'enfant
handicapé, chacun ait sa place dans la fratrie ?

o N. DOERNBERG {1978 (k0)) pose encore une autre question : 1'effort de réé-
ducation que les professionnels imposent parfois aux familles ne désé-
quilibre~t-il pas le bien-&tre familial, en particulier celui de la fra-
trie ?

Nous rapportons ici quelques unes des réponses fournies par des travaux ré-
cents :

242, - LE COMPORTEMENT DES PARENTS A L'EGARD DE LA FRATRIE

o Les parents eux-mémes sont conscients de ne pas traiter de la méme maniére
1'enfant handicapé et sa fratrie. Les parents sont plus indulgents i
1'égard de 1'enfant handicapé dans 17 % des cas dans 1'enquéte de L. NOUET
(1975 (102)) et dans la moitié des cas lorsqu’il s'agit d'enfants sourds
(S. GREGORY 1976 (59)).

» Des fréres et soeurs d'enfants paralysés se sont exprimés directement a

ce sujet (Association des Paralysés de France 1970 (6)). 1l1s disent leur
sentiment d'injustice, de dé&laissement, leurs craintes pour leur propre
avenir professionnel et familial, redoutant sur ce dernier point de trans-
mettre un handicap héréditaire. Ils se sentent surtout chargés précocement
de responsabilités excessives pour aider puis remplacer les parents, comme
s'ils étaient eux-mémes "parentifiés" ; ils rejoignent leur frére ou soeur
handicapé pour réclamer avec eux une &ducation plus égalitaire.
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2h3. -~ LES RELATIONS DE L'ENFANT HANDICAPE ET DE SA FRATRIE

Ces Jjeunes ressentent donc entre eux des sentiments de jalousie. Mais ceux-
c¢i n'existent~ils pas dans toute relation fraternelle depuis la nuit des
temps ?

A ce sujet les travaux récents portent surtout sur la fratrie des enfants
sourds

e M. LANDRY et C. MOTTIER (1977 (82)), & partir de 1'étude de 100 familles,
analysent le jeu subtil qui se joue parfois entre fréres et soeurs :
délaissé, 1'enfant normal en arrive & s'identifier d son frére sourd, ob-
jet des préoccupations maternelles et demande comme cadeau de No#&l une

prothése auditive !

e P.M. SCHWIRIAN (1976 (123)) a fait une recherche intéressante sur 1'impact
de 1'enfant sourd d'age préscolaire sur la conduite de ses ainés :

En comparant 77 fratries de jeunes sourds 3 un groupe-contrdle apparié,

i1 &tudie chez les ainés le degré d‘autonomie, 1a prise de responsabilité
et 1'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 le comportement des ainés.

L'auteur conclut que 1'absence d'impact du jeune sourd sur sa fratrie
s'explique par des caractéristiques propres a la surdité : c'est un han-
dicap non visible, dont la mére ne se sentirait pas coupable (?) et qui,
n'‘entravant pas 1'autonomie pratique, ne demande pas d'aide excessive de
la part des ainés. On peut toujours souhaiter que P.M. SCHWIRIAN ait
raison...

2b4, ~ QUE SE PASSE-T-IL POUR LES FRERES ET SOEURS DE L'ENFANT HANDICAPE ?

« 11 n'est pas nécessaire de discuter 3 nouveau de la fréquence, trés diver-
sement appréciéde, des troubles du comportement dans la fratric. Qu'elle
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soit présente dans 10 % ou 25 % (L. NOUET (102)), ou 50 % des cas, la
souffrance de la fratrie existe, 1iée & 1'indisponibilité concréte et
affective de 1a mére pour les fréres et soeurs normaux.

Quelques &tudes apportent des précisions sur les mécansimes en jeu :

o A. et F. BRAUNER (1978 (18)), & partir de leur longue expérience pédago-
gique et thérapeutique auprés des enfants autistiques et de leurs familles,
décrivent les multiples aspects du malmenage involontaire des fréres et
soeurs normaux : ce sont eux qu'on &loigne parfois de Ta famille pour
soulager la mére ; d'autre part, pour lutter contre 1'anxiété que déve-
loppe en eux le comportement inquiétant de 1'enfant autistique, ils cher-
chent 3 s'affirmer soit par un comportement hostile, soit par un dévoue-
ment qui n'est pas de leur adge. De son cO6té 1'enfant autistique a souvent

du mal 3 supporter "1'imprévisibilité" de ses ainds ou la simple présence
du puiné qui Tui dérobe un peu de 1'attention maternelle.

Les auteurs, devant la complexité de ces tensions, génératrices d'un sur-
croit de handicap pour tous les membres de la famille, pensent que les
professionnels doivent en avoir conscience pour proposer une aide préven-
tive aux fréres et sceurs, et en tout cas pour ne pas accentuer involon-
tairement le clivage de la fratrie par des exigences trop contraignantes
3 1'égard des méres de famille.

o C.G. LONG et J.R. MOORE (1979 (90)) montrent que les attentes des parents
sont plus positives a 1'égard de la réussite scolaire de leurs enfants
normaux qu'a 1'égard de celle de Teur enfant &pileptique.

Cependant, en dépit de cette attitude favorable, 20 % des fratries sont
perturbées, sans que 1'auteur précise a quels autres facteurs sont liges
ces perturbations : le silence des parents sur 1'épilepsie {le non-dit
est Ta régle dans un tiers des familles) peut jouer sur tous les enfants
un rolte anxiogéne qui n'est pas précisé ici.
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« De méme FOTHERINGHAM {1972 (50)) analyse avec beaucoup de précision la
détérioration de la santé physique et de 1'équilibre des fréres et soeurs
de 38 enfants arriérés profonds maintenus & leurs foyers. I1 décrit éga-
lement la détérioration des conduites &ducatives des parents & leur égard,
ainsi que les tensions dans le couple parental, sans tenter d'expliquer
1'interaction possible de ces différents facteurs. Le fait que les fra-
tries d'enfants placés ne s'améliorent pas nettement aprés le placement
n'est pas non plus clairement expliqué.

En conclusion, on peut considérer toutes ces études récentes comme une pre-
miére approche d'interactions trés complexes, dans lesquelles la fratrie de
T'enfant handicapé apparait comme "une caisse de résonnance” du trouble
émotionnel vécu par les parents.

On voit également qu'une meilleure connaissance de ces interactions permet-
trait des actions préventives & 1'égard de la santé mentale de la fratrie
de 1'enfant handicapé, et donc de tout le groupe famiiial.

Cependant on peut craindre que cet effort ne soit subordonné & des progrés

préalables des connaissances générales sur la dynamique relationnelle des
fratries, en soi, et en tant que régulateur de la fonction parentale.

25. - LES REPERCUSSIONS FAMILIALES EN FONCTION DU CONTEXTE CULTUREL

Nous n'examinerons ici que 1'influence du contexte culturel sur la genése
des handicaps et sur 1‘adaptation de 1a famille & la survenue d'une enfant
handicapé. En effet, nous avons analysé plus haut (21 et 22) quelques &tudes
((18) ~ (72) - (78) - (102) - {139)) montrant de quelle maniére 1’'apparte-
nance 3 telle ou telle classe sociale module 1'adaptation familiale au han-
dicap. Rappelons que pour 1'essentiel ces travaux montrent que la classe

sociale n'influence pas les réactions psychiques d'adaptation et qu'elle ne
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joue un rdle que sur 1'adaptation sociale, plus facile pour les classes
moyennes que pour les classes extrémes, les plus pauvres éprouvant des
difficultés particuliéres a faire usage de leurs droits sociaux - dans le
domaine du handicap comme dans les autres.

251. - LE CONTEXTE CULTUREL JOUE-T-IL UN ROLE DANS LE GENESE DES HANDICAPS *?

Trois études publiées au cours de la derniére décennie permettent de penser
que le contexte culturel ne joue pas de rdle direct dans la genése des han-
dicaps :

o M. KAFFMAN (1972 (7L)) a comparé en Israél les troubles affectifs des en-
fants nés et &levés en Kibboutz avec ceux du reste de la population. I1
trouve le méme taux et le méme type de perturbations dans les deux popu-
lations montrant par 13 que, contrairement & ce qu'avait laissé entendre
B. BETTELHEIM, dans "Les enfants du réve", 1'élevage des enfants en Kib-
boutz n'annule ni ne compense 1'influence parentale qui garde toute sa di-
versité,

o H. COLLOMB (1977 (29)), & propos de 1'évolution rapide des cultures afri-
caines et J.A, SERRANO (1980 (124)) & propos des familles de migrants vi-
vant en France, aménent & penser que c'est non pas la culture, mais la mu-
tation culturelle - par désintégration ou par transplantation - qui peut
jouer un réle pathogéne sur le groupe familial.

252. - LE CONTEXTE CULTUREL MODIFIE-T-IL L'ADAPTATION FAMILIALE AU HANDICAP ?

L'impact du contexte culturel sur 1'adaptation des familles au handicap d'un

des leurs est trés difficile & cerner :

- D'une part, i1 existe un consensus, non vérifié objectivement, qui fait
dire souvent (SESAME (125) - E.ZUCMAN (1Ls5)) que la culture judéo-chré-
tienne renforce le sentiment de culpabilité parentale. Par contre lorsque
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P. DARDENKE et coll. (1980 (33)) étudient avec précision les réactions
de familles bretonnes confrontées 3 la myopathie de leur(s) enfant(s},
ils constatent avec surprise que le traumatisme psychigue andantit la
foi religieuse dans cette région de haute catholicite.

» D'autre part, les quelques recherches réalisées au sujet de 1'impact de
1'appartenance culturelle sur 1'adaptation familiale au handicap montre
que 1'articulation des facteurs n'est pas simple :

o Rappelons la recherche de CASTRO de 1a MATA, rapportée par E.J. ANTHONY
(1974 (4)) sur 1'adaptation de familles péruviennes & 1'invalidité du
pére ; elle montre d'une part que ce n'est pas une culture, mais des
sous-groupes culturgls qui entrent en jeu ; et que d'autre part, leur
influence se fait indirectement par 1'intermédiaire de différents types

dfautorité familiale.

» La recherche de L. WELLER et coll. (1974 (142)), sur la perception et
1'acceptation de la déficience mentale dans des familles israéliennes,
montre que les sous-cultures d'origine - aschkenaze et sépharade - ne
Jjouent aucun réle dans la perception, la culpabilité et 1'acceptation.
L'influence sociale constatée dans cette recherche est celle de la ca-
tégorie socio-professionnelle, encore est-elle considérée par les au-
teurs comme trés partielle. Elle ne joue pas sur 1'ajustement émotionnel,
ni sur le sentiment de culpabilité, toujours intense. La seule consta-
tation est que les classes défavorisées auraient une perception moins
aigué de la déficience mentale de 1'enfant ; mais i1 peut s'agir d'un
artefact puisque cela concerne plus souvent, dans ces milieux défavori-

sés, une déficience mentale modérée, plus difficile & affirmer ~ et pas
seuTement aux yeux des parents...

o V. FLORIAN et coll. (1981 (L9)) apportent un éclairage complémentaire.
I1s comparent, en Isra&l, les modalités d'adaptation sociale de 57 fa-
milles juives et celles de 74 familles arabes a leurs enfants IMC deve-
nus adultes. Les différences sont considérables : les familles juives,
dont les méres gardent une activité professionnelle, comptent sur elles-

mémes surtout, sur Ta communauté & un moindre degré, et pas du tout sur
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les associations de parents. Les familles arabes, dans lesquelles les
méres ne travaillent pas, comptent sur les conseils de la famille élar-
gie, sur la vente des biens familiaux ou sur les aides publiques, et
sont trés intéressées par 1'action associative. L'auteur discute honné-
tement ses résultats en se demandant s'il s'agit 1a de différences cul-
turelles, psychologiques ou sociales.

Fn conclusion, 1'influence du contexte culturel sur les répercussions fa-
miliales du handicap n'a pu étre appréhendée ici qu'a travers un petit nom-
bre de travaux trés hétérogénes les uns par rapport aux autres. Cependant,
pour 1'essentiel, nous en avons retenu la complexité des facteurs en jeu,

et par conséquent la présomption & poser cette question qui en recouvre une
autre non moins présomptueuse : les attitudes des professionnels, les orien-
tations proposées aux familles sont-elles influencées par le contexte socio-
culturel dans lequel baignent parents et professionnels ? A cette question,
partie intégrante de la problématique, mon expérience professionnelle en
France et & 1'étranger me suggérait une réponse positive que je n'ai pu
faire étayer par aucune donnée issue d'études ou de recherches.

La encore, comme dans 1'étude israélienne de FLORIAN, les recherches con-
cernent non pas 1'environnement culturel, mais plutdt 1'influence de la si-
tuation socio-é&conomique ou socio-professionnelle des parents sur les moda-
1it&s de 1a prise en charge de leurs enfants.

o La recherche de B. ROUGIER et coll. (1979 (113)) en est un exemple : a
partir d'une enquéte épidémiologique approfondie en région parisienne por-
tant sur plus de 3000 enfants exclus de 1'@cole en raison d'un handicap
sévére, les auteurs étudient la catégorie socio-professionnelle des pa-
rents. I1s constatent que les C.S.P. défavorisées sont sur-représentées
dans cette population qui comporte d'ailleurs prés de 50 % d'enfants défi-
cients mentaux moyens et 1égers. Les parents appartenant aux classes dé-
favorisées n'expriment pas de demande précise d'orientation (il n'est pas
dit qu'on les entende...), ou demandent 1'internat. Les professionnels
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proposent eux-mémes et mettent en oeuvre ce type de solutions lourdes
plus souvent que pour les enfants des classes moyennes et supérieures,
orientés plutdt vers les aides ambulatoires et les classes spécialisées.

De telles &tudes mériteraient d'étre approfondies et diversifies pour &lu-
cider la complexité des mécanismes en jeu dans 1'offre et la demande de
soins et 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

311. -~ LES ATTENTES DES PARENTS

Tous les parents d'enfants handicapés ont - au départ - une attente d'aide.
Tous leurs écrits récents en témoignent ((20) - (51) - {57) - (62) - (67)).
Au cours de cette derniére décennie, néanmoins, la demande d'aide s'est
nettement différenciée de ce qu'elle était i1 y a trente ans (Mc KENNA 1978
(94)). En effet, les parents n'ont plus & réciamer 1'apport technique de
soin et d'éducation spécialisée puisque maintenant existe dans tous les

pays développés, au moins dans les grandes villes, un équipement de soin

et d'éducation qualitativement et guantitativement important, sinon toujours
suffisant.

o Sur le plan pratique, J.L. LAMBERT (1978 (80)) rapporte qu'en Angleterre
les attentes principales des parents - qu'il considére avec 1'attention
due & des "consommateurs" ! - se portent avant tout sur la guidance pa-~
rentale (95 %) et les aides financiéres (95 %), & un moindre degré sur les
services (80 %) et moins encore sur les groupes de parents (55 %). Mais
1a n'est pas 1'essentiel. Leur attente fondamentale est double : ils veu-
lent étre compris et ils veulent &tre relayés (C. HANNAM 1980 (62)).

o "Etre compris”, cela signifie pouvoir étre écouté, sans a priori, par
quelqu'un qui saura entendre le langage explicite, mais aussi 1'implicite
(S. TOMKIEWICZ 1973 (132)), et qui, en tout cas, ne parlera pas & leur
place.
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o "Etre relayé”, cela signifie étre aidé par les professionnels dans les
institutions et les services sans étre destitué du rdle et de la respon-
sabilité des parents ; c'est par conséquent garder la maitrise des dé-
cisions qui concernent 1'enfant, et garder ou retrouver un rdle actif a
1'intérieur méme des institutions ; par ailleurs, c'est également con-
server le droit & la parole au sein méme des études et des recherches.
Plusieurs travaux récents se présentent comme un relais de la voix des
parents {"Parent speak" 1978 (105)}.

Ces attentes spécifiques semblent &tre nées du clivage conflictuel qui

s'est progressivement instauré et développé entre professionnels et parents
(Cf. plus loin 33). Néanmoins, la plupart des travaux analysés ici montrent
qu'elles inspirent d&ja, pour une grande part, les pratiques actuelles. En
effet, ce que nous appelons en France pour 1'instant la "guidance parentale"”
ce qu'en langue anglaise on retrouve sous 1a dénomination plus égalitaire

- qui n'est pas due au hasard - de "working with families", refléte un désir
relativement neuf de coopération mutuelle entre professionnels et parents,
méme lorsque 1‘enfant n'est plus au foyer.

312. - L'APPORT DE LA RECHERCHE A L'EVOLUTION DES PRATIQUES

o Les travaux du IVéme Congrés de 1'Association pour 1'Etude Scientifique
de 1a Déficience Mentale (MITTLER 1977 (100)) reflétent parfaitement
cette évolution des recherches et des pratiques vers le respect et le
support du rdle actif des familles - et plus particuliérement des méres -
dans la prévention et dans 1'éducation. De plus, 1'ensemble de ces tra-
vaux confirment d'autres &volutions relativement récentes :

~ L'intérét scientifique et pratique des programmes de stimulation précoce
s'adressant simultanément aux enfants socialement dé&favorisés et aux en-
fants handicapés.

- L'importance fondamentale de la stimulation du Tangage dans les program-
mes de prévention et d’éducation précoce, dans ces deux groupes.
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- La question de la permanence des gains de développement précocement
obtenus est résolue depuis 1979 sur le mode positif aprés avoir été
appréciée de maniére contradictoire dans différents travaux.

o Avant d'aborder 1'analyse détaillée des différents types d'aide qui cons-
tituent "la guidance parentale", nous voudrions faire une place liminaire
3 la recherche de W. WOLFENSBERGER et R.A. KURTZ (1974 (1k4k)) qui met
en lumiére un autre aspect de 1'importance du langage.

Ces auteurs ont étudié auprés de 105 parents d'enfants déficients mentaux
leur compréhension de la terminologie concernant ce handicap, 1'usage
qu'ils en font eux-mémes, et le jugement qu'ils portent sur ces divers
termes, lorsqu'ils s'appliquent & la déficience mentale en général, et a
leur enfant en particulier.

Les résultats de cette recherche montrent que :

- Les parents connaissent et acceptent mieux les termes scientifiques
("Minimal Brain Damage", par exemple), que ceux qui impliquent un juge-
ment de valeur ("idiot", par exemple).

- I1s acceptent plus volontiers les termes scientifiques récents, surtout
dans la mesure ol ils appartiennent au domaine pédagogique plutét que
médical. C'est ainsi que les termes d'échec scolaire ou de retard de
langage sont mieux acceptés que celui de retard mental.

Les auteurs concluent que 1'attitude des parents est réaliste. I1s accep-
tent le diagnostic objectif mais refusent 1'étiquette connotée par le re-
jet social.

17 nous semble que cette étude démontre en outre 1'usure accélérée des mots,
quels qu'ils soient, qui désignent le malheur. Mais, méme si cette usure
parait &tre inévitable, nous pensons, comme les auteurs, que tout profes-
sionnel doit &tre vigilant pour éviter les stéréotypes et les jugements a
1'égard des enfants comme des parents.
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« H.J. FREUDENBERGER (1974 (54)) montre par ailleurs que 1'usure n'atteint
pas seulement les mots dont se servent les parents, les administrations
ou Jes professionnels, mais qu'elle atteint &galement la personne méme
de 1'intervenant social qui risque de "se briler" dans son engagement.
H.J. FREUDENBERGER propose de prévenir cette usure, qui aboutit souvent
chez les professionnels § des conduites rigidifiges, par une prise de
conscience du risque, par la connaissance des signes d‘alarme et par un
travail d'équipe.

313. -~ LA GUIDANCE PARENTALE EN CONSULTATION

Nous n'analyserons ici que les travaux ayant trait au soutien individuel
des parents, vus exclusivement en consultation dans des centres de guidance
spécialisée (R).

o J.Y. HAYEZ (1978 (65)} décrit, & propos des centres de guidance qui re-
coivent, non pas des enfants handicapés physiques, mais des enfants ayant
des troubles du comportement, les multiples fonctions remplies par la
guidance parentale. Selon les cas et les moments de la prise en charge,
mais surtout selon la formation des intervenants et 1'objectif du centre
de guidance, deux grands types de fonction sont exercés :

- s0it une fonction psychothérapeutique, & Taqueile on peut rattacher
une simple fonction d'écho permettant la verbalisation des non-dits ;

- soit une fonction plus ancrée dans le concret : interventions déculpa-
bilisantes, informations, interventions directives.

(K} En France, les centres de guidance sont plus souvent des Centres
Ma&dico-Psycho-Pédagogiques (C.M.P.P.), des Centres d'Action Médico-
Sociale Précoce {C.A.M.S.P.}, ou des Dispensaires d'Hygiéne Mentale
(D.H.M.), parfois des consultations hospitaliéres spécialisées.
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L'auteur insiste sur la nécessité de ne s'enfermer dans aucune approche
exclusive, voire dans aucune idéologie, pour pouvoir répondre avec sou-
plesse aux besoins des parents, dans une fonction globale d'accompagnement.

Dans le domaine de la déficience mentale, les travaux récents (J.lL. LAMBERT
1978 (80)) - (W. BETTSCHART et coll. (1976 {13)) - {AMENTIA 1980 (2)) -

(G. TURCHIN 1974 (13k)) apportent des &clairages neufs. Le réle technique
de la guidance parentale passe au second plan derriére 1'importance don-
née & la dynamique relationnelle. Tous ces auteurs, retenus pour illus-
trer un point de vue qu'on retrouve dans 1'ensemble des travaux de la
derniére décennie, insisfent sur les points suivants :

- la prudence qu'il faut observer dans le maniement du diagnostic qui ne
doit plus se résumer & un simple constat du déficit, sous peine de frei-
ner le développement de 1'enfant et de renforcer la culpabilité paren-

tale

- les vertus humaines simples sont celles qu'on attend du professionnel :
bon sens, chaleur humaine, équilibre et contrdle personnel ;

~ la guidance parentale doit s'adapter avec souplesse & 1'dge des jeunes
handicapés. Les problémes abordés - par exemple celui de la sexualité
des adolescents handicapés - et le vocabulaire dont on se sert ne doi-
vent pas rester figés, mais évoluer avec le jeune et sa famille pour
qu'eux-mémes évoluent.

Dans ces conditions, 1a guidance parentale précoce et cohérente dans le
temps devient un excellent instrument de la prévention secondaire du sur-
handicap pour 1'enfant et pour ses parents.

R. SOULAYROL (1877 (127)) étudie les caractéres spécifiques de la guidance
parentale Torsqu'il s'agit d'enfants épileptiques. Le thérapeute doit te-
nir compte non seulement de la réalité de 1a maladie (les crises et leur
traitement}), mais aussi de la pesge de cette réalité sur 1'imaginaire
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parental, lui-méme modifié par le poids des préjugés sociaux a 1'égard

de 1'épilepsie. I1 n'est pas toujours facile pour le thérapeute de sai-

sir le moment & partir duguel i1 peut, avec les parents, parler d'autre

chose que des crises.

314, - GUIDANCE PARENTALE A DOMICILE

Le développement de la guidance parentale & domicile, & partir des services
de consultation, date surtout de la derniére décennie. En France, 1'inter-
vention & domicile n'a recu de dénomination (R) et de réglementation offi-
cielle qu'en 1970.

o Aux U.S.A., E. LEVITT et S. COHEN (1975 (89)) ont décrit et comparé les
programmes s'adressant aux enfants handicapés et aux enfants défavorisas,

dont ils estiment que 1'efficacité est meilleure :

o Parmi ceux qui sont destinés aux enfants socialement défavorisés,

S.W. GRAY et J. MONTENEGRO cités par P. MITTLER (1977 (100)) montrent
que les programmes de stimulation précoce ont un meilleur et plus du-
rable impact sur 1'enfant, lorsqu'ils comportent une action & domicile
parce qu‘ils peuvent donner un rdle plus actif et plus individualisé

aux méres qui s'en trouvent revalorisées & leurs propres yeux.

Ceux qui sont destinés aux enfants arriérés profonds (P.W. TOWNSEND et
J.Jd. FLANAGAN 1976 (133)) montrent que la guidance parentale & domicile
favorise le maintien de 1'enfant au foyer et accélére son développement,
& la condition que 1'intervenant ne s'adresse pas seulement & la mére,
mais bien aux deux parents, afin d'éviter la survenue de conflits dans
le couple. Dans le cas contraire, la fréquence du maintien de 1'enfant
handicapé au foyer est encore renforcée. On peut se demander s'il ne

"Les services d'éducation et de soins & domicile" (S.E.S.A.D.) ont été
réglementés en 1970 par décret.
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s'agit pas alors d'une conséquence de 1'isolement maternel ; lorsque
1'intervenant 3 domicile ne s'adresse qu'da 1a mére, celle-ci a deux
raisons de s'isoler avec 1'enfant handicapé, au préjudice de 1'équili-
bre familial : elle se sent seule responsable du devenir de 1'enfant,
et son mari, non impliqué, s'éloigne ou s'oppose & ses efforts.

Cette hypothése qui n'est pas soulevée par P.W. TOWNSEND et J.J. FLANAGAN
risque d'étre vérifiée : en effet les auteurs remarquent le peu d'usage
que Tes parents font des services sociaux non spécialisés de la commu-
nauté, ce qui peut 8tre considéré comme un indice d'isolement social.

De plus, on ne peut s'empécher de rapprocher cette recherche de celle de
J.B. FOTHERINGHAM (1972 (50}) qui a comparé 1'équilibre familial, selon
que 1'enfant déficient mental est placé ou non. L'auteur s'attendait &
constater une amélioration au cours de 1'année qui suit le placement de
1'enfant, par rapport aux constatations faites 1'année précédente en se
servant d'une “échelle de fonctionnement familial®.

Dans le groupe des 38 familles d'enfants placés, il ne constate pas de
modification au cours des deux années étudiées, ni au niveau de ]'enfant
(QI...), ni dans Ta famille. Par contre, dans le groupe apparié des fa-
milles qui ont gardé leur enfant & la maison, il constate une dagradation
importante de la santé physique et mentale de la fratrie et des parents,
ce qui 1'améne a penser que 1'absence d'évolution dans le premier groupe
constitue un gain relatif...

Cette recherche présente des résultats troublants. On ne peut attribuer

1a dégradation rapide du deuxiéme groupe & la seule présence de 1'enfant
handicapé. N'y a-t-il1 pas un artefact d& soit & 1'action de la recherche,
soit & la guidance qui se poursuit paralielement, ou & 1'interaction de

ces deux actions ? Cependant, cette recherche a d'une part le mérite de
montrer qu'il est peut-&tre imprudent d'encourager les parents 3 mainte-
nir au foyer un enfant trés handicapé {P.W. TOWNSEND) et gque par consé-
quent les programmes d'action doivent avoir des objectifs de développement,

plutdt que de chercher & modifier les attitudes ; d'autre part,
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FOTHERINGHAM conclut en souhaitant ne plus poser le probléme de 1'évo-
tution des familles en fonction d'une alternative radicalisée : maintien
& domicile, ou placement en institution fermée, mais i1 plaide pour que
les parents puissent étre relayés pour des durées trés variables par une
gamme de services et de structures légéres et diversifides.

En France, la guidance & domicile n'existe jamais isolément, mais est tou-
Jours reliée & un service de consultation spécialisée. L'impact de 1'ac-
tion & domicile n'a donc pas été évaluée isolément. Deux travaux sont néan-
moins intéressants :

o H. STORK et A. FOUCHER {1979 (130)) ont réalisé une recherche évaluative
de 1'action préventive dans un Centre d'Action Médico-Sociale Précoce
{C.A,M.5.P.) travaillant auprés d'enfants de moins de 6 ans, dans une
banlieue d&favorisée, en coopération totale avec tous les services lo-
caux de 1'enfance : en particulier la Protection Maternelle et Infantile
(P.M.I.) coopére par 1'envoi 3 domicile de ses puéricultrices et assis-
tantes sociales pour soutenir des méres jeunes, surchargées d'enfants et
isolées. Une telle action "intégrée" dans la communauté est ressentie
par les familles comme sécurisante et sans risque de psychiatrisation abt
sive, Ses résultats ont été évalués & long terme sur le critére de la
prévention de 1'échec scolaire (retard de plus de deux ans) :

Les auteurs comparent trois groupes de 100 enfants. Ils constatent 57 %
d’échec chez les enfants de ce milieu défavorisé qui n'ont pas été suivit
20 % chez les enfants suivis, et seulement 14 % dans la population géné-
rale du méme &ge.

e La premiére action éducative a domicile qui ait été créée en France pou
des enfants polyhandicapés, dont le handicap principal est la déficience
mentale profonde, a été évalude en 1974 (CESAP (26)). Cette é&tude quali-
tative a bien défini 1'intérét et les limites de ce type d'intervention,
réalisée par une équipe diversifiée comprenant aussi bien une aide ména-
gére pour soulager matériellement la mére, qu'une éducatrice ou une ki-
nésithérapeute.
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L'intérét essentiel est de rompre 1'isolement des méres en leur redon-

nant le golt et 1a possibilité de s'exprimer et de renouer des contacts
sociaux a 1'extérieur. L'autre objectif est d'apporter des stimulations
éducatives et des soins utiles & 1'enfant, sans surcharger la mére et

en Tui permettant au contraire d'étre disponible pour les autres enfants
et son mari. Les limites sont matérielles : cette action est impossible
sur un grand espace géographique qui demanderait trop de temps de dépla-

cement pour les intervenants ; elle colte cher & la sécurité sociale,

elle est donc restreinte pour chaque famille & une durée de 3 a 5 heures
par semaine.

Mais surtout 1'action éducative & domicile entrainant des relations trés
gtroites, intimes méme, entre les intervenants et la famille, demande

a étre soutenue réguliérement par 1'équipe pluridisciplinaire du service
de consultation pour que soient respectés 1'équilibre et le territoire
de chacun : enfant handicapé, famille, intervenant.

En conclusion, les travaux de la derniére décennie montrent que la gui-
dance parentale a &volué vers une diversification de ses objectifs et de
ses moyens ; d'une part en visant autant la prévention des handicaps psy-
chosociaux que la réparation des handicaps somatiques (M. COWAN et

A. BRENTON 1975 (3ﬁ)) ; d’autre part en intégrant entre elles les diffé-
rentes formes d'aide : consultations, aide & domicile, accueil temporaire
par exemple (HEATHER RAYNER 1978 (66) - J. HORSE 1979 (70)).

32. - PARENTS ET PROFESSIONNELS : DES RELATIONS CONFLICTUELLES

321. - DES PROFESSIONNELS PRENNENT CONSCIENCE DU CONFLIT

La voix des parents, qui était jusqu'a ces derniéres années la seule &

décrire leurs relations conflictuelles avec les différents professionnels
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intervenant auprés de Teur enfant, est & 1a fin de 1a décennie appuyée
en France par la prise de conscience des professionnels eux-mémes.

IT est possible que la Toi d'orientation de juin 1975 en faveur des per-
sonnes handicapées ait été un facteur déterminant de cette évolution. En
effet, le 1égislateur a créé une obligation aux parents, aux profession-
nels, aux représentants des administrations de se rencontrer pour é&laborer
ensemble les décisions d'orientation et d'aides financiéres nécessaires &
1'enfant handicapé et a sa famille. Méme si cette obligation n'est pas tou-
jours respectée, elle est trés présente & 1'esprit des uns et des autres ;
elle a avivé parfois le conflit entre professionnels et parents, et obligé
a réfléchir sur son sens et sur les moyens de les résoudre pour vivre un

rapprochement en quelque sorte obligé.

o P. DURNING (1980 {L3)) a exprimé sa surprise de psychosociologue devant
"la violence des équipes éducatives ou thérapeutiques a 1'égard des pa-
rents". En tant que linguiste, i1 a analysé 1'expression sémantique du
conflit : par exemple, les travailleurs sociaux, lorsqu'ils s'intéressent
aux parents de 1'enfant handicapé parlent couramment de travailler "sur"
la famille et non "avec" la famille.

o R. LAZAROVICI (1978 (8L)) parle au nom des pédiatres du rdle que le mé-
decin devrait jouer, s'il en était instruit, dans la prévention du risque
de psychotisation du jeune enfant ; i1 pourrait aider a un réaménagement
de 1'espace relationnel mére-enfant dans la mesure ol il saurait que "tan-
tét les parents sont psychotisants, tantdt ils sont rendus fous par 1'en-
fant". I1 s'agit 1& d'un début prometteur de questionnement et en tout cas

d'un progrés par rapport au stéréotype de "la mére pathogéne”.

o W.C. KEIRN et K. ANDERSON (1971 (76)) avaient étudié aux U.S.A., au début
de la décennie, un des comportements parentaux qui, avec le déni du han-
dicap, irritent le plus les professionnels : i1 s'agit de leur course
aux avis médicaux. A partir de 1'étude de 218 parents d'enfants déficients
mentaux, W.C. KEIRN a démontré que moins de 3 % d'entre eux quétent 1'avis
de plus de trois médecins différents. Dans ces quelques cas "la course"
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aux médecins était motivée et légitimée par la recherche vaine du trai-
tement de troubles trés graves du comportement. W.C. KEIRN considére
donc qu'il s'agit 13 encore d'un des stéréotypes concernant les compor-
tements parentaux, symptdme du conflit entre parents et professionnels.
K. ANDERSON en explique ainsi le mécanisme : 1'attitude du médecin dé-
clenche "la course” des parents si, dés le premier contact, il ne les
laisse pas exprimer librement Teur peine et s'il ne se montre pas expli-
citement disponible pour les revoir,

A. et F. BRAUNER (1978 (18)), analysant les relations entre les parents
des enfants autistiques et les professionnels, ont constaté que celles~ci
sont plus conflictuelles en France qu'aux U.S.A. et que 1'influence de

B. BETTEILHEIM dans notre pays y est peut-8tre pour quelque chose. Au su-
jet de "la course" aux médecins, ils en précisent un aspect sans doute
spécifiquement frangais : celui du recours aux charlatans.

Le travail trés récent de C. DELOACH et B. GREER aux U.S.A. (1981 (37))
montre cependant que si les relations conflictuelles entre professionnels
et parents peuvent revétir des aspects et des degrés différents, ils
n'épargnent vraiment aucun pays. Ces auteurs attribuent, chez les profes-
sionnels comme chez les parents, un grand rble au "mythe de 1'infaillibi-
11té" des professionnels. Leur formation, qu'il s'agisse d'enseignant ou
de soignant, en insistant sur 1'incapacité des personnes handicapées,
renforcerait des attitudes stéréotypées de dévalorisation, 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 1'information directe de la personne handicapée,

pour alléger sa dépendance & 1'égard des professionnels.

J. GLIEDMAN et W. ROTH (1980 (s58)) ont fait, également aux U.S.A., une
analyse plus sociologique de 1'interelation parents-professionnels qui
aboutit cependant & des conclusions analogues : la vulnérabilité de 1'en-

fant handicapé induit ses parents & accepter un rdle de "patient" dans
Tequel e pouvoir technique des professionnels les enferme inéluctablement
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Si les parents s'y soumettent, ils confirment implicitement qu'ils sont
des patients, et s'ils se rebellent - pour sauvegarder leur pouvoir de

décision parentale - leur rebellion risque de donner lieu & une inter-

prétation, de pathologie mentale cette fois. La, & nouveau, les auteurs
placent les espoirs de progrés dans le pouvoir des associations de parents.

322. ~ LES MECANISMES PROFONDS DU CONFIIT

o Une vulgarisation mal comprise des concepts psychanalytiques, de "mére
mortifére” ou de "forclusion du nom du pére", est considérée comme étant
1'origine du conflit par de nombreux auteurs frangais (A.F. BRAUNER 1978
(18) - P. DURNING 1980 (13)).

D'autres travaux ont approfondi 1a compréhension de ce conflit.

o J.F. HOFFET (1980 (68)), étudiant en Suisse "les interactions entre les
parents et 1'enfant & 1'hbpital de jour", analyse les tensions et les pul-
sions qui s'établissent entre le groupe "famille" et le groupe "Bquipe",
avec pour enjeu 1'enfant psychotique. La rivalité affective qu'il décrit
entre ces deux groupes s'établit parfois dés le premier contact, et est
extrémement fréguente dans les institutions ol il y a un partage de vie
avec 1'enfant. Cette rivalité n'est pas sans évoquer "le jugement de Sa-
Tomon” et entraine souvent, non pas des risques vitaux pour l'enfant,

mais des exclusions ou des captations préjudiciables a son développement.

M. SOULE et coll. (1978 (129)}, qui ont analysé en profondeur 1'ambiva-
lence des méres d‘enfants prématurés et d'enfants psychotiques, ambiva-
Tence qui leur fait souhaiter & la fois la guérison et la mort, reconnais-
sent cette méme ambivalence dans 1'équipe pluridisciplinaire des institu-
tions : centre de néonatalogie hospitaliére, ou hdpitaux de jour. Cette
"maternalisation” des professionnels est le moteur profond de Ta rivalite
conflictuelle entre parents et professionnels. Ce processus inconscient

de maternalisation du professionnel a tendance & rester profondément en-
foui dans chaque intervenant ; ceci crée un besoin de formation personnelle
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qui devrait & 1'avenir étre pris en compte dés le stade de la formation
professionnelle des intervenants (J.S. MORVAN 1977 (101) - E. ZUCMAN 1978
(145)). De plus, le travail collectif d'analyse et de contrdle des atti-
tudes, qui serait susceptible d'amener l1a maternalisation & la conscience
des individus et de 1'équipe, n'est réalisé avec succés que dans de trop
rares institutions. I1 nécessite en effet la conjonction difficile & réa-
Tiser entre un apport psychanalytique de qualité et un grand respect des

personnes en jeu : professionnels et parents.

H. CAGLAR (1974 (21)) et R. CAHN et coll. (1974 {(22}} ont décrit 1'impor-
tance du contre-transfert des professionnels, psychothérapeutes et psy-
chiatres, dans leurs entretiens avec des parents d'enfants déficients
mentaux ou psychotiques.

H. CAGLAR précise les répercussions de ces réactions contre-transféren-
tielles : quand elles ne sont pas "contrdlées", elles provoquent chez le
thérapeute soit des attitudes chronicisées de soutien superficiel, qui
augmentent la dépendance des parents sans vraiment les aider, soit des
réactions agressives de peur et de rejet aboutissant a la rupture des re-
Tations avec les parents.

R. CAHN et coll. (1974 (22)) décrivent d'abord la fréquence des comporte-

ments psychopathologiques considérés comme pathogénes chez 27 méres d'enfants

psychotiques suivis en hdpital de jour : Ta moitié des méres sont grave-
ment perturbées et non mobilisables (alors que les péres sont considérés
comme simplement effacés (10) ou anxieux (7), et trés rarement psychoti-
ques {2}...). Devant la gravité des perturbations maternelles, R. CAHN,
stimulé par "la conscience des effets ravageurs des paroles de "psy" sur
certains parents”, s'interroge ensuite sur le rdle du contre-transfert

des professionnels et s'efforce de T'analyser ; i1 constate que les senti-
ments des professionnels sont en effet ambivalents et pénibles : impres-
sion de ne pas étre reconnu par les méres perturbées, anxiété, agressivi-
té, mais aussi attirance de leur étrangeté... ; retour en mircir des sen-
timents des parents a 1'égard des professionnels ? En tout cas, le contre-
transfert mérite d'étre analysé.
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En conclusion, nous laisserons & D.D. ROUQUES (1975 (114)) le soin de com~
pléter 1'analyse de ce conflit et des moyens de le résoudre. Sa longue ex-
périence d'éducatrice et de psychothérapeute, responsable d'un internat
recevant des enfants psychotiques, Tui a permis de percevoir & 1'oeuvre
dans la rivalité, aliant parfois jusqu'a une exclusion totalitaire des pa-
rents, 1'ambivalence de 1'aducateur partagé entre la peur et la tentation
de regresser en compagnie de 1'enfant psychotique ; 1'ambivalence induit

chez lui des comportements incertains ou omnipotents & 1'égard des parents.

Pour aménager cette rencontre difficile - qu'il faudrait pouvoir éviter aux
trop jeunes éducateurs - et dans laquelle se joue "la tentation de s'arra-
cher mutuellement 1'enfant”, D.D. ROUQUES propose aux professionnels 1'ob-

jectif fondamental de "renoncer & la volonté de puissance...”.

33. ~ PARENTS ET PROFESSIONNELS : LA RECONNAISSANCE MUTUELLE

o FEATHERSTONE (1981 (L7)) a récemment décrit les bases d‘une relation vi-
vante entre parents et professionnels fondée sur la reconnaissance mu-
tuelle : le professionnel "reconnaissant” les parents a travers 1'écoute,
le respect des besoins et des émotions exprimés, 1'attention affectueuse
accordée & 1'enfant ; les parents "reconnaissant” les professionnels en
admettant qu'ils souffrent aussi du handicap de 1'enfant et de leur inca-

pacité a "guérir".

L'auteur est Ta premiére & notre connaissance & considérer gque pour réus-
sir cette reconnaissance mutuelle, avec un bon ajustement émotionnel et
sans user les uns & 1'égard des autres d'a priori stéréotypés, i1 est im-
portant que les professionnels aient une expérience familiale de conjoint
et de parent.
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331. - PARTAGE DES TACHES ET RESPECT DES ROLES

e R. EVANS (1978 (L6)) analyse & 1'intention de ses compatriotes anglais
Te modéle suédois du partage des taches entre parents et professionnels :
1'accueil temporaire d'enfants de tous ages et ayant des handicaps divers,
par petits groupes dans des appartements en ville, est un relais nécessaire
qui évite les placements de longue durée, Ce modéle apporte la réponse
au souhait qu'avait exprimé FOTHERINGHAM (Cf.page 94) i1 y a dix ans déja,
de permettre aux parents de sortir de 1'alternative radicalisée entre leur
solitude a domicile et le placement de 1'enfant pour une longue durée.
L'expérience suédoise, qui est galement depuis peu celle de HONEYLAND
en Angleterre (HEATHER RAYNER 1978 (66)) a démontré son utilité : les
placements de longue durée sont devenus trois fois moins nombreux ; parents
et professionnels expriment une &gale satisfaction au sujet de cette for-
mule d'accueil souple et de petite dimension, grdce & laquelle le rdle
de chacun est respecté.

o J. Mc KENNA (1978 (94)) montre que, pour répondre 3 1'é@volution des atten-
tes parentales, un role actif peut leur étre donné dés Ta mise en oceuvre
de 1'éducation précoce ; il passe en revue des programmes trés variés,
s'adressant aussi bien aux handicaps qu'aux risques psycho-sociaux ou &
la simple dyslexie. IT insiste sur le fait que les résultats ne dépendent
pas seulement de la qualité de 1'initiation des parents aux techniques
dducatives auxquelles ils vont participer, mais encore et surtout de ce
qu'ils vont rapporter aux thérapeutes sur 1'évolution de leur interaction
avec leur enfant, qu'on leur demande d'observer. Le rdle actif gqui est
alors le leur, leur permet de combattre le sentiment de culpabilité pro-
voqué par 1'entourage.

s LOrs du symposium tenu au Danemark en 1975 sur les "relations entre parents
et professionnels” (REAP 1977 (109)), 1'information fournie aux parents
dés le moment de la révélation du handicap est apparue comme Te meilleur
garant du maintien actif du rdle parental. E. SCHOPLER (1978 (122)) pré-
cise, par ailleurs, que "le franc partage de toutes les informations avec
les parents permet aux parents d'exercer leurs responsabilitsés, alors que
le secret ne fait qu'accentuer leur angoisse".
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o De plus, lors du méme symposium tenu au Danemark, C.G. MAERTEN (REAP 1977
(109)) a confirmé la possibilité de voir la fonction parentale respectée
méme lorsque 1'enfant est placé : comme d'autres praticiens en France
(P. SATGE 1976 (118) - M.Y. VILLECHENOUX-BONNAFE 1974 (138)), i1 démontre
que plus les parents sont physiquement et moralement présents dans 1'ins-
titution, plus 1'action de 1'institution est favorable & 1'enfant.

332. — DES PARENTS CO-PROFESSIONKELS ? COUI, MAIS JUSQU'OU ¢

De nombreux programmes ont &té réalisés ou évaluds, en Angleterre et aux
U.S.A.,au cours de la derniére décennie pour redonner aux parents 1a res-
ponsabilité dont ils &taient ou dont on les avait destitués. Le succés de
ces programmes a fait parler de "parents$ co-thérapeutes” ou de "parents
éducateurs”,

o Les plus intéressants & nos yeux sont ceux qui ont redonné aux familles
défavorisées aux U.S.A., dans le cadre de programmes type HEADSTART, leurs
riles de citoyens actifs dans la communauté : SCHEINFELD et coll. (1970
(120}) ont montré comment des programmes &ducatifs individualisés & par-
tir des valeurs propres aux familles désavantagées auxquelles on s'adresse
ont des résultats bénéfiques qui s‘'@tendent progressivement & 1'ensemble de
la fratrie, puis aux familles du voisinage. De tels résultats tiennent,
nous semble-t-i1, & deux principes spécifiques qui inspirent également le
programme "Aide & toute détresse* (A.T.D.) auprés du "guart-monde" en
France :

- une souplesse suffisante de la part des intervenants, capables d'aban-
donner proviscirement le programme éducatif pour résoudre concrétement
une situation critique aigué ;

~ 1'individualisation de 1'action & partir des intéréts propres & chaque
mére, qui Tui permet d'étre plus active et de construire son dynamisme
propre sur une image positive d'elle~méme.



- 105 -

Cependant de nombreux travaux obligent & fixer des limites rigoureuses

&

ces processus de “"professionnalisation des parents” qui, si on les rap-

proche de Ta "maternalisation des professionnels” dont i1 a €ité question

plus haut (Cf.page 100), aboutissent & une confusion des rdles fréguemment
rencontrée dans les institutions et que Roland JACCARD a qualifié d'"indé-
finition des partenaires" dans une récente chronique du Journal “Le Monde".

L

o

A. GATH (1979 (55)), passant en revue les différents programmes qui per-
mettent aux parents d'avoir un rdle actif de prévention ou d'éducation
de la déficience mentale, en montre & la fois 1'intérét et les risques :
si leur diffusion est trop rapide ou inadéguate, ces programmes risquent
d'étre répétés par les parents comme de simples recetfes, & 1'&gard
desquelles ils pourraient devenir dépendants. De plus, les difficultés
concrétes qu'on rencontre pour s'adresser simultanément aux péres et

aux méres risquent de renforcer le déséquilibre entre la surcharge des
unes et la démission des autres.

Méme dans 1'expérience rapporiée par A. VAN NOORDT (1978 (137)) au Ca-
nada, on doit s'interroger sur la formation quasiment technique donnée
au pére seul, pour le préparer § rééduquer son enfant autistique ; cette
formation qui a entrainé sans doute une interruption de son activiteé
professionnelle et une séparation de trois mois, avec des retrouvailles
hebdomadaires ,avec sa famille, a certainement modifié 1'équilibre fami~
Tial, I1 est inguiétant que 1'auteur n'en dise rien et qu'il se préoc~
cupe plutdt de porter la durée du programme 3 six mois. Son souhait de
Te compléter par un service de suite parait par contre tout a fait lé-
gitime, et on congoit que les longues distances canadiennes qui ont

Justifié ce programme en rendent la réalisation difficile,

N.L. DOERNBERG (1978 (Lo)) souléve Te probléme plus important encore
des effets négatifs que risquent d'avoir sur 1'équilibre familial les
exigences thérapeutiques excessives des intervenants. Prenant 1'exemple
de 1'épilepsie et de 1'infirmité motrice cérébrale, il montre les ris-
ques que le perfectionnisme des soignants, qui exigent une focalisation
de tous les efforts de la mére sur 1'enfant handicapé, fait courir & la
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fratrie et & 1'ensemble de la cellule familiale. I1 suggére aux soignants
de contrdler leur implication personnelle, qui les améne inconsciemment
3 soigner pour eux-mémes, et d'accepter éventuellement un résultat tech-

nique un peu moins bon, si c'est le prix d payer pour le respect de 1'équi-
1ibre familial.

G DOMAN (1980 (41)) donne & cet égard 1'exemple caricatural de ce qu'il
faut éviter de faire. Non seulement i1 professionnalise totalement la fa-
mille en faisant reposer entiérement sur elle 1'exécution du programme de
rééducation, mais encore i1 impose aux familles 1'effort démesuré de 1'exé-
cution d'un programme démentiel, mobilisant la mére pendant sept a neuf
heures par jour, en soulevant des espoirs fallacieux de guérison de 1'in-
firmité motrice cérébrale. L'extraordinaire succés mondial de cette méthode,
qui met en péril grave 1'éguilibre familial, ne s'explique que par la né-
cessité inconsciente dans Taquelle se trouvent les familles de "racheter”,
le plus chérement possible, 1a faute d'avoir donné le jour & un enfant han-
dicapé, I1 s'agit donc 13 d'une démonstration dramatique de la force de
“1'invisible loyauté”. De telles perversions de 1'objectif de donner aux
parents une part active dans le traitement de leur enfant est heureusement

tout & fait exceptionnelle.

En conclusion, la coopération mutuelle entre professionnels et parents

est développée rapidement au cours de la derniére décennie, a la fois pour

combler le clivage conflictuel qui s'était silencieusement instauré entre

eux, et parce que ce mouvement correspond a une aspiration récente des indi-
vidus dans les sociétds développées de reprendre personnellement leur des-

tin en main, avec quelgue analogie par exemple avec les mouvements de défense

L

des consommateurs...

Cependant A. SCHOU (REAP 1977 (109)) précise que ces progrés récents
Taissent encore sans réponse trois types de problémes :

- celui de la révélation du handicap qui, faute d'une formation des méde-
cins les préparant 3 1'écoute de 1'autre, continue de provoguer un sur-
croit de souffrance ;
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- celui du passage vers 1'dge adulte des adolescents handicapés, passage
qui, mal individualisé et mal reconnu, est scuvent mal toléré par des
parents non informés et peu soutenus {TURCHIN 1974 (134)). Les adoles~
cents handicapés revivent, & cette occasion, toutes leurs premiéres an-
goisses aggravées de la crainte de leur propre mort ;

- le vieillissement des parenté enfin, et Jeur angoisse de mourir avant
leur enfant handicapé est en effet le troisiéme probléme, que 1'absence
de possibilitésd'accueil de qualité pour les adultes handicapés laisse
sans réponse.

34, - THERAPIES FAMILIALES ET GROUPES DE PARENTS

Nous rapprochons volontairement ici deux types d'approches : les thérapies
familiales et les groupes de parents que tout oppose, sauf leur dévelop-
pement récent qui refléte le souci de sortir des rencontres duelles (profes-
sionnels - enfant handicapé ; professionnels - parents) pour prendre en
compte 1a dimension thérapeutigue du groupe : le groupe formé par une cons~
tellation familiale dans le premier cas, le groupe formé par plusieurs pa-
rents rassemblés dans le second. Dans 1'un et 1'autre cas, méme si la de-
mande des parents - ou leur non-demande - est respectée, 1'initiative de la
structure ne leur appartient pas, contrairement & ce qui se passe pour les
associations de parents (Cf.page 112).

341, - LES THERAPIES FAMILIALES

11 nest pas question d'analyser ici la centaine d’ouvrages parus, en lan-
gue frangaise et anglaise au cours de la derniére décennie, sur les thé-
rapies familiales. Les quelques titres retenus ici abordent des points par-
ticuliers pouvant éclairer soit les répercussions du handicap sur les fa-
milles, soit 1'aide a apporter aux parents d'enfants handicapés, bien que
les thérapies familiales concernent exclusivement les troubles réactionnels

du comportement et au maximum les troubles psychopathologiques avérés.
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Ce mode d’approche fondé sur 1a notion de “"patient désigné" comme support
d'un trouble du systéme familial a-t-il quelque chose & apporter & la com-
préhension ou aux aides nécessaires aux parents d'enfant, qu'un handicap
physique désigne nécessairement comme pdle et révélateur des interactions

familiales préexistantes ? {Cf. page 69).

Cette gquestion ne mériterait-elle pas d'étre inversée ? Prendre conscience
que 1'enfant handicapé joue dans le groupe familial un rdle cristallisateur
et révélateur des investissements et des conflits préexistants peut sans
doute modérer quelque peu les convictions de certains thérapeutes sur 1'in-
terchangeabilité du patient désigné et sur la pathogénie de la désignation.

« B. CRAMER (1974 (32)) a été en quelque sorte en France le précurseur de
la thérapie familiale. Sa pratique d'"interventions thérapeutiques bréves
avec parents et enfants” comportait des caractéristiques qui se sont plus
ou moins effacées au cours du développement intensif des thérapies fami-
Tiales proprement dites, mais qui gardent tout leur intérét actuellement.
Ces caractéristiques toujours valables sont : la nécessité de sortir du
purisme analytigue, leur fort pouvoir préventif des distorsions de la re-
lation parent-enfant, le double intérét "économigue" de ce type d'inter-
vention qui tient & sa briéveté et 3 son pouvoir d'individuation de cha-
cun des membres de la famille par rapport aux autres.

$. WALROND-SKINNER (1980 (140)) a Te mérite de rendre compréhensible en
termes clairs les fondements de la thérapie familiale qui sont suscepti-
bles d'intéresser tous les professionnels concernés par les parents d'en-
fants handicapés.

~ Le double enracinement des thérapies familiales dans la psychanalyse et
dans la théorie générale des systémes (T7.G.S.) fait ressortir 1'impor-
tance de la circularité des interactions communes aux deux écoles de
pensée, et combien prégnante dans 1'impact relationnel du handicap
(Cf. pages 59 et 69).
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- Plus encore le fait que Te thérapeute, avec sa personnalité et sa réac-
tivité, fasse partie intégrante du groupe qu'il traite, est une incita-

tion pour tous les thérapeutes a contrdler leurs propres attitudes a
1'égard des parents.

S. WALROND-SKINNER insiste beaucoup sur cette nécessité de faire "un bon
usage de soi" en tant que thérapeute ; elle ne cache pas les difficultés
qu'il y a & faire "un usage souple et mobile de sa personnalité". Elle in-
digue que la présence d'un "tiers-observant" protége cette mobilité, de la
méme maniére qu'un tiers est nécessaire pour protéger la famille de 1'en-
fant handicapé du risque de rigidification, voire de symbiose.

Des immenses travaux de I. BOSZORMENYI-NAGY (1973 (15)) sur les thérapies
familiales, nous retenons tout particuliérement le concept original de
"Toyauté intergénérationnelle" qui nous semble étre particuliérement per-
tinent pour mieux comprendre les interactions autour de 1'enfant handicapé,

o

et susceptible d'aider les professionnels & se libérer, et & libérer les
parents, de la dialectique stéréotypée du "rejet-surprotection”.

Enfin nous avons voulu mentionner 1'ouvrage de A.P. FRENCH (1977 (53)) qui
parait bien illustrer les difficultés rencontrées lorsqu'on veut doter la

thérapie familiale d'une méthodologie objective, difficultés rencontrées
d'ailleurs dans les autres approches thérapeutiques interactionnelles. Le
modéle & quatre critéres (anxiété, capacité de changement, support désigné
de symptdme, pouvoir) qu'il propose pour analyser les interactions du
groupe familial est tout 3 fait intéressant, et pourrait s'appliquer sans
doute & d'autres types de conflits, mais on pressent avec 1'auteur qu'il
est bien improbable qu'il puisse passer dans la pratique journaliére des

- thérapeutes, 1égitimement soucieux de garder leur "mobilité" personnelle.

342. - LES GROUPES DE PARENTS

» J. PARFIT (1971 (106)) a fait, au début de la décennie, une synthése des
trés nombreuses expériences de groupes de parents qui s'étaient déja dé-
veloppés & 1'époque en Angleterre. Sur une centaine de réalisations, 30
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concernent des groupes de parents d'enfants handicapés ou malades chro-
niques. De cette multitude de renseignements, ce qui nous parait utile
de retenir ici est 1'extréme souplesse de ce type d'aide qui remplit
deux objectifs spécifiques :

- celui d'une diffusion "économique” de 1'aide technigue et relationnelie
utile aux parents ;

- celui de la création d'une solidarité interparentale qui prépare par-
fois 3 la vie associative.

J. PARFIT met également en lumiére la grande polyvalence de ce type de
structure qui s'adresse également & des groupes de parents adoptifs, &
des familles d'accueil, & des familles socialement désavantagées, & des
parents de jeunes délinquants ou d'enfants ayant des troubles de 1a per-
sonnalité.

P. JEAMMET (1980 (73)) décrit, & propos d'un groupe ouvert de parents

d'adolescents souffrant d'anorexie mentale, les différentes phases & tra-
vers lesquelles s'opére le soutien : dans un premier temps une distribu-
tion des réles s'effectue dans le groupe ; puis, de parents § parents,

s'établit une certaine reconnaissance en miroir favorable & une améliora-
tion des relations intrafamiliales ; enfin, par 1'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-mémes.

C. DUNST (1976 (42)) a étudié le fonctionnement de groupes mixtes réunis-
sant parents et enfants. I1 fait une comparaison particuliérement intéres-
sante entre des groupes homogénes et des groupes hétérogénes, au bénéfice
de ces derniers. En effet, les enfants handicapés et leurs parents évo-
Tuent de maniére plus positive lorsqu'ils sont mélangés avec d'autres non
handicapés, que dans les groupes dont les membres sont exclusivement con-
cernés par la trisomie 21, par exemple. Cette étude confirme nos réticences
3 1'égard de toute structure éducative ou médicale dédide aux seuls tri-
somiques au nom d'une fallacieuse homogénéité : les classes spécialisées,
récemment ouvertes dans les &coles francaises pour recevoir exclusivement
des enfants trisomigques. en sont un regrettable exemple.
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Nous avons retenu trois autres études concernant des groupes de parents
d'enfants déficients mentaux dont chacune é&claire un aspect précis :

e R.T. BIDDER et coll. (1975 (14)) ont comparé deux échantillons de méres
d‘enfants trisomiques &gés de 1 & 3 ans, dont 1'un a bénéficié de 1'aide
d'une guidance &ducative de groupe, avec des discussions portant sur des
techniques éducatives et sur les interactions relationnelles. Les méres
en ont retiré un bien-étre personnel, et leurs attentes & 1'égard de 1'en-
fant se sont modifiées. Les enfants trisomiques ont progressé de maniére
significative pour ce qui est du langage et des performances gestuelles,
mais on n'a pas observé de gain dans le domaine de la sociabilité. Ces ré-
sultats encourageants font envisager 1'extension de ce programme au béné-
fice d'enfants 1.M.C. pour pallier la carence de structures &ducatives
pour les enfants handicapés d'age pré-scolaire.

o T. ATTWOOD (1978 (8)) montre gque les groupes de parents sont susceptibles
de remplir trois objectifs : ils permettent non seulement aux enfants de
progresser, et aux parents de mieux s'ajuster, mais de plus ils les ren-
dent & méme de mieux utiliser, de leur propre initiative, les services de
Ta communauté.

» Par contre 1'expérience rapporiée par J. HARRIS (1978 (63)) d'un groupe
de parents d'enfants déficients mentaux, fonctionnant en paraligle avec
une prise en charge éducative des enfants en institution, montre que cette
double prise en charge est une source naturelle de conflits entre les deux
structures. I1 semble donc logique de considérer les groupes de parents
comme une formule d'aide et d'éducation préparant 1'action ultérieure des
institutions &ducatives, ou palliant leur carence 1& ol elles n'existent
pas. L& ol elles existent, c'est aux institutions elles-mémes que revient
la charge d'organiser des rencontres interparentales, si le besoin s'en
fait sentir.

En conclusion, thérapies familiales et groupes de parents, & partir d'un méme
objectif d'amélioration des interactions relationnelles, et donc du bien-étre
familial, apparaissent bien comme deux types d'aides et de soins radicalement
différents, qu'il importe de ne pas confondre,
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35. -~ ROLE DES ASSOCIATIONS DE PARENTS

L'action des associations de parents d'enfants handicapés a pour originalité
de naitre de leur propre initiative.

e J.C. SINSON (1978 (126)) décrit par exemple la naissance d'une association
de parents en Angleterre, & partir de la décision prise par 200 familles
isolées de se réunir pour s'entraider et pour apprendre, avec 1'aide de
professionnels, le programme de stimulation nécessaire 3 leurs bébés tri-
somiques. Dans cette expérience d'aide interparentale, les parents sont
restés les maitres d'oeuvre de leur action dont ils ont évalud eux-mémes
les bénéfices et Tes Timites : Tes enfants ont progressé dans le domaine
de la sociabilité. (Ce résultat inverse de celui que R.T. BIDDER {1975
(14)) a constaté dans un groupe de parents (Cf.page 109) suggére-t-il que la
vie associative, dans laquelle les parents ont 1'initiative et la respon-
sabilité, augmente leur compétence sociale et par li-méme agit sur la so-
ciabilité de 1'enfant 7)., La limite du groupe décrit par J.C. SINSON dé-
coule de cette vertu méme : 1'amitié et la solidarité développées ont amené

le groupe 3 refuser d'essaimer.

351. ~ INTERET ET DIFFICULTES DE L'ACTION DES ASSOCIATIONS DE PARENTS

Les &crits de trois grandes associations francaises serviront de base &
cette analyse :

» L'Association des Paralysés de France (A.P.F. 1970 (6)) a été créée en
1933, réunit en France 80.000 membres qui sont surtout des adultes dont
1'infirmité motrice est survenue par accident. L'A.P.F. gére 112 insti-
tutions.

o L'Union Nationale des Associations de Familles et d'Amis de Malades Men-
taux (U.N.A.F.A.M. 1979 (135)) a €té créée en 1963 et réunit 6500 membres
qui sont essentiellement des parents d'adultes psychotiques. L'association
ne gére directement aucun établissement.
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e L'Union Nationale des Associations de Parents d'Enfants Inadaptés
{(U.N.A.P.E.TI. 1975 (136)) a été créée en 1960. Elle rassemble 62.000
membres qui sont en majorité des parents d'enfants déficients mentaux
profonds parmi lesquels un grand nombre de trisomiques. L'U.N.A.P.E.I.
gére directement de nombreux établissements médico-éducatifs (environ
1300) dont les parents ont dés le départ été les promoteurs. Les parents,
membres de 1'U.N.A.P.E.I., aprés avoir créé en France 1'essentiel des
externats sp&cialisés privés pour les enfants, ont complété leur action
en fonction de 1'dge de leurs enfants, en créant des &tablissements pour
adolescents (Instituts Médico-Professionnels), puis pour adultes (Centres
d*Aide par le Travail et Foyers).

Ces trois grandes associations nationales et environ 25 autres qui se sont
créées plus récemment pour d'autres handicaps (cécité, surdité, I.M.C.,
spina-bifida...) et d'autres maladies chroniques (diab&te, cardiopathies
congénitales...) fédérent leurs associations locales, départementales, ré-
gionales...

Elles ont en commun des succés et des difficultés sur lesquels elles-mémes
s'expriment avec un grand souci d'objectivité.

- Leur efficacité est reconnue 3 deux niveaux, collectif et individuel :

. 1'efficacité collective est celle du grand nombre, qui fait de ces asso-
ciations les interlocuteurs réguliers des pouvoirs publics : depuis
cette derniére décennie, 1'avis des parents, par 1'intermédiaire des
grandes associations, est pris en compte aussi bien pour 1'&laboration
des textes législatifs que pour celle des programmes d'é&quipement. D'au-
cuns considérent ce succés comme celui d'un pouveoir électoral...

. 1'efficacité individuelle est d'une part celle de 1'entraide et de la
solidarité. Dans les moments les plus difficiles, de la révélation du
handicap, du passage & 1'adolescence ou a 1'age adulte, des décisions de
séparation, i1 est des paroles qui sont mieux dites et plus tolérables
de parents a parents, que de la part d'un professionnel, si disponible
et compréhensif soit-il. }
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D'autre part la vie associative offre & chaque parent la possibilité
de dJépasser sa propre souffrance dans une action réparatrice de 1'image
de soi.

- Les difficultés de 1'action associative sont néanmoins importantes et ap-
partiennent en général & la fois au domaine cellectif et au domaine in-
dividuel :

. la spécialisation de chaque association a 1'égard d'un seul type de han-
dicap aboutit & un cloisonnement, voire & une hiérarchisation des asso-
ciations entre elles, trés préjudiciable aux parents des enfants dont
Te handicap est difficile 3 caractériser, ou chez lesquels se révéle
secondairement un second handicap. Peut-étre cette fermeture de chaque
association sur elle-méme est-elle un phénoméne plus particuliérement

frangais ?

. les excés de militantisme associatif entrainent parfois les parents 3 se
professionnaliser, ou, ce qui est plus grave pour 1'équilibre familial,
d ne plus avoir aucune disponibilité pour eux-mémes, le conjoint, 1'en-
fant handicapé et ses fréres et soeurs.

. enfin, les rapports entre les parents de 1'association et les profession
nels sont souvent conflictuels.

En tant que gestionnaires, ils sont souvent accusés par les profession-
nels de manquer d'objectivité et d'influencer 1'organisation de 1'insti-
tution qu'ils gérent en fonction des besoins particuliers de leur propre
enfant. Les parents, pour leur part, ont souvent le sentiment que 1'ins-
titution, créée par leur association, trahit ses objectifs sous 1'in-
fluence devenue prépondérante des professionnels.

s J.R. HUDSON {1978 (71)) a réalisé une étude sociologique intéressante du
fonctionnement d'une association de parents américains, réunissant 1500
membres, avec un budget annuel de 300.000 dollars, dans Te but d'organiser
des aides bénévoles au domicile des familles d'enfants déficients mentaux.
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L'auteur définit les critéres qui ont permis aux parents de conserver
1'initiative et un comportement actif sans oligarchie. Cette réussite
tient, entre autres, au fait que les parents continuent de décider des
admissions, que les salaires ne sont pas proportionnels aux tdches accom-
plies, que les services mis en place sont créés non pour durer, mais pour
gtre relayés le plus tot possible par la communauté.

Un tel modé&le d'organisation semble favoriser 1'intégration sociale des

parents et de leurs proches handicapés, et 1'auteur suggére qu'il pourrait
étre valable pour d'autres types d'entreprises.

352, - LES ASSOCIATIONS DE PARENTS ET L'INFORMATION

On a constaté & plusieurs reprises au cours de cette analyse que le manque
d'information aggrave 1'angoisse et 1'isolement des parents de 1'enfant

handicapé. Aussi était-il naturel que le développement des moyens d'infor-
mation soit une des réalisations essentielles des associations de parents,

en France comme & 1'&tranger. Les moyens mis en ceuvre pour cette promotion
de 1'information sont multiples :

- les réunions, commissions, journées d'études, nationales, régionales ou
locales, sont organisées partout, parfois complétées par le lancement
d'enquétes dont nous avons fait &cho ici ;

- la création d'une revue (R) propre & chaque association sert de lien entre
ses membres et de support régulier pour des témoignages et des réflexions.

(R) A.P.F. (Association des Paralysés de France)
17, Boulevard Auguste Blangui - 75013 PARIS-France - T&l : 580.82.40
Publication "Faire Face".

U.N.A.F.A.M. {Union Nationale des Familles de Malades Mentaux et leurs
Associations)

8, rue Montyon - 75009 PARIS-France - Tél : 523.19.59

Publication "Bulletin de Liaison".

U.N.A.?.E.I. (Union Nationale des Associations de Parents d'Enfants Ina-
daptés

15, rue Coysevox - 75018 PARIS-France ~ Tél : 263.84.33

Publication "Epanouir".

1.M.C. (Association Nationale des Infirmes Moteurs Cérébraux)
33, rue Blanche ~ 75009 PARIS-France - T&l : 874.53.33
Publication "I.M.C.",
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De plus ces revues, trés intéressantes &galement pour les professionnels,
contiennent des informations concrétes sur la législation des droits ou-
verts aux personnes handicapes, sur les moyens de créer des &tablisse-
ments ou services, et décrivent leur fonctionnement, les formations et
conditions de travail du personnel...

- les manuels {(23) ~ (28) - (48) -~ (52) - {59) - (87) - (111) - (140)) sont
également trés utiles aux parents isolés. Non seulement les associations
informent les parents de leur existence, mais encore les plus importantes
d'entre elles en sont parfois le promoteur et le diffuseur. C'est le cas
par exemple pour "le guide des personnes handicapées et de leurs amis”
rédigé par M. LEIBOVICI (1978 (87)), Directeur de 1'U.N.A.P.E.I. La méme
association de parents a demandé & deux médecins, R. et 0. SALBREUX, de
rédiger un manuel & 1'intention de leurs confréres, pour combler les la-
cunes de 1'enseignement médical en France sur les problémes que se posent
"les handicapés mentaux, les autres et nous" {1979 (1186)).

Enfin les grandes associations de parents ont récemment entrepris des ac~
tions de formation :

- "formation" des parents 3 1'action de soutien interparentale : cette for-

mation évite soigneusement de les professionnaliser, mais cherche 3 rendre
les parents conscients des risques inhérants & 1'action interparentale
pour eux-mémes (prise de pouvoir, projection...), et pour Tes jeunes pa-

rents auxquels ils s'adressent (identification, dépendance...) ;

- formation de certaines catégories nouvelles d'intervenants : auxiliaires
de vie, bénévoles apportant une aide & domicile, aides médico-psychologi-
ques assurant la vie journaliére dans les institutions.

En conclusion, les associations de parents semblent jouer un rdle régulateur
dans le systéme d'aide aux personnes handicapées.
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D'une part elles mettent 1'accent sur les probliémes non ou mal résolus.
En France, elles jouent actuellement trés précisément ce rdle 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 1'enfant & &voluer et ses parents 3 garder une vie sociale..., inverse-
ment les parents doivent rester le "tiers" toujours présent dans ieur fonc-
tion parentale réelle et fantasmatique, pour le professionnel et pour 1'en-
fant, afin d’'éviter une nouvelle maternalisation aussi douloureuse que la

premiére.
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CONCLUSION

Au terme de cette analyse critique, quelque peu aride et touffue, des tra-
vaux de la derniére décennie sur "Famille et Handicap", je voudrais appor-

ter quelques réponses & nos hypothéses de travail et suggérer des champs
de recherche pour 1'avenir.

QUELQUES REPONSES A DES HYPOTHESES DE TRAVAIL ?

L'existence d'un surhandicap de la famille est confirmée par une majorité
des travaux frangais et étrangers : violence de la révélation, solitude &
1'intérieur des familles, isolement social, constituent, & 1'orée des années
1980, un surcroit de souffrance encore trop souvent perceptible. Paralléle-
ment s'est accrue, chez les parents comme chez les professionnels, la cons-
cience des répercussions que cela entraine sur le développement de 1'enfant
handicapé, et la conviction -~ &tay@e sur la pratique, les témoignages, les
&tudes et recherches - qu'il pourrait en étre tout autrement. En effet, la
coopération, sous des formes souples et diversifides, entre parents et pro-
fessionnels, a fait de multiples preuves de son efficacité dans la préven-
tion et la réparation du surhandicap, comme dans la prévention des risques
psychosociaux.

- La "théorie" a-t-elle joué un réle de frein et a-t-elle évolué ?

A ces deux questions préliminaires, i1 me semble que cette analyse apporte
une réponse positive., Le frein posé par un mésusage de certains concepts
psychanalytiques est reconnu et semble pouvoir étre levé.

Les concepts nouveaux, de loyauté intergénérationnelle de réversibilité
des troubles de carence, de vulnérabilité différentielle, de maternalisa-
tion des intervenants... se précisent, s'affirment, se diffusent comme
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levain d'interactions plus positives, et en tout cas moins culpabili-
sartes a 1'intérieur des familles, ainsi qu'entre familles et interve-
nants.

Les dominantes culturelles jouent-elles un rdle sur 1'impact familial du
handicap et sur 1'attitude des professionnels ?

La Tecture 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 & une entité, et 1'infinité
de ses composantes ethniques, religieuses, historiques, &conomiques...
n'est bien slr pas maitrisable par le béotien que je suis. Je retire néan-
moins de ces lectures le sentiment que cette question non résclue reste
stimulante ; son écho dans la pratique Jjournaligre me le confirme. C'est
peut-étre par 1'intermédiaire des valeurs éducatives et de la conception
du groupe familial que se jouent des différences dont 1'impact est, sur
les parents et les professionnels, sans aucun doute de toute facon 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 le handicap.

DES CHAMPS DE RECHERCHE POUR L'AVENIR ?

Outre ces questions, qui demeurent largement ouvertes, 1'analyse des tra-
vaux de la décennie en suggére beaucoup d'autres qui intéressent déja de
nombreux praticiens et chercheurs.

Nous ne pouvons ici qu'en énumérer quelgues unes en suivant le plan du pré-
sent travail :
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1 - Comportements parentaux et développement de 1l'enfant :

- Le concept de loyauté invisible est-i1 applicable aux interactions entre
parents et enfants handicapés, ainsi que dans la fratrie et entre les gé-
nérations ?

- La réversibilité des troubles de carence peut-elle étre confirmée ?

Quel est le devenir, & court, moyen et long terme, des enfants de parents
handicapés : infirmes moteurs, psychotiques, ou déficients mentaux ?

2 - Répercusgsions du handicap sur la vie familiale :

Comment assurer la prévention du surhandicap a 1a révélation ?
. Analyse de 1a formation des soignants.

. Causes des résistances & 1'information.
. Organisation et contrdle des circuits d’information & 1'hépital...

- Quelles sont les répercussions du handicap de 1'enfant sur la vie sexuelle
et affective des parents ?
. Analyse des résistances au conseil génétique.

- Quelle est 1'importance du "non-dit" autour du handicap : ses mécanismes,
son impact intrafamilial et social ? Rdle préventif du tiers social.

- Quel est le rdle potentiel et réel des grands-parents ?
. Intérét et limite des loyautds et solidarités intergénérationnelles.

- Quelles sont les répercussions du handicap sur la fratrie ?
. Mécanisme, prévention, importance réelle du rang de 1'enfant handicapé
dans 1a fratrie, vulnérabilité différentielle.
. Role éducatif du groupe des pairs et influence sur 1'intégration sociale
ultérieure, pour la fratrie et 1'enfant handicapé.

- Quelles sont les répercussions de la pauvreté sur 1'accés aux droits, aux
soins et & 1'éducation pour 1'enfant handicapé et sa famille ?
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3 ~ Alder les parents :

- Le changement d'objectif est-i1 réel ? L'aide actuelle évite-t-elle la
destitution parentale pour devenir un relais ?

- Etude de la maternalisation des professionnels : mécanismes, danger ?
- Etude de 1a professionnalisation des parents : mécanismes, danger ?

- Rbles, images de soi, attitudes : quel est 1'impact sur la mutualité
parents-professionnels ?

- Comment adapter 1'aide parentale au déroulement du temps : devenir de
1'adulte handicapé, vieillissement des parents ?

- Quels sont les mécanismes de 1'ajde interparentale ? Intérét et limite du
professionnel dans la préparation et le soutien.

- Etude de 1'information sur le handicap pour les parents et professionnels :
utilisation, rejet et perversion de 1'information. Comment articuler les
connaissances générales et le respect des individualités ? Comment éviter
1'usure du vocabulaire ?

- Quelles modifications faut-il apporter aux formations pour les profession-
nels spécialisés et non spécialisés :
. formation spécifique ?
. formation de base ? Formation continue ? Formation pluridisciplinaire ?
. formation technique et formation personnelle ?

Certains de ces thémes ont déja été ébauchés dans les travaux analysés ici.

D'autres semblent plus neufs, la plupart sont pluridisciplinaires. Tous ont

un intérét pragmatique &vident pour développer & 1'avenir des relations har-
monieuses entre famille et professionnels, pour le mieux-&tre de tous et de

1'enfant ou de 1'adulte handicapé.
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UNE EVOLUTION PRAGMATIQUE : RECONNAITRE ET PREVENIR LE SURHANDICAP DES
PARENTS

L'ensemble des travaux de la derniére décennie analysés dans cette étude
critique confirme la réalité de la souffrance parentale et 1'existence d'un
suyrhandicap social né de 1'isolement, et d'un surhandicap relationnel pro-
voqué par des rivalités conflictuelles inconscientes entre parents et in-
tervenants sociaux.

Liévolution récente des concepts théoriques et 1'existence de pratiques plus
souples, ouvertes et diversifiées, traduisent une certaine prise de cons-
cience de ce surcroit de souffrance et en favorisent une &lucidation pro-
gressive,

Au stade o0 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 reconnuy
leur propre évolution qui se fait sur un mode parallale, m'ont demandé de
le conclure, dans 1'esprit pragmatique qui leur est habituel, par la formu-
lation de "DIX REGLES D'OR", a 1'usage des intervenants, que je retraduis
ici pour conclure :

1 - Reconnaissons Le fait que Les parents d'un enfant handicapé endurent
une sougfrance crwelle el permanente.

2 - Acceptons L'idée qu'ils dodivent pouvoin L£'exprimer, ef que noud avons 4
£'entendre.

3 - Reconnaissons que Le handicap d'un enfant est inacceptable en s0i, et
que cela ne signifde pas que U'enfant Lul-méme ne s0it pas accepti.

4 - Reconnalssons que, qui que ce 80l qul est en contact avee 2'engant han~
dicapt - qu'il 8'agisse d'un voisdin, ou de nous-méme, professionned -
ngagdt profondément comme $'AL Etall parent de cel engant, ressentant
comme pére ou mére La collre, Ca 4dvelte of 2'angodlsse...
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PrEpanons nous @ nenconfher ces seniiments pénibles en nous-méme et
chez Les parents.

Prenons en considénation £'ensemble du groupe familial avee Zequel nous
travaillons, en portant attention aux ressopurces et aux besoins de cha-
cun des membres qui Le composent : L'enfant, ses parents, ses frénes et
soeuns, Les grands-parents...

Sachons partager avec Les parents fa connaissance que nous avons de fa
déjicience du handicap de Leur enfant, de ses besoins, de ses capacitds.
Et quand nous ne savons pas, neconnalsdons Le.

Laissons Les parents prendre eux-mémes Lewns déeisdons sur ce qu'ils
ont & fairne, avee £'aide de £'infonmation que nous Lewr fournissons.

Pantageons La fdche avec eux, en crdant des nelals, un réseau d'adide et
de soutien pour Eviten autant que possible Les placements imstituti{onnels
qui Zes destituent de Leun fonction.

Acceptons que £es parents puissent donner a d'autres parents une qualité
d'aide que nous ne sommes pas en mesune d'offrin. Fadlsons place aussd a
£'alde tnwemplacable que nepnésente pour de feunes parents Les adulfes
handicapés qui ont swwonté avee succlds Lewr handicap.
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A PROPOS DE "FAMILLE ET HANDICAP" :
COMMENTAIRES D'EXPERTS DU “WORLD REHABILITATION FUND® (U.S.A.)}

o D S . T A 0 o W T R e S

Le “World Rehabilitation Fund” - Fondation Mondiale pour la Rehabilitation -
est un organisme créé aux Etats Unis pour favoriser 1'échange des connais-
sances entre les U.S.A. et les autres pays du monde au sujet de 1'insertion
sociale - n'est-ce pas 1& le sens de "Rehabilitation" ? - des personnes han-
dicapées.

Subventionné par le Ministére de la Santé et 1'Institut National de la Re-
cherche sur les Handicaps, le "World Rehabilitation Fund" crée des bourses
pour envoyer des experts américains en stage & 1'é&tranger et pour recevoir
des experts étrangers aux U.S.A. De plus, depuis 1979, le "World Rehabilita-
tion Fund” a publié et diffusé gratuitement aux U.S.A., 13 monographies ré-
digées par des professionnels de 1'&tranger et discutées et commentées par

des experts américains.

"Famille et Handicap" est la 14&me monographie publiée par le "World Reha-
bilitation Fund", la premiére qui ait 8té€ rédigée en France. Elisabeth ZUCMAN
a été invitée & rencontrer aux U.S.A., en mars 1982, les experts dont les
commentaires accompagnent 1'é&dition américaine de 1'ouvrage publié en

Juillet 1982 sous Te titre : “Childhood disability in the family : recognizing
the added handicap" {L'enfant handicapé et sa famille : reconnaitre le sur-

handicap).

Les discussions qui ont eu lieu en mars 1982 entre Elisabeth ZUCMAN, ces
experts et leurs collégues, ont amplement démontré la nécessité de tels
échanges internationaux de connaissance en permettant la prise de conscience
de deuyx faits apparemment contradictoires :
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- D'une part, 1'analogie des problémes qui se posent de part et d'autre
de 1'Atlantique aux enfants handicapés, & leur famille et aux profes-
sionnels, ainsi que la simultandité - mais non la similarité - de la
promulgation d'une l&gislation en faveur des personnes handicapées.

- D'autre part, 1a faiblesse et Ta lenteur du partage international d'in-
formation, qu'une action telle que celle du "World Rehabilitation Fund"

est & méme de corriger.

C'est pourquoi i1 nous a paru intéressant de compléter 1'8dition frangaise
de ce travail par 1'adjonction de travaux étrangers récents, et par la pu-
blication en annexe des extraits des commentaires rédigés par les experts
du "World Rehabilitation Fund".

Que Diane E. WOODS, Directrice des programmes du "World Rehabilitation Fund",
les Docteurs Howard RUSK et James F. GARRETT qui président aux destinées

du "World Rehabilitation Fund" et ont rendu cet &change de connaissance pos-
sible, en soient ici chaleureusement remerciés.
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ANNEXE 1
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RECONNAITRE LE “SURHANDICAP®

par Gaston G. BLOM

M.D., Psychiatric Consultant, Ingham Intermediate School District, Professor
of Psychiatry and Special Education and Medical Coordinator, University
Center for International Rehabilitation, Michigan State University - U.S.A.

Avec la collaboration de :

Martha KARSON, Ph.D., Clinical Psychologist, Ingham Intermediate School
District and Adjunct Associate Professor, Department of Psychology, Michigan
State University — U.S.A.

et

Marsha WORBY, ACSW, Specialist in Department Psychiatry and Former Coordi-
nator of the Family Life Clinic, Michigan State University - U.S.A.

La monographie "L'enfani handicapé et la famille” de E. ZUCMAN traite des
expériences psychologiques, des problémes et des besoins des familles ayant
des enfants handicapés par des atteintes variées. Les publications courantes
concernant ces familles sont divisées selon trois thémes majeurs :

~ Comportements parentaux et développement de 1‘'enfant.
- Répercussions du handicap sur la vie familiale.
- Aide aux parents.

Un point essentiel pour 1a famille est sa relation avec les aides profes-
sionnels, en particulier Tes médecins et les &ducateurs. E. ZUCMAN considére
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cette relation comme un "surhandicap" lorsqu'un fossé psychologique existe
entre les parents et les professionnels. Ce fossé est créé par les profes-
sionnels qui, considérant les parents sous une forme stéréotypée négative
comme rejetants ou surprotecteurs, donnent ou retiennent 1'information

sans sensibilité et, soit surprofessionnalisent les parents, soit leur dis-
putent leurs fonctions parentales.

£. ZUCMAN trouve quelque intérét 3 considérer les parents comme des "consom-
mateurs" ayant les professionnels comme "fournisseurs”, et nous alerte sur
les cadres théoriques et les pratiques professionnelles qui biaisent de
fagon négative les professionnels vis-a-vis des parents. Elle fait remarquer
qu'une "tierce personne” peut étre un médiateur important et une source
d'aide et d'information pour la famille et la personne handicapée. Cette
tierce personne peut étre un professionnel, un membre de la famille, ou un
non-professionnel en dehors de la famille. Les associations de parents peu-
vent aider dans ces rbles fonctionnels.

Le handicap dans la famille peut étre compris et approché professionnelle-
ment & partir de niveaux d'analyse différents, mais cependant imbriqués :

~ Perspective individuelle intrapsychique.
- Relations interpersonneiles dyadiques.
~ Vision du systéme familial total.

Tous ces niveaux interagissent dans un systéme social pesant. Les personnes
qui distribuent 1'aide dans la société doivent &tre sensibles et conscientes
des difficultés & tous ces niveaux. Nous devrions aussi nous préoccuper des
réactions interpersonnelles surgissant entre les soins donnés et la personne
handjcapée et sa famille, et du besoin qu'elles ressentent de disposer d'un
appui approprié. Mais nous devons aussi aller plus Toin et trouver les
moyens d'améliorer la qualité de Ta vie de la famille toute entiére.

Une vision du handicap centrée sur le systéme familial fait ressortir la
manidre dont les membres de la famille, autant que les professionnels et
les institutions sociales en rapport avec elle, influencent lTes comportements
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et le handicap de chacun de ses membres et réciproquement. Par exemple,
un professionnel appelle souvent une famille dont un membre est atteint
de sclérose en plagues "une famille & sclérose en plaques”, développant
une identité de famille handicapée. Par ailleurs, trés souvent les gens
ne s'adressent pas directement aux adultes et aux enfants handicapés pour
teur demander une information, mais s'adressent & 1'épouse, & un parent ou
& un autre membre de 1a famille en bonne santé qui répond souvent de fagon

impropre & la place du membre de la famille qui est handicapé.

Dans cette perspective considérant 1a famille comme un systéme, une vision
sur trois générations devrait &tre prise en compte dans la pratique profes-
sionnelle, étant donné que les réactions & un handicap antérieur chez un
grand-parent peuvent se retrouver dans la génération des parents vis-g-vis
du handicap de leur propre enfant. Les réactions familiales au handicap sont
aussi influencées par 1'dge et le stade de développement de la vie person-
nelle et de 1a vie familiale quand survient le handicap. Les réactions sont

typiquement reprises et réinstallées 3 travers le cycle de la vie.

Dans 1a monographie de E. ZUCMAN, une partie de la discussion est centrée
sur les enfants nés de parents handicapés. Ce phénoméne, quoique insuffisam-
ment &tudié, recoit une certaine attention depuis que la société répond de
maniére pl&s adaptée aux droits civils et au droit & 1'Epanouissement des
personnes handicapées. Dans le droit & 1'épanouissement, il faudrait inclure
la liberté sexuelle, le mariage, et le droit d'avoir des enfants et de les
élever. Cependant, quand on se penche sur le fossé psychologique qui existe
entre les professionnels et les parents d'enfants handicapés, ce fossé est
encore &largi lorsque les parents sont handicapés eux-mémes ou ont &té han-
dicapés dans Teur enfance et sont maintenant des adultes qui ont des enfants,
les soignent et les élévent. Le fossé est aggravé par les a priori des pro-
fessionnels qui recherchent et découvrent une pathologie dans les dossiers
concernant les enfants et leurs parents handicapés.

E. ZUCMAN analyse un nombre limité et sélectionné d'études publiées sur les
enfants nés de parents atteints de handicaps tels qu'une perturbation émo-
tionnelle grave, des atteintes physiques ou des conditions de vie spécifiques
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comme immigration ou déportation. Elle conciut qu’aucune influence patho-
logique spécifique ou systématique sur le développement de 1'enfant et

son adaptation ne semble résulter du handicap d'un parent. Elle est plutét
impressionnée par la force des réactions et de 1‘'adaptabilité des enfants,
par leur utilisation des ressources positives de la famille et de 1'envi-
ronnement, et par 1'harmonie qui existe entre les enfants et les parents
handicapés stables.

Cependant, en évitant tout a priori sur la pathologie, on peut examiner les
influences psychologiques et les effets sur 1'enfant de facteurs du handicap
parental tels que le moment de 1'apparition du handicap et la perception
qu'un enfant peut en avoir, selon que le handicap est congénital, acquis

ou génétique, et selon 1'importance et le type du dysfonctionnement et des
Timites physiques et psychologiques qu'il entraine. 11 existe aussi d'autres
variables concernant le systéme familial telles que les stades de développe-
ment des individus, du couple et de ta famille.

Dans 1'8valuation de 1'impact des parents atteints d'un trouble émotionnel
grave sur leurs enfants, i1 est important de reconnaitre 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 est sérieusement perturb&, cet état représente son attitude habituelle
de se comporter et d'aborder toutes les situations. Quand on observe simple-
ment des individus ayant des troubles du comportement, ils ne sont pas per~
turbés en permanence. [1s ont des zones et des périodes d'adaptation conve~
nable et peuvent étre des parents parfaits vis-a-vis de leurs enfants. Quel-
ques uns &vitent a Teurs enfants d'étre le destinataire de Teur comportement
perturbé. Ces phénoménes ne passent pas inapergus des enfants qui peuvent

se servir de leur propre vision de la réalité pour juger du degré de raison
et de disponibilité émotionnelle de leur parent. Un enfant peut agir comme
un parent vis-a-vis de son propre enfant, c’est-d-dire se parentifier et

en gagner de la force. En fait, GARMEZY, BLEULER et MEDNICK ont trouvé par
des recherches longitudinales sur des enfants de parents schizophrénes, que

la grande majoritéd de ces enfants s'adaptaient bien & la fois dans 1'adoles-
cence et dans la vie adulte.
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» GARMEZY (1974) s'est intéressé aux enfants qui couraient un risque &levé
d'étre atteints de schizophrénie parce qu'un de Teurs parents ou les deux
souffraient de schizophrénie reconnue. Les risques d'étre atteints que
courent ces enfants croissent considérablement {10 & 12 % avec un parent,
35 & 40 % avec deux parents). Ce qui 1'a frappé dans 1'étude suivie d'un
échantillon de ces enfants, c'est qu'alors qu'un pourcentage peu &levé
d'entre eux montrait divers comportements perturbés dans 1'adolescence ou
au début de 1'dge adulte, un nombre important de ces enfants s'adaptaient
trés bien. "Remarquablement bien" est le terme parfois employéd.

» BLEULER (1974) a étudié les 181 descendants de 104 adultes schizophrénes.
Sur le total des 184 enfants, dont 15 enfants illégitimes, 10 & 1'@poque
avaient été diagnostiqués comme schizophrénes. Mais prés de 75 % des en-
fants &taient mentalement sains arrivés & 1'dge adulte ; 84 % avaient un
emploi, et 84 % étaient mariés et paraissaient mener des vies tout a fait
satisfaisantes.

o MEDNICK (1977) a trouvé dans son &tude longitudinale d'enfants de parents
schizophrénes au Danemark que 88 % ne devenaient pas schizophrénes a 1'dge
adulte., 12 % des enfants montraient des troubles schizoVdes en grandissant,
ce qui est supérieur & 1'incidence rencontrée dans les études sur la po-
pulation générale. Mais, 13 aussi, la grande majorité des enfants s'adap-
taient bien dans 1'adolescence et dans la vie adulte.

Les quelques études concernant les parents atteints de troubles graves de
Ta vision, de surdité ou d'infirmité motrice ne font pas ressortir d'in~

suffisances parentales et d'inadaptations chez 1'enfant comme la littéra-
ture d'opinion voudrait le faire croire.

o BUCKS et HOHMANN (1982) rappellent qu'il est couramment admis que le han-
dicap des parents aménera inévitablement une inadaptation chez leurs en-
fants. Les témoignages disponibles en nombre 1imité ne le confirment pas.
Cependant, la littérature d'opinion plus accessible, qui a une orienta-
tion pathologique, tend 3 donner une image d'inadaptation. BUCKS et
HOHMANN Tient ceci au phénoméne de diffusion décrit par WRIGHT (1960) :
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WRIGHT affirme qu'une inadaptation fonctionnelle dans un domaine parti-
culier de 1'individu est vue par les autres comme impliquant ou englo-
bant les autres caractéristiques physiques et sociales de 1'individu.

BUCKS et HOHMANN indiquent qu’il y a des différences entre les parents
atteints de maladies chroniques {diminution progressive de 1'énergie) et
ceux qui sont atteints de handicap {stabilité et prévisibilité). Une liste
de présupposés est présentée qui se rapportent aux influences négatives
potentielles du handicap, sans tenir compte de la nature spécifique du
handicap :

- L'influence sur Te rdle social : le handicap peut aboutir & un renver-
sement des r&les, le pére pouvant devenir celui qui tient la maison, et
Ta femme celle qui rapporte 1'argent 5 on suppose que cela peut amener
une confusion du “"sex réle” chez 1'enfant ; dans certains cas, le parent
handicapé peut &tre traité par la famille comme un enfant avec alors
un renversement de génération,

- Le handicap chez 1a mére peut nuire & Ta sédcurité et aux soins donnés

aux enfants.

~ Un enfant peut s'identifier avec un parent handicapé ce qui améne une
distorsion de 1'image corporelle, ou bien i1 peut prendre la place du
parent (parentification).

- L'attention de la famille peut étre centrée sur le parent handicapé au
détriment des enfants ; un parent peut &tre & 1'hOpital, ou dans le cas
de maladie chronique ne pas se sentir bien, avoir moins d'énergie et
moins participer & la vie de la famille ; un enfant peut prendre e com-

portement de malade.

- L'enfant est aussi exposé au stigmate social que représente un parent
handicapé.

- te handicap détériore les activités sociales, de loisir et de délasse-
ment de la famille.
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BUCKS et HOHMANN relatent une &tude portant sur 45 jeunes adultes ayant
eu des péres anciens combattants paraplégiques par atteinte médullaire
et sur un groupe apparié d'enfants de péres non handicapés. Les enfants
des péres handicapés n'avaient pas eu de difficultés dans leur développe-

ment ni dans leur vie adulte. Ils &taient semblables & ceux du groupe de
comparaison, mis & part le fait qu'ils montraient plus d'intérét dans les
sports, disaient leurs péres plus affectionnés et avaient des attitudes
plus fortes contre la guerre. Les facteurs favorables chez ces péres "an-
ciens combattants” étaient gque 40 % d'entre eux avaient un emploi et que
leurs infimités résultaient de la guerre. Les auteurs concluent que les
parents ont besoin d'étre tranquillisés par les professionnels sur 1'in~
fluence que le handicap peut avoir sur leurs enfants. Les enfants ont aussi
besoin d'étre informés sur le handicap d'un parent par le parent lui-méme

et par le professionnel.

MOORES (1976}, en ce qui concerne les études sur les parents sourds, rap-
porte une étude comparant sur une période de guarante ans, 134 enfants
sourds de parents sourds, et un groupe assorti d'enfants sourds de parents
entendants, inscrits & 1'Ecole des Sourds de Californie. Parmi les enfants
sourds de parents sourds, 38 % allaient au collége contre 9 % seulement
d'enfants de parents entendants. On les considérait comme de meilleurs
&tudiants et ils atteignaient un niveau universitaire plus &levé. Dans une
autre &tude comparative de 38 enfants sourds, ils étaient supérieurs aux
enfants sourds de parents entendants en lecture labiale, lecture et &cri~
ture. MOORES rapporte aussi d'autres études qui font ressortir des évalua-
tions de personnalité plus favorables d'enfants sourds.

DI CAPRIQ (1971) fait des observations sur les facteurs qui influent sur
1'&valuation des enfants d'un parent handicapé visuel. Aprés avoir claire-
ment exposé les problémes, 1'auteur leur trouve des solutions et indique
qu'ils ne surviennent pas fatalement. I1 cite spécifiquement : les pro-
blémes de discipline quand un parent ne peut pas voir, le handicap dimi-
nuant 1'autorité du parent, la comparaison défavorable entre les deux pa~
rents, 1'embarras de 1'enfant & 1'égard de son parent handicapé et du fait
qu'il a plus de pouvoir que le parent.
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Ce qui est nécessaire, c'est que les professionnels donnent aux parents
1'assurance que leur handicap n'affectera pas de maniére défavorable leur
compétence en tant que parent, ni le développement de leur enfant. Les
enfants ont besoin eux aussi d'information et d'occasions de parler du
handicap de leur parent. L& encore, les professionnels doivent envisager
les résultats pour 1'ensemble du systéme familial.

Ceci est particuliérement i)lustré par la description faite par E. ZUCMAN
d'une étude péruvienne sur les réactions de plusieurs famiiles a 1'infir-
mité motrice des péres. La nature et la gravité du handicap ne semblent
pas avoir d'importance alors que la typologie de 1'interaction familiale
en a une. Trois types ont été identifiés : despotique, patriarcal et col-
légial. La typologie collégiale s'associait & une meilleure tolérance du
handicap.

En dépit du progrés social dans les droits civils et dans le droit & 1'épa-
nouissement des personnes handicapées et de quelques rares résultats posi-
tifs d'etudes de familles de parents handicapés, 1'idée de 1'influence né-
gative du handicap des parents sur 1'enfant reste prévalente. Le préjugé

des professionnels tend & défendre la thése selon laquelle Tes adultes han-
dicapés ne devraient pas avoir d'enfants, ou, s'ils en ont, qu'ils ne sont
pas capables de s'en occuper et de les élever sans avoir une influence néga-
tive sur eux. Ce préjugé est relié au "surhandicap" créé par le fossé pro-
fessionnel/famille qui améne des répercussions défavorables du handicap dans
Ta vie familiale. D'un autre coté, 1'opinion tend vers un respect accru et
une aide active aux familles ayant des enfants handicapés. Ces tendances ne
sont pas seulement humaines, mais raisonnables et équitables.
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ANNEXE 11

sovsnoteDsbRGOORY

LES RELATIONS ENTRE PARENTS ET PROFESSIONNELS

par Birgit DYSSEGAARD

The county of Copenhagen, Demmark, Départment of Culture and Education
and

Center for Studies in Education and Human Development at Gallaudet College
Washington DC -~ U.8.A.

Dans sa monographie, E. ZUCMAN aborde une question trés importante : les
effets du handicap sur la familie. En se basant sur son &tude de la Titté-
rature récente et sur sa propre expérience, elle étudie les relations com-
plexes entre les professionnels et les parents, qui, tout au moins au stade
initial de leur vie de parent d'un enfant handicapé, ne sont pas des spé-
cialistes ou se croient incompétents.

Méme si 1'importance d'impliquer les parents dans le traitement de leur en-
fant handicapé est reconnue par tous les professionnels qui travaillent avec
des enfants handicapés, on sait trés peu de choses sur la maniére d'assurer
cette implication d'un intérét primordial. Les recherches concernant cette
question sont rares. Néanmoins, un nombre croissant d'études, particuliére-
ment sur les programmes d'intervention précoce, ont &té publiées, décrivant
des modéles d'interaction professionnel/parents. Un intérét croissant pour
les recherches sur la petite enfance se développe également rapidement aux
Etats-Unis.
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Le travail de E. ZUCMAN fait ressortir que le méme intérét se refléte
dans Ta Tittérature professionnelle francaise, ce qui, une fois de plus,
démontre comment des tendances et des préoccupations semblables intéres-
sent les professionnels dans les différentes parties du monde au méme mo-
ment sans qu'un &change direct d'information ait eu lieu.

Si les professionnels conviennent que les parents doivent étre impliqués,
on trouve moins d'approbation lorsqu'on pose la question : "De quelle ma-
niére doivent~ils étre impliqués ? Avec quelles responsabilités ? Avec
quel objectif 7"

Carol CARTWRIGHT (1981) présente la liste suivante couramment utilisée des
roles des parents généralement présentés par ordre croissant d'importance :

- Les parents auditeurs - Rdle passif dans lequel les parents deviennent
les bénéficiaires de 1'information concernant leur enfant ou sur 1'édu-

cation des enfants en général.

- Les parents, soutiens et références - Rble légérement plus actif, mais
qui profite plus au programme qu'd 1'enfant directement (par exemple,
travaux de bureau, de garde ou de collecte de fonds, au profit du pro-
gramme, ou fonctions de 1'information au sujet de leur enfant).

- Les parents, en formation - Role actif pour les parents, mais qui les
isole de 1'enfant (par exemple, les parents engagés dans des activités
de formation destindes & améliorer leur connaissance du développement de
T'enfant ou leurs compéfences dans les soins & donner et le travail & la

maison).

- Les parents enseignants de leurs enfants - R&le interactif pour les pa-
rents en tant que professeurs de leurs enfants a la maison ou dans les
centres et en tant que travailleurs salariés ou bénévoles.

- Parents/soignants - ROle interactif semblable & celui des parents ensei-

gnants, a cette différence prés que les parents sont amends & analyser
les problémes &motionnels et & offrir un environnement thérapeutique.
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~ Les parents décideurs, politiques et conseillers - Le rdle le plus actif
et e plus efficace puisqu'ils peuvent contrdler les décisions concernant
1'enfant en participant aux conseils consultatifs, conseils de direction

et autres groupes de pression,
11 faudrait ajouter un supplément & cette liste :

- Les parents en tant que parents - En se basant sur ce que 1'on connait
actuellement de la recherche concernant le processus de 1'attachement,
tes professionnels pourraient en venir 3 considérer le développement de
1'attachement maternel/paternel comme la contribution la plus significa-
tive des parents dans tout programme d'intervention précoce et & donner

priorité absolue & 1'aide et au soutien aux parents pour qu’ils dévelop-

pent cet attachement,
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Au cours d'une étude systématisée, j'ai recueilli deux cents énoncés dif-
férents concernant les facteurs "clés" des programmes d‘intervention précoce
a partir de vingt références choisies au hasard.
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LES FACTEURS "CLES" DANS LES PROGRAMMES D'INTERVENTION PRECOCE :

I - Identification d'une condition handicapante ou potentiellement handi-
capante

1. Processus du diagnostic/révélation du handicap.
2. Professionnels : temps/Ecoute.

3. Communication entre professionnels.

L. Crainte de 1l'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.

IIT - Programmes parents/jeunes enfants

10. Les différents programmes.

11. Organisation de 1'&quipe professionnelle.

12. "Qualités" professionnelles.

13. Programme de coordination des autres services nécessaires.
14, MBthodes d'intervention.

15. Evaluation des enfants exceptionnels.

16. Coiit - Economie.

IV - Implicastion des parents dans les programmes

17. Participation dans les programmes destinés aux parents.
18. Education des parents.

19. Les parents en tant qu'enseignants.

20. Les parents en tant gue parents.

21. Les droits des parents.

22. La communication &ecrite.

V - La relation parent/enfant

23. Attachement/lien.
2h. DBviances des enfants.
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La majorité des énoncés des professionnels sont "techniques" et décrivent
des projets variés pour 1'organisation de programmes parent-enfant impli-
guant différents professionnels. Les parents ont des priorités différentes.
Ils se sentent plus concernés par leurs relations et leurs dinteractions
continues avec les professionnels. La majorité des énoncés des parents con-
cernent différents aspects du processus douloureux du diagnostic et de Ta

révélation du handicap.

Quiconque travaille ou est en relation avec les parents d'un enfant handi-
capé réalisera 1'énorme importance de Ta fagon dont les premiéres informa-
tions concernant les problémes de 1'enfant sont données aux parents, en par-
ticulier de ce qui est dit, de la maniére dont on le dit, et de ce qui n'est

pas dit (le non-dit !}.

Malgré cela, de nombreux parents dont 1'enfant a &té récemment reconnu comme
handicapé racontent encore des expériences inutilement pénibles, souvent
rendues cruelles par Ta maniére dont elles se sont passées.

Je suis entiérement d'accord avec E. ZUCMAN sur le fait que de semblables
interactions négatives provoquent souvent un “surhandicap” et sans aucun

doute un fardeau supplémentaire pour la famille.

11 existe quelques critéres qu'il faudrait envisager pour assurer une meil-
Teure interaction entre les parents et les professionnels :

- qu'une information précise soit donnée aux parents sur la nature du handi-

cap de leur enfant ;
- que 1'information soit fournie par une personne bien informée qui dispose

de suffisamment de temps ;

- que 1'information contienne la description de ce qui peut étre fait tout
de suite pour 1'enfant et la liste des services disponibles immédiatement
et par la suite pour les besoins ultérieurs ;

- gu'une personne de référence exerce une fonctijon de liaison pour 1'obten-

tion des informations et des aides ;
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- que la communication entre les professionnels soit instaurée ;

- que les professionnels de la sant® prennent la responsabilité d'adresser
les enfants vers les programmes non-médicauyx adaptés et vice-versa ;

- que ces programmes et particuliérement ceux destinés & la petite enfance

soient développés.

A partir de 1'8tude d'ensemble de E. ZUCMAN et de toutes les autres études
de ces derniéres années dont j'ai eu connaissance, je me risquerais a con-
clure que la plupart des parents d'enfants handicapés sont désireux et ca-
pables de répondre aux besoins fondamentaux de leurs enfants dans 1'établis-
sement de relations humaines satisfaisantes et stables, & condition qu'ils
soient soutenus par des professionnels bien informés et concernés. Les pa-
rents semblent 8tre assez peu exigeants dans 1'expression de leur besoin
d'un soutien pratique et financier, mais un soutien psychologique, un ac-
cueil favorable et la compréhension de Ta part de professionnels ayant le
temps de les &couter représentent pour beaucoup un besoin fortement ressenti

et non satisfait.

Les professionnels ont le savoir théorique nécessaire pour &éviter les é&checs
souvent évoqués et pour satisfaire la plupart des besoins et des désirs
exprimés par les parents & la condition qu'un changement de Teur attitude
améne une considération accrue pour les compétences et les connaissances

des autres professionnels, ainsi que pour la force et les ressources propres
des parents.

Le travail de E. ZUCMAN représente un pas important sur la voie d'un tel
changement d'attfitude. 17 est utile que quelgu’un appartenant & la profes-
sion médicale fasse de telles &valuations sur 1'importance non seulement de
1'aspect médical d'un handicap en particulier, mais aussi de 1'influence

du handicap sur la famille.
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ANNEXE 111

SSSERVILSTDLEISCOLS S

A PROPOS DE L'ENFANT SOURD

par Katryn P. MEADOW

Gallaudet College Research Institute
Whashington DC -~ U.S.A.

Je suis heureuse d'avoir 1a possibilité de donner mon avis sur 1'excellente
monographie de E. ZUCMAN qui rassemble des informations et des idées nom-
breuses et intéressantes sur le sujet "Famille et Handicap". Aux Etats Unis
nous avons trop peu de contacts avec nos collégues européens et pas assez
d'informations sur leurs travaux.

Mes commentaires porteront essentiellement sur la troisiéme et derniére
partie de la monographie : "Aider Tes parents...". Mon expérience personnelle
réside en des contacts avec des enfants sourds et leurs familles. Leur si-
tuation offre & la fois des ressemblances et des différences avec celle des
familles dont les enfants sont atteints d'autres sortes de handicaps. 11 y

a cependant, & mon avis, un point qui concerne tous les handicaps et qui

rend difficile la réponse des parents au diagnostic de handicap, c'est la
large zone d'ambiguité gque comporte la reconnaissance et le diagnostic. Lors-
qu'il s'agit de surdité, les ambiguités concernent le degré d'audition ré-
siduelle (la réaction que 1'enfant présente fréquemment aux vibrations peut
cacher la non-perception des sons}, et 1'incapacité de 1'enfant trés jeune

§ réagir aux procédures de diagnostic. Ces ambiguités ajoutent souvent au
malaise des parents dans leurs relations avec les professionnels et & Jeur
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quéte "porte & porte" pendant la période qui précéde le diagnostic défi-
nitif (MEADOW, 1968, 1980). FREEMAN (1977) constate que le d&lai moyen
nécessaire pour 8tablir le diagnostic est de presque dix mois pour les en-
fants sourds profonds et de plus de seize mois pour les enfants atteints

de pertes d'audition moins sévéres. Le "porte & porte” des parents devient
plus compréhensible dans le contexte d'une telle ambiguité,

Les commentaires de E. ZUCMAN sur la nécessité d'un partage mutuel des té-
ches et du respect des rdles entre parents et professionnels sont particu-
liérement valables. Les dangers de la "professionnalisation" des familles
qui les frustre, de ce fait, de leurs droits de "profiter" de leurs enfants,
sont certainement réels, d'aprés mes expériences avec les parents d’'enfants
sourds (SCHLESINGER & MEADOW, 1976). Parfois 1'apparente résistance des pa-
rents & 1'introduction de mécanismes de réadaptation n'est que le reflet de
Teur deuil permanent de la perte de 1'enfant "normal" attendu. Nous en ve-
nons & penser que les aptitudes cognitives des parents entendants & appren-
dre le Jangage des signes ne sont pas totalement utilisables tant qu'on ne
les a pas aidés & surmonter Teur chagrin et leur douleur devant le diagnos-

tic de surdité.

E. ZUCMAN analyse une série d'“agents” qui peuvent étre utilisés pour aider
les parents & s'adapter au handicap de T'enfant et apprendre & vivre avec
lui. On pourrait ajouter & cette liste une catégorie, celle des adultes

qui ont surmonté leur propre handicap. L'utilisation de telles personnes
peut aider autant les professionnels que les parents en leur permettant
d'éviter certaines des erreurs décrites par E. ZUCMAN. Par exemple, la par-
ticipation d'adultes handicapés aux réunions de parents d'enfants handicapés
est la garantie gue les réunions seront "ouvertes" aux parents handicapés,
et sensibilise & 1a fois les parents et les professionnels & T‘utilisation
du Tangage des signes. Cependant, il est indispensable d'étre vigilant dans
te choix des adultes handicapés pour ce rdle, car la progression des parents
d'une phase d'acceptation & une autre est parfois lente et douloureuse. Les
personnes dépourvues de sensibilité peuvent précipiter chez les parents le
développement du sentiment qu'ils sont incapables d'aider un enfant handica-
pé ; les personnes sensibles peuvent leur montrer les possibilités aussi
bien que les problémes qui attendent un jeune enfant atteint d‘un handicap.
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ANNEXE v

VO LOBAIBBIBBIBLY

"LE SEMINAIRE FAMILIAL D'ETE" :

UNE AVENTURE DE CONSEIL AUX FAMILLES AYANT DES ENFANTS HANDICAPES (R)

par Leslie D. PARK

Executive Director
United Cerebral Palsy of New York City - U.S.A.

Depuis 1968, 1'Association des I.M.C. de New York (United Cerebral Palsy -
UCP) organise un séminaire familial d'éte pour les familles ayant de jeunes
enfants handicapés vivant dans le secteur de New York City. Le but de ce
séminaire est de proposer une session d'orientation et de conseil aux fa-
milles qui découvrent les problémes que pose un enfant handicapé au foyer,
problémes qui dureront toute leur vie. Chague année environ 25 a 30 familles
représentant entre 150 et 175 personnes, venant de tous les secteurs de
New York City assistent & ce séminaire., Tenu sur le campus de Monmouth
College & West Long Branch, New Jersey, le séminaire s'est révélé étre un
programme de guidance tout & fait exceptionnel et des plus efficaces pour
les familles des enfants handicapés.

(%) Extrait de Rehabilitation Literature, Vol. 40, n® 4, avril 1979,
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Les besoins et un plan pour les satisfaire :

Les familles et les enfants habitant Ta plus grande ville des Etats Unis

se trouvent confrontés & des problémes trés difficiles qui frappent leurs
vies quotidiennement. Des problémes &conomiques et raciaux et des problémes
sociaux complexes sont constamment en arriére-plan de la vie dans cette mé-
tropole. De plus, un important pourcentage de la population ne parle pas
anglais et appartient & des cultures &trangéres. Ces circonstances aggravent
les problémes déja existant des familles ayant des enfants handicapés. Com-
ment les familles des personnes handicapées entrent-elles en rapport avec
les services administratifs et les aides indispensables qu'ils procurent ?
Comment une famille peut-elle savoir ce qui doit étre fait a la maisen pour
of frir un environnement optimum pour le développement de 1'enfant handicapé ?
Est-ce seulement 1'affaire de la mére, ou d'autres membres de la famille
ont-ils un rdle & jouer pour 1'adaptation de 1'enfant handicapé au foyer ?
Ce ne sont que quelques questions parmi les nombreuses autres qu'il faut
envisager lorsque les familles de jeunes enfants handicapés se préparent &
aider Teur enfant. Garder une forme quelconque de normalité dans ces cir-
constances est pour le moins difficile.

En 1970, un programme important a &té entrepris par 1'UCP de New York City,
créé par 1'0ffice d'Education des Etats Unis. Ce projet avait pour but de
développer un "Programme expérimental d'Education précoce” pour les enfants
handicapés d'3ge pré-scolaire. Ce programme, 1'un des trois programmes pi-
Totes engagés & travers le pays, avait pour but d’expérimenter les techni-
ques permettant de trouver une éducation plus adaptée pour les jeunes enfants
handicapés. Dés le début du projet s'est posée 1a guestion de savoir comment
la famille pouvait y é&tre impliquée. Que fallait-il faire en premier 1ieu
pour offrir & 1a famille des conseils d'orientation et 1'impliquer ultérieu-
rement dans le processus de réadaptation ?

L'expérience nous a montré qu'une réunion mensuelle avec les parents inté-
ressés était insuffisante. Les questions &taient souvent plus nombreuses que
les réponses, et les parents estimaient que les sujets abordés étaient fré-

quemment inadaptés & leurs probliémes particuliers. Etant donné que tant de
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familles &taient dans une situation économigque défavorisée, avec des con-
ditions de logement difficiles, 1'idée d'une "retraite" les attirait beau-
coup. Une telle "retraite” & la campagne, dans un cadre gqui incitait 3
s'instruire, apparaissait comme des vacances familiales. Le cadre du “"campus®
d'un collége dans une ambiance champétre semblait offrir le lieu idéal pour
le premier séminaire familial. Le choix du Mornmouth College a West Long
Branch, New Jersey, fut particuliérement heureux, car ce campus se prétait

d 1'organisation de séminaires de ce genre en dehors des périodes normales
de scolarité., L'aménagement des dortoirs en unités ol les familles pouvaient
vivre indépendantes et ol des services adaptés pouvaient &tre fournis aux
Jeunes enfants &tait tout & fait parfait.

11 a &té décidé qu'un théme général pour ces séminaires serait "Abolissons
toutes les barriéres”. Les barri®res du langage, des vétements et des cou-
ches sociales devaient &tre abolies tandis que nous nous consacrions & ap-
prendre comment s'occuper de fagon plus efficace des enfants handicapés &
1a maison et dans la communauté. Une tenue décontractée était conseillée et
le personnel d'encadrement ne se distinguait ni par ses vétements, ni par
son apparence. Les rapports avec les parents seraient sans doute meilleurs
si ces barriéres étaient supprimées. Le premier séminaire durant 1'été 1970
a démontré que cela était vrai. Une atmosphére générale non formelle se ma-
nifesta ainsi qu'une grande avidité d'apprendre. Les parents étafent a un
stade ol ils pouvaient enseigner leurs enfants et ils désiraient savoir ce
qu'ils pouvaient faire pour aider les enfants & la maison. Les membres du
personnel de 1'Association "United Cerebral Palsy" devinrent & la fois des

partenaires et des éléves dans une expérience intensive de trois jours.

Organisation de la formation :

I1 fut décidé que ce séminaire devrait faire le maximum pour renforcer la
cellule familiale et aussi pour offrir une bonne expérience éducative, Les
familles vivaienl groupées et maris et femmes pariicipaient ensemble aux
conférences et aux groupes de discussion, tandis que les enfants se mélajent
Tibrement aux autres enfants pour des activités organisées et surveillées
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durant la journée, rejoignant leurs familles a la fin de 1'aprés-midi et

le soir. L'organisation de 1'enseignement était bien congue et proposait

des séminaires pratiques et des conférences tous les matins. Ces conférences
étaient consacrées 3 des domaines élémentaires, tels que : Que puis-je at-
tendre de la profession médicale dans 1'avenir ?'Quelle différence y a-t-il
entre les programmes d'enseignement et d'é&ducation pour 1'enfant porteur

d'une lésion cérébrale ? Que puis~je faire de plus utile a la maison ?

Dés le début, 1'accent a été mis sur les activités de "démonstration" et

de "savoir faire" pratiques présentées dans un langage simple et non tech-
nigue. Chaque matin avait lieu une session dirigée par un médecin, un é&du-
cateur, ou une 8quipe de thérapeutes qui décrivaient de simples méthodes
d'aide pouvant étre utilisées & la maison. Cette organisation s'est révélée
efficace et a été renouvelée en gros chaque année. Nous avons découvert

que Jes parents étaient prompts & poser des questions dans cette ambiance
informelle. Des débats suivaient entre parents sur la maniére dont leurs
enfants se comportaient dans diverses circonstances et comment, en tant que

parents, ils surmontaient leurs problémes individuels.

Dans les années qui ont suivi, une session spéciale sur les ressources spé-
cifiques de "United Cerebral Palsy" fut présentée., Ce théme leur donnait
1'assurance qu'un service de la communauté serait 14 pour partager avec eux
le fardeau aussi longtemps qu'ils vivraient. I1 était dit clairement qu'il
n'y aurait aucun "changement” quand 1'enfant atteindrait 1'age de 21 ans ou
si la situation financiére des familles s'améliorait ou s'aggravait. De
nombreux parents parlaient franchement de 1'effet positif que cela avait
dans la diminution de leur angoisse. Ces sessions générales ont suscité de
nombreux d-cOtés intéressants. L'hostilité et Ta rancoeur envers la médecine
officielle sont apparues immédiatement. I1 ne fait aucun doute que cette
attitude était en relation avec 1'idée que "c'est la faute du docteur" si
leur enfant était atteint d'infirmité motrice cérébrale. 11 &tait aussi évi-
dent que les parents avaient souvent des objectifs d'éducation peu réalis-
tes pour leurs enfants aux moyens limités. Des discussions & coeur ouvert
sur les objectifs et les techniques d'éducation tendaient a les rendre plus
réalistes.
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Des groupes de discussion informels se réunissaient 1'aprés-midi dans des
zones abritées sous les arbres. Les parents venus des mémes quartiers se
réunissaient pour des discussions menées par un travailleur social et un
psychotogue. Les parents étaient encouragés a exprimer leurs sentiments sur
le fait d'avoir un enfant handicapé et & expliquer leurs propres techniques
pratigues pour s'occuper de 1'enfant 3 1a maison. Des questions sur les
rapports entre 1'enfant et les autres enfants de la famille et du voisinage
étaient discutées librement. C'&tait durant ces sessions que les parents
exprimaient Te plus nettement leurs sentiments profonds.

Les meneurs de groupe encourageaient avec une grande sensibilité et une
grande compétence les parents a exprimer ouvertement leurs sentiments sans
honte, ni sentiment de culpabilitéd. I1 n'était pas rare d'entendre un mari
et une femme admettre ouvertement qu'ils n'avaient jamais entendu leur con-
joint exprimer ses sentiments auparavant. De plus, une attitude auto-forma-
trice se développait dans les groupes de parents si bien que, trés vite,
ils se conseillaient réciproquement. Cette ambiance fortement thérapeutique
a dominé de fait dans tous Tes sBminaires. Pendant plusieurs années, des
réunions entre les fréres et soeurs des enfants handicapés ont été organi-
sées afin d'encourager des discussions du méme genre. Les fréres et soeurs
adolescents racontaient ce que cela représentait pour eux d'avoir une soeur
ou un frére handicapé & la maison, en quoi cela altérait leurs amitiés,
etc... Pour la plupart, ces réunions ne furent pas totalement réussies et
furent abandonnées aprés un certain temps. L’&ventail d'age trés large ainsi
que les différences d'instruction et de culture rendaient ce genre de dis-

cussions trop difficiles & mener de maniére productive.

La partie probablement la plus efficace de ce séminaire venait des discus~
sions informelles et non programmées tenues avec le personnel d'encadrement.
Avec une équipe hautement expérimentée comme corps enseignant, les parents
pouvaient discuter ouvertement de toutes les questions se rapportant & la
charge d'un enfant handicapé dans une ambiance informelle et détendue. I1
était encourageant de voir combien les parents parlaient facilement de leurs
problémes pendant les repas ou & 1a plage. Des questions qui n'auraient ja-
mais &té posées dans 1'environnement impressionnant du cabinet médical

étaient posées.
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Les enfants qui assistaient au séminaire étaient rassemblés par &ge et par-
ticipaient a une expérience de camp de jour. Encadrés par un groupe de mo-
niteurs compétents, ces enfants profitaient de nombreuses activités récréa-
tives et participaient & une expérience au grand air intéressante. Les jeu-
nes citadins appréciaient de pouvoir découvrir les merveilles de la campagne
et un grand nombre d'entre eux se sont noué de nouvelles amitiés qui ont
duré plusieurs années.

Nous avons vite réalisé que grace au programme récréatif, les enfants, en
fait, étaient initiés aux standards de vie de la classe moyenne américaine.
Pour la premiére fois, de nombreux portoricains et des enfants noirs des
quartiers pauvres de la c¢ité découvraient la maniére de vivre des étudiants
sur un campus. On a entendu un jeune gargon dire en montant dans le car pour
rentrer chez Tui : "J'aimerais venir & ce collége un jour".

Les aprés-midis et les soirées durant le séminaire étaient 1'occasion d'ac-
tivités récréatives et de détente. Des excursions au bord de 1a mer (8loi~
gnée de moins de deux kilométres) étaient réguliérement organisées et des
activités de groupe en soirée &taient prévues pour ceux qui le désiraient.
L'activité la plus populaire pour les soirées était le programme de "square
dance" auguel participaient largement parents et enfants. On a trés vite
remarqué gue beaucoup de parents d'enfants handicapés n'avaient tout simple-
ment jamais appris a s'amuser. Ce fut une expérience révélatrice de voir

les parents et les autres adultes participer d des activités de groupe de ce
genre pour la premiére fois depuis de nombreuses années,

Le soir, des gardes d'enfants étaient proposées aux parents de jeunes en-
fants afin qu'ils puissent avoir 1'occasion de sortir seuls s'ils le dési-
raient. Les promenades le Tong de 1'ocBan proche et les occasions de récréa-~

tion étaient une incitation & sortir du campus du collége pour de courtes
périodes.

Conclusion :

Lorsgu'une organisation, une communaut® ou un groupe de parents peut orga-
niser un type semblable d'activités pour les parents, il est évident que
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les résultats sont d'une grande portée, et ces séminaires peuvent apporter
les connaissances et la guidance pratique que recherchent les parents de
Jeunes enfants handicapés. Complété par un programme de services adaptés,
ce type de séminaire pour les parents devient facilement un instrument ef-
ficace pour développer des relations valables entre le personnel adminis-
tratif et les familles des handicapés. Le succés sans réserves de ce pro-
gramme de séminaire se refléte le mieux dans les réponses de ceux qui ont
renvoyé les questionnaires se rapportant & Teurs expériences des huit der-
niéres années.

Evaluation du s@minaire familial d'été :

En 1977, un total de 191 questionnaires a &té envoyé aux familles qui avaient
participé aux séminaires depuis 1970. 75 gquestionnaires remplis et 51 avec
"adresse inconnue” sont revenus. Les 65 autres n'ont pas été& retournés ou
revinrent trop tard pour étre comptabilisés.

Dans tous les questionnaires remplis, les résulfats estimés "extrémement
utites® par plus de 50 % des participants incTuaient : connaissance d'autres
parents partageant des problémes semblables ; meilleure compréhension de

la condition d'infirme moteur cérébral ; capacité de parler aux autres de
1'état de 1'enfant ; aide au progrés éducationnel de 1'enfant et prise en
considération des besoins futurs de 1'enfant ; encouragement & 1'indépen-
dance de 1'enfant ; et utilisation des méthodes apprises au séminaire pour
alimenter et vétir 1'enfant.

L'analyse montrait que les objectifs du séminaire s'étaient transformés en
changements significatifs de comportement dans les foyers des enfants re-
présentés, Les entretiens ultérieurs avec les parents ont révélé qu'aucune
expérience de conseil avec un médecin, un éducateur ou un ecclésiastique
n'avait été aussi chargée de sens pour eux que cette expérience quant a la
compréhension totale de leurs problémes et aux conseils d'orientation qu'ils

avaient regus.
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ANNEXE v

2OLOOHLHOHEBBOODO

ENTRE TERRE ET CIEL

par William ROTH

Graduate of Yale

Ph.D. in Political Science from the University of California - Berkeley U.S.A.
Associate Professor in the school of Social Welfare.

SUNY - ALBANY - U.S.A.

£E. ZUCMAN mérite nos félicitations. Sa revue de littérature est toujours
humaine, perspicace et intelligente.

E. ZUCMAN mérite aussi nos remerciements. Elle explore une partie du terrain
de la psychologie, de la psychiatrie et de la psychanalyse frangaises -
terrain parfois totalement inconnu des américains. Elle présente la pensée
traditionnelle frangaise, dans laquelle se réfractent des travaux "non-fran-
cais” montrant que sensibilité et impact y différent de nos habitudes. Elie
traite tous ces travaux avec sérieux. I1 faut donc accorder une sérieuse
attention, & défaut d'approbation, aux deux partis frangcais et étrangers.

E. ZUCMAN doit donc é&tre félicitée et remerciée. Espérons aussi qu'elle
sera lue.

Toutefois, du moins c'est mon impression personnelle, 1'analyse bibliogra~
phique de E. ZUCMAN présente certaines inadéquations. Voyons briévement
Tlune d'elles :
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L'un des objectifs de E. ZUCMAN est d'améliorer les interactions entre
Tes professionnels et les clients. On peut se demander si des travaux du
type de ceux dont elle rend compte peuvent contribuer & remplir cet objectif.

Certes les nuances psychologiques existent dans les interactions ; certes
dans certains cas ces nuances peuvent étre au premier plan. Cependant, i1
me semble que les facteurs concrets de la rencontre doivent étre pris en
compte avant les envolées psychologiques.

Par exemple, la journée n'a que vingt-quatre heures, le déroulement des
activités y tient difficilement. La famille d'un enfant handicapé est plus
bousculée par le temps et les contraintes sociales que ne le sont beaucoup
d'autres familles. Les rendez-vous sont fixés & la convenance des profes-
sionnels, leur déroulement est déterminé par les autorités professionnelles,
et ce sont les professionnels qui décident en premier des objectifs & pri-
vilégier. Si 1'horaire et le rythme des activités introduisent des distor-
sions dans toute vie familiale, la faisant déraper toujours plus vers les
secteurs psychologiques, juridiques et techniques, alors ne doit-on pas
s'attendre & ce que le dérapage de la famille d'un enfant handicapé soit en-

core plus grave ?

Argent et puissance sont certainement des éléments importants. En général,
la famille d'un enfant handicapé en a probablement moins que les profession-
nels. Mais 1a n'est pas la question, qui serait plutdt de savoir si 1'argent
et le pouvoir de chague famille prise individuellement dépassent ceux du
professionnalisme, Bien entendu la réponse est "non". Méme dans les cas ol
1'argent et le pouvoir sont suffisants pour que la famille prenne elle-méme
ses décisions, les aides et Tes services disponibles - plutdt que les trai-
tements et les programmes - demeurent rares. Cela a des conséquences ; le
réle du parent est d'étre un parent. Dans la mesure ol le parent est consi-
déré et traité comme un enfant, un malade ou un géneur, comment 1'enfant
handicapé considérera-t-i1 ses parents ? Dans la mesure ol 1'enfant handica-
pé e:t traité comme un malade d'une facen exclusivement technique, son en-
tfane an est inévitablement amoindrie. Dans la mesure ol les professionnels
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excluent la situation de handicap de la vie sociale, la participation 2
la vie sociale est réduite de fagon significative. Le dicton médical
*d'abord ne pas nuire" d'il y a cinquante ans est encore applicable & la
situation de 1'enfant handicapé.

Les concepts de "professionnalisation” et de "maternalisation” sont inté-
ressants et méritent attention. Mais ces concepts se prétent eux-mémes pres-
que sdrement aux abus. Bien qu'il existe des distinctions entre un profes-
sionnel "maternalisé” et un professionnel simplement concerné, il est dan-
gereusement facile d'opposer les deux. Ce qui est vrai pour les profession-
nels est doublement vrai pour les parents. L'expérience américaine a au moins
montré que pour &tre simplement un parent, le parent d'un enfant handicapé
doit souvent devenir une sorte de professionnel de 1a médecine, de 1'éduca-
tion, etc...

En fait, les progrés sociaux dans la situation de handicap sont T1iés & la
préoccupation, 1'action et le pouvoir des parents, des personnes handicapées,
de leurs amis et des professionnels qui ont fait évoluer cette situation
dans une large mesure en changeant la Tégislation. Aux Etats Unis, on pense
& Ta "section 504" et a Ta loi 94-142. E. ZUCMAN suggére qu'une inspiration,
une action et un pouvoir semblables ont inspiré la législation frangaise,

ce qui, par voie de conséquence, a modifié la situation des handicapés en
France. Et cela s'est produit dans la méme décennie qu'aux Etats Unis ! §'i]
est facile de comprendre la diffusion du blue jean et des réalités des an-
nées soixante, c'est tout autre chose de comprendre pourquoi de semblables
évolutions ont été concomitantes dans le domaine du handicap.

Les subtilités psychologiques sont trés attrayantes ; qui plus est, elles
peuvent &tre nécessaires pour appréhender la situation de handicap. Cepen-
dant, au point oG en sont les choses actuellement, elles courent un grand
risque d'étre mal utilisées. D'ordinaire, ce n'est pas & la psychologie,

aux préjugés ou a 1'inaptitude des parents ou des professionnels que nous
devons le caractére douloureux de leur interaction. D'une maniére signifi-
cative, cette interaction est rendue difficile par la situation sociale dans
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Taguelle tant les parents que les professionnels sont immergés. Les com-
posantes d'une situation sociale sont la plupart du temps des plus concrétes.
L'amélioration des composantes concrétes de la situation des parents d'en-
fant handicapé, qu'on a décrite plus haut, joue un rdle non négligeable dans

1tévolution actuelle vers un mieux-étre.

Lorsque nous admirons 1'envol du Concorde, n'oublions pas 1a terre. C'est
entre terre et ciel gque vivent les enfants handicapés.
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