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Handicapes mentaux:
L'importance de l'information des parents

Une information inadequate peut
avoir, pour les parents d'un enfant
handicape mental, des consequences
serieuses. Par exemple I'enfant peut
etre place a un Stade precoce de son
affection dans une institution, sans

que cette mesure soit justifiee medica-
lement ou socialement. Pour amelio-
rer la situation des parents et les
conditions de vie de I'enfant, il faut
agir a divers niveaux. Beaucoup de

parents ont besoin de mois voire d'an-
nees durant d'un soutien pour etre en
mesure de faire face a la realite. Le
courant d'information doit etre conti-
nu entre professionnels et parents et
se derouler dans un cliniat de
confiance.

Le choc des parents

Ouand les parents apprennent que
leui entant est handicape c est pour
eux une experience bouleversantc
Cette information a des consequences
pour toute la tamille, tant sur les plans
emotionnels que pratiques C'est une

experience tellemcnt radicale dans la

vie des parents qu'on peut a ]uste titie
parier de crise psychologique
Selon le modele theoriquc de la crise,
les parents traverseront quatre phases
chtterentes (II y a bien cntendu tou-
lours des variations individuelles La

longueur des phases et lern intensite

varie selon les individus avec des

oscillations entre les chtterentes
phases

1. La phase de choc
Cette phase peut etre caiacterisee no-
tamment par une paialysie d'action,
par la contusion et par des sentiments
qui manquent de reahsme tile
commence quand les patents sont m-
tormcs que 1 entant est handicape ou
soupejonne de 1 etre et peut durer
quelques ]ours

2. La phase de reaction
bile se distingue par ditterents meca-
nismes de detense psychique 1 es
parents sont attristes et decpis lis sont
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anxicux ü cause du futur incertain et

out un sentiment de culpabilite a cause
de leur attitude ambivalente envers
I'enfant, ou parce qu'ils se sentent

pour une part responsables du
handicap.

3. Im phased'adaptation
C'cst la periode de la reprise. Les

parents sont sortis de la souffrance
aigiie et voient le probleme de fayon
plus realiste. lis sont capables maintc-
nant de diriger leurs forces en faveur
de leur enfant.

4. Im phase d'orientation
Elle indique que la crise est passee.
Les parents pcuvent penser ä l'avenir.
lis out assimile leur experience
persönliche et peuvent maintenant l'utili-
scr d'une t'aqon constructive pour faire
face a des difficulties nouvelles.

Appui moral et information

Les parents ont droit a:

- une information medicale

- une aide psvchotherapeutique
- une information sociale

- un appui moral d'autres parents de

handicapes
L'information medicale doit compren-
dre toutes les connaissances impor-
tantes concernant I'etiologie, y com-
pris les informations genetiques. le

diagnostic, le pronostic et le traite-
ment.
Les parents doivent beneficier aussi

d'une aide psvchotherapeutique scion
les necessites, pour arriver a accepter
I'enfant avec son handicap, sur le plan
emotion nel.
Les parents doivent aussi savoir
quelles sont les demarches qu'ils peuvent

entreprendre sur le plan social,
les possibilities offertcs par la societe et
les droits accordes aux handicapes par
la legislation sanitaire et sociale.
Enl'in, les parents doivent pouvoir
compter sur un appui moral, durant
toute la periode de prise en charge
medico-educative du handicape. Cet

appui pent etre dispense par des pa-
rents-conseillers d'une association de

parents de handicapes mentaux1.
lout cet effort d'information a pour
objcctif de donner aux parents un
sentiment de securitc et de confiance.
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L'information medicale

C'est normalement un medecin (ma-
ternite, clinique de pediatric ou ambu-
latoire, clinique pour nourrissons,
centre medical pour enfants, centre
d'assistance pour enfants) qui entre
d'abord en contact avec les parents et
introduit le processus d'information.
Les informations concernant un
handicap serieux sont tellement impor-
tantes qu'il est preferable qu'elles
soient abordees par un medecin
experiments. II faut de l'experience pour
evaluer l'etat de I'enfant et pour cana-
liser correctement les reactions des

parents. Dans une large mesure, la

conduite du medecin determinera l'at-
titude des parents envers I'enfant et
son avenir.
Si la confiance disparait, une solution
consiste ä faire prendre les choses en
main par un confrere. II est recom-
mande an medecin qui doit donner
l'information de consulter prealable-
ment un collegue pour etre interieure-
ment prepare et comprendre ses

propres reactions a ce qui s'est passe et

qu'il doit communique!'.

La prise en charge precoce

La periode de ense des parents etant

surmontee, il est indispensable que le

medecin informe au mieux les parents
sur les moyens a niettre en oeuvre pour
assurer une prise en charge pedago-
therapeutique globale et precoce du

handicape. A ce Stade, meme pour un
nouveau-ne, chaque semaine de perdue

dans les domaines des therapies et
de l'education precoce sont difficiles.
voire impossibles a rattraper par la

suite. Le medecin mettra done en
contact les parents avec les services
existants (service educatif itinerant,
centre de prise en charge precoce,
centre de therapies, service medico-
educatif, etc.).
Les parents devront etre egalement
aiguilles sur un service social adequat
(association de parents de handicapes

mentaux. Pro Infirmis. service social
d'un höpital de pediatrie, etc.) afin

qu'ils puissent beneficier des aides
sociales et prestations de l'Assurance-
Invalidite auxquelles ils ont droit.
La prise en charge precoce fait appel ä

differents professionnels qui, en regie
generale, travaillent en equipe. Sou-

vent c'est le medecin qui dirige l'e-

quipe pluridisciplinaire et qui en est le

porte-parole aupres des parents.
Toutefois. apres la premiere information

faite par un medecin. la pratique
demontre que c'est souvent le personnel

paramedical (infirmiere en pediatric

ou en psychiatrie, assistante medicale,

assistante sociale de l'höpital,
etc.) qui a le plus de contacts avec les



parents. II est done necessaire que ce

personnel soit forme et apte a conseil-
lei les parents. II devra etre informe
du deroulement de la piise en charge
du handicape et connaitre la psychologic

des parents.

Les associations de parents
de handicapes mentaux

Creees ä la fin des annees cinquante,
les associations de parents de handicapes

mentaux deploient maintenant
leurs activites dans toutes les regions
de Suisse. Elles sont le porte-parole
des handicapes mentaux et de leurs

parents aupres des autorites canto-
nales et communales, des institutions
et de la population. Elles defendent
les interets des personnes handicapees
mentales, notamment par:
- toute rnesure propre ä conferer au

handicape mental un Statut legal et

a favoriser son integration dans la
societe,

- la stimulation a la creation des

structures necessaires ä I'education,
la formation, l'occupation profes-
sionnelle, les loisirs et le logement
des handicapes mentaux,

- l'information des autorites et du
public sur la vie et les besoins des

personnes handicapees mentales,

- l'aide directe aux parents afin qu'ils
puissent assumer, dans les meil-
leures conditions possibles, I'education

de leurs enfants handicapes.
En 1960, les associations de parents se

sont groupees au sein de la Federation
suisse des associations de parents dc

handicapes mentaux (FSAPHM) qui
eompte actuellement 30000 membres
et 56 associations affiliees. La
FSAPHM represente et defend les

interets, sur le plan federal, de tous les

citoyens et citoyennes handicapes
mentaux de notre pays.
Elle est membre de la Ligue interna¬

tionale des associations pour l'aide
aux personnes handicapees mentales,
dont le siege est ä Bruxelles. La
FSAPHM publie une revue trimes-
trielle. «APPEL», traitant des pro-
blemes du handicap mental.
Andre E. Rossier, secretaire general
Federation suisse des associations
de parents de handicapes mentaux

' Les adresses des associations de
parents de handicapes mentaux en Suisse

peuvent etre obtenues an secretariat
central FSAPHM, case 191, 2500
Rienne 3, telephone 032 23 45 75.
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