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Handicapés mentaux:

L’importance de Pinformation

Une information inadéquate peut
avoir, pour les parents d’un enfant
handicapé mental, des conséquences
sérieuses. Par exemple I'enfant peut
étre placé a un stade précoce de son
affection dans une institution, sans
que cette mesure soit justifiée médica-
lement ou socialement. Pour amélio-
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-
nées durant d’un soutien pour étre en
mesure de faire face a la réalité. Le
courant d’information doit étre conti-
nu entre professionnels et parents et
se dc¢rouler dans un climat de
confiance.

Le choc des parents

Quand les parents apprennent que
leur enfant est handicapé, c’est pour
cux une expérience bouleversante.
Cette information a des conséquences
pour toute la famille, tant sur les plans
¢motionnels que pratiques. C'est une
expérience tellement radicale dans la
vie des parents qu’on peut a juste titre
parler de crise psychologique.

Selon le modele théorique de la crise,
les parents traverseront quatre phases
différentes. (Il y a bien entendu tou-
jours des variations individuelles.) La
longueur des phases et leur intensité

des parents

varie selon les individus, avec des
oscillations  entre les différentes
phases.

1. Laphase de choc

Cette phase peut étre caractérisée no-
tamment par une paralysie d’action,
par la confusion et par des sentiments
qui manquent de réalisme. Elle
commence quand les parents sont in-
formés que I'enfant est handicapé ou
soupconné de I'étre et peut durer
quelques jours.

2. Laphase de réaction

Elle se distingue par différents méca-

nismes de défense psychique. Les pa-

rents sont attristés et décus; ils sont
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anxicux a cause du futur incertain et
ont un sentiment de culpabilité a cause
de leur attitude ambivalente envers
'enfant, ou parce qu’ils se sentent
pour une part responsables du han-
dicap.

3. Laphase d’adaptation

C’est la période de la reprise. Les
parents sont sortis de la souffrance
aiglie et voient le probleme de fagon
plus réaliste. Ils sont capables mainte-
nant de diriger leurs forces en faveur
de leur enfant.

4. Laphase d’orientation

Elle indique que la crise est passée.
Les parents peuvent penser a l'avenir.
[ls ont assimilé leur expérience per-
sonnelle et peuvent maintenant ["utili-
ser d'une facon constructive pour faire
face a des difficultés nouvelles.

Appui moral et information

Les parents ont droit a:
— unc information médicale
— une aide psychothérapeutique
- une information sociale
— un appui moral d’autres parents de
handicapés
L’information médicale doit compren-
dre toutes les connaissances impor-
tantes concernant I'¢tiologie, y com-
pris les informations génétiques, le
diagnostic, le pronostic et le traite-
ment.
Les parents doivent bénéficier aussi
d'une aide psychothérapeutique selon
les néeessités, pour arriver a aceepter
['enfant avec son handicap, sur le plan
é¢motionnel.
Les  parents doivent aussi  savoir
quelles sont les démarches qu'ils peu-
vent entreprendre sur le plan social,
les possibilites offertes par la socicté et
les droits accordés aux handicapés par
la Icgislation sanitaire ct sociale.
Enfin, les parents doivent pouvoir
compter sur un appui moral, durant
toute la période de prise en charge
médico-¢ducative du handicape. Cet
appui peut ¢tre dispensé par des pa-
rents-conseillers d'une association de
parents de handicapes mentaux'.
Tout cet effort d'information a pour
objectif de donner aux parents un
sentiment de s¢curite et de confiance.
16

L’information médicale

C’est normalement un médecin (ma-
ternité, clinique de pédiatrie ou ambu-
latoire, clinique pour nourrissons,
centre médical 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 han-
dicap sérieux sont tellement impor-
tantes qu’il est préférable quelles
soient abordées par un médecin expé-
rimenté. 1l faut de I'expérience pour
¢valuer I'état de I'enfant et pour cana-
liser correctement les réactions des
parents. Dans une large mesure, la

conduite du médecin déterminera "at-
titude des parents envers I'enfant et
son avenir.

Si la confiance disparait. une solution
consiste a faire prendre les choses en
main par un confrere. I est recom-
mandé au médecin qui doit donner
I'information de consulter préalable-
ment un collegue pour étre intérieure-
ment prépare et comprendre ses pro-
pres réactions a ce qui s'est passé et
qu’il doit communiquer.

La prise en charge précoce

surmontée, il est indispensable que le
mcdecin informe au mieux les parents
sur les moyens a mettre en ceuvre pour
assurer une prise en charge pédago-
thérapeutique globale et précoce du
handicapé. A ce stade, méme pour un
nouveau-n€, chaque semaine de per-
due dans les domaines des thérapies et
de I'éducation précoce sont difficiles,
voire impossibles a rattraper par la
suite. Le médecin mettra donc en
contact les parents avec les services
existants (service ¢éducatif itinérant,
centre de prise en charge précoce,
centre de thérapies, service médico-
¢ducatif, etc.).

Les parents devront étre ¢galement
aiguillés sur un service social adéquat
(association de parents de handicapés

=

mentaux, Pro Infirmis. service social
d'un hopital de pédiatrie. etc.) afin
quils puissent bénéficier des aides
sociales et prestations de I'Assurance-
Invalidité auxquelles ils ont droit.

La prise en charge précoce fait appel a
différents professionnels qui. en regle
générale, travaillent en équipe. Sou-
vent c'est le médecin qui dirige I'c-
quipe pluridisciplinaire et qui en est le
porte-parole aupres des parents.

Toutefois, apres la premiére informa-
tion faite par un médecin. la pratique
démontre que c’est souvent le person-
nel paramédical (infirmi¢re en pédia-
trie ou en psychiatrie, assistante médi-
cale, assistante sociale de [I'hopital,

La pcriode de crise des parents étant | ete.) qui a le plus de contacts avec les



parents. Il est donc nécessaire que ce
personnel soit form¢ et apte & conseil-
ler les parents. 1l devra étre informé
du déroulement de la prise en charge
du handicapé et connaitre la psycho-
logie des parents.

Les associations de parents
de handicapés mentaux

Créées a la fin des années cinquante,
les associations de parents de handi-
capés mentaux déploient maintenant
leurs activités dans toutes les régions
de Suisse. Elles sont le porte-parole
des handicapés mentaux et de leurs
parents aupres des autorités canto-
nales et communales, des institutions
et de la population. Elles défendent
les intéréts des personnes handicapées
mentales, notamment par:
— toute mesure propre a conférer au
handicapé mental un statut Iégal et

a favoriser son intégration dans la
SOCI€te,

— la stimulation a la création des
structures nécessaires a I'éducation,
la formation, I'occupation profes-
sionnelle, les loisirs et le logement
des handicapés mentaux,

— l'information des autorités et du
public sur la vie et les besoins des
personnes handicapées mentales,

— l'aide directe aux parents afin qu'ils
puissent assumer, dans les meil-
leures conditions possibles, I'éduca-
tion de leurs enfants handicapés.

En 1960, les associations de parents se

sont groupées au sein de la Fédération

suisse des associations de parents de
handicapés mentaux (FSAPHM) qui
compte actuellement 30000 membres
et 56 associations affiliées. La

FSAPHM représente et défend les

intéréts, sur le plan fédéral, de tous les

citoyens et citoyennes handicapés

mentaux de notre pays.
Elle est membre de la Ligue interna-

tionale des associations pour l'aide
aux personnes handicapées mentales,
dont le siege est a Bruxelles. La
FSAPHM publie une revue trimes-
trielle, «APPEL», traitant des pro-
blemes du handicap mental.

André E. Rossier, secrétaire général
Fédération suisse des associations

de parents de handicapés mentaux

" Les adresses des associations de pa-
rents de handicapés mentaux en Suisse
peuvent étre obtenues au secrétariat
central FSAPHM, case 191, 2500
Bienne 3, téléphone 032 23 45 75.
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