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Avertissement

e contenu de cet écrit retranscrit des éléments de

réflexion et des expériences tels qu'ils ont été rap-

portés et travaillés durant les sessions collectives
d’ACORA.

Chague ACORA a donné lieu a un journal de I'ACORA.
Ces journaux retranscrivent le plus précisément possible
le contenu des échanges qui se sont déroulés durant ces
ateliers de recherche collective, avec, en filigrane, une
totale liberté d'expression.

Afin de permettre la distanciation nécessaire et d'assurer
I'anonymisation des personnes et situations décrites dans
ces journaux, et afin de satisfaire aux regles et obligations
gu’'induit toute publication, |'auteur s'est attaché a retrans-
crire, avec l'aide des parents, leurs paroles le plus fidele-
ment possible, tout en s'assurant qu'aucune personne,
physique comme morale, ne puisse étre reconnaissable.

Ainsi, toute ressemblance des propos issus de ce livre
avec une personne physigue ou morale ne serait que pure
coincidence.
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Introduction

compétences formelles et informelles des parents

d'enfants en situation de handicap mental est
unique dans son genre. Elle contribue aux débats en cours
dans le domaine de la validation des acquis en général et
concernant la reconnaissance des compétences infor-
melles en particulier.

] a présente recherche collective réalisée autour des

Cette recherche collective s'est réalisée dans le cadre
du projet européen ECLAS (2004 — 2008), coordonné par
le Centre de la Gabrielle — Mutualité Fonction Publique’, et
cofinancé par le Fonds social européen (EQUAL).

Par une démarche méthodologique concue par le
College Coopératif de Paris?; ACORA (Ateliers Coopératifs
de Recherche-Action), une dizaine de parents se sont réu-
nis entre 2005 et 2008 afin de réfléchir sur leurs savoir-
faire, savoirs, savoir étre...

Les compétences étudiées dans le cadre de ce travail
étaient celles essentiellement réalisées et développées
par chague parent « grace » ou « a cause » de la situation

1- www.centredelagabrielle.fr
2- www.cc-paris.org



de son enfant en situation de handicap. De ce fait, I'exer-
cice accompagné a nécessité une certaine distance et
« neutralité » devant l'affectivité, I'émotion, voire,
quelgues fois la tristesse liée a I'objet abordé.

Dans cette perspective, il a fallu mobiliser autant d'ef-
forts a la distanciation et a la rupture épistémologique
nécessaires pour tout type de travaux a visée scientifique
gu'a I'enrichissement de |'objet lui-méme. Tout le monde
devait continuellement se préparer a étre dans une dyna-
mique d’écoute sensible® aussi bien pour lui ou elle méme
que pour les autres durant toute la période de 'ACORA.

En fait, lors de chaque séance d’ACORA plusieurs réa-
lités pédagogiques ont été conjuguées:

= tout le groupe devait considérer les séances

d’ACORA comme des moments privilégiés marqués
tout autant par la recherche-action que par la
recherche d'acteur;
= devant certaines situations chargées d'émotions,
tout le groupe se référant a la démarche compréhen-
sive devait mobiliser ses efforts pour une description
« objective » des faits et des situations;

= chaque situation décrite devait faire I'objet d'interac-
tions avec les autres parents d'une part, et |I'écoute
clinique des animateurs d’ACORA de l'autre;

= devant une multitude de faits et de situations liés au

vécu des parents, le groupe devait objectivement
identifier les éléments constitutifs a ses compé-
tences développées dans le contexte lié au handicap
de ses enfants;

= chaque compétence exposée était issue d'un proces-

sus construit dans la durée pour lequel le groupe
devait étre en mesure de rendre compte de ses

3- Cf. René Barbier, Ecoute sensible, Anthropos, 2005

étapes significatives et de s'assurer de son intelligibi-
lité pour autrui;

=» chaque parent devait maitriser les situations liées a

ses différentes postures de femme ou homme, de
parent et de recherche.

Toutes ces réalités mises en ceuvre durant les séances
d’ACORA devaient faciliter la situation pour atteindre plu-
sieurs objectifs dont certains ont été affinés au fur et a
mesure du déroulement de la démarche. Le groupe com-
posé de parents d'enfants en situation de handicap men-
tal devait:

= étudier les principales compétences formelles et/ou

informelles des parents en les organisant par themes
ou par familles de themes;

= échanger son expérience de parents avec les autres

parents ayant un enfant en situation de handicap;

= se doter davantage d'outils adaptés a I'accompagne-

ment de leurs enfants;

= communiquer ses compétences parentales aux

autres personnes notamment les acteurs ayant en
charge l'accueil de leurs enfants (professionnels,
décideurs institutionnels, parents, citoyens...) pour
gu'ils les prennent en compte dans leurs démarches
d'accueil et d'accompagnement de leurs enfants;

= proposer des préconisations réalistes visant 'amélio-

ration de la situation liée a l'insertion et a I'autonomie
des enfants en situation de handicap;

= étudier les compétences des parents en situation de

handicap a |'aide des apports théoriques et méthodo-
logiques issus des sciences humaines et sociales;

= les résultats de la recherche-action collective visent

une meilleure connaissance des individus ayant géné-
ralement des représentations limitées des personnes
en situation de handicap.



Tout au long de cette recherche, les uns et les autres
ont d( apprendre a s'écouter, a écouter des situations par-
fois complexes — sinon douloureuses — liées aux handicaps
des enfants et leurs conséquences en termes de gestion
de la vie quotidienne, a comprendre le sens de |'évolution
de ces situations... En fait, il fallait analyser avec « objec-
tivité » des moments parfois difficiles vécus par des
femmes et des hommes qui, a cause de situations non
choisies devaient faire face, devaient comprendre, devaient
mettre en place des stratégies, devaient « dépasser »
I'émotionnel, devaient affronter les regards des autres,
devaient apprendre a se séparer de leurs enfants, etc.

Apres de longues négociations et concertations, le
groupe a €té amené a saisir les enjeux d'un travail de
recherche collective autour des compétences de chaque
parent d'enfant en situation de handicap. Ces discussions
ont également conduit chacun et chacune des membres
de I'ACORA a s’engager dans une investigation a carac-
téere scientifique leur permettant d'identifier, d'étudier, de
classer par themes, voire de conceptualiser les compé-
tences développées par les membres du groupe.
L'ensemble de ces compétences a é€té organisé par la thé-
matique de savoirs, de savoir-faire et de savoir étre pour
lesquels chaqgue membre devait s'impliquer avec l'aide de
l'accompagnement des intervenants du College
Coopératif de Paris en présence du chef de projet ECLAS
au Centre de la Gabrielle — Mutualité Fonction Publique.

Pour ce faire, les séances d’ACORA ont pu s’organiser
autour d'un questionnement selon lequel le groupe devait
chercher a réunir des informations inscrites dans |'expé-
rience de vie de chaque parent. Trés objectivement, ce ques-
tionnement était abordé au travers des questions telles que:
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= Quels étaient les savoirs, les savoir-faire et les savoir

étre spécifiques de chaque parent?

= Quels sont les processus de leur identification ?

= Quels sont les processus par lesquels chaque type de

savoir, de savoir-faire et de savoir étre a été organisé,
développé et a pris sens ?

= En quoi chague compétence a-t-elle été maitrisée par

chaque parent et quels usages en faisait-il ?

En ce qui concerne les outils grace auxquels ce travail a
été reéalisé, il convient de souligner notamment la prise de
parole, la description raisonnée et distancée et enfin, |'écri-
ture issue du journal de recherche rédigée par les anima-
teurs d’ACORA et travaillée par chague membre du groupe.

Nous avons écouté ces femmes et ces hommes qui
ont décrit tout au long de ce parcours de recherche-action
collective comment ils ont été amenés a inventer, a étre
créatifs et a développer des situations de compétences
pour mieux jouer leur réle de parents et pour rendre la vie
de leur enfant plus facile. C'est autour de cet objectif,
sinon de cette motivation principale que chaque parent a
été amené a développer des compétences liés au handi-
cap de son enfant.

Les descriptions préalables des parents devant les
questions posées nous ont conduits a formuler I'hypo-
these selon laquelle tous les parents d'enfants en situa-
tion de handicap, malgré la singularité de chaque situation
familiale, de chaque handicap, de chaque situation socio-
culturelle, etc., ont été amenés a développer des compé-
tences, des astuces et des « bricolages » spécifiques.

Les animateurs quant a eux devaient aussi gérer des
situations pas toujours simples liées aux histoires de vie

1n



des parents qui les rendaient parfois sans voix, boulever-
sés dans leur réle d'animateurs, d'écoutants, de forma-
teurs, d'acteurs sociaux, de citoyens du monde, de cher-
cheurs, mais aussi de parents.

La typologie des compétences abordée et échangée en
ateliers est le fruit des situations tout autant individuelles
que collectives ayant fait I'objet d'interactions entre tous
les membres de I'’ACORA.

De plus, les propos des parents ayant participé aux
séances d'’ACORA ont montré que beaucoup d'individus
dans la société n'étaient pas souvent au courant de la réa-
lité des situations de handicap et que leurs rapports avec
des personnes concernées étaient souvent basés sur des
représentations parfois erronées qu'ils se faisaient des
handicaps et des situations handicapantes. C'est en ce
sens que les questionnements abordés lors de cet
ACORA nous ont parus comme « analyseurs » de la situa-
tion de la société et de ses institutions quant aux ques-
tions liées aux handicaps, aux personnes en situation de
handicap et aux réalités de leur entourage familial.

En fait, des questions abordées et échangées lors des
séances d’ACORA nous ont montré que beaucoup d'indi-
vidus au sein de la société ne connaissent pas grande
chose quant aux conditions de vie des personnes en situa-
tion de handicap.

CHAPITRE |

Présentation de la
démarche des ACORA

tences parentales a été réalisé dans le cadre de la

démarche des ACORA (Ateliers Coopératifs de
Recherche-Action) proposée depuis environ 20 ans par le
College Coopératif de Paris.

] e travail autour de la problématique des compé-

Chaque séance d’ACORA est assurée par un ou deux
animateurs qui conduisent les participants a s'engager
dans une démarche leur permettant de produire une
recherche collective autour des questionnements aux-
quels ils sont confrontés. Cela peut concerner |'analyse de
la réalité, une volonté de compréhension et de change-
ment, de transformation des méthodes de travail et de
situations, celle des acteurs, de l'institution, ou encore
I'élaboration d'un projet innovant...

Comme toute démarche ACORA, celle-ci a été marquée
également par trois éléments essentiels:
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L'approche méthodologique utilisée

Cette approche issue de la formation par la recherche-
action a permis d'accompagner un groupe composé d'une
douzaine de parents en présence du responsable du pro-
gramme ECLAS au sein du Centre de la Gabrielle. La
démarche méthodologique proposée a considére les par-
ticipants a I'’ACORA avant tout comme des personnes-res-
sources et des sujets, actrices et acteurs. Le caractere
inédit de leurs expériences et de leurs points de vue a fait
I'objet d'analyse grace aux apports théoriques et métho-
dologiques des sciences humaines et sociales.

La méthodologie utilisée a permis enfin d'instaurer un
lien permanent entre les expériences pratiques de chaque
membre d'une part et les apports théoriques de l'autre.
Les deux dimensions ont été développées mutuellement
durant toute la durée de 'ACORA.

Le journal d'atehher comme support
pédagogique

La production de savoir a visée scientifique était I'objec-
tif de cet atelier coopératif. Cette production a été réalisée
a partir d'un écrit relatant les travaux menés par le groupe.
Cet écrit intitulé « journal d’ACORA » a été réalisé par les
animateurs du groupe a l'issue de chaque session et
envoyé a chaque parent pour faire l'objet de leurs
remarques et de leurs commentaires. |l conduisait chaque
membre du groupe a s'engager activement dans la lecture
approfondie du contenu du journal, a tenir des propos
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objectifs et distancés quant a ses commentaires et a ana-
lyser des situations au regard de la problématique qui était
I'enjeu dans cette recherche collective, c'est-a-dire les
compétences parentales. Toutes les remarques des
parents étaient prises en compte et intégrées dans une
nouvelle version du journal.
Plusieurs types d'écrits ont été employés dans cet
ACORA:
= Un écrit sous forme de journaux concernant le dérou-
lement et le contenu de chague session rédigé sous
la responsabilité des animateurs et validé a chaque
fois par le groupe;
= Un ou plusieurs documents intermédiaires tels qu’un
lexique des sciences humaines et sociales, quelques
articles relatifs a la thématique des acquis et des com-
pétences remis par le College Coopératif de Paris.
= Un ou plusieurs documents réalisés par certains
parents engagés dans des initiatives pour la valorisa-
tion des actions qu'ils menaient pour les autres
parents d'enfants en situation de handicap.
=» Plusieurs écrits et documents vidéo intermédiaires
issus des journaux d'ateliers pouvant servir d'évalua-
tion d'étapes des travaux du groupe.

Les effets attendus par cet ACORA

Au-dela des apports liés aux échanges d’'expériences
des uns et des autres, le groupe a su s'engager dans un
processus de recherche comprenant la structuration d'un
guestionnement et d'un objet de recherche autour de la
problématique des compétences parentales.
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L'apprentissage d'une méthodologie ayant permis de
rassembler des données inscrites dans leur trajectoire de
vie, I'analyse de ces données et leur inscription dans des
échanges avec tous les membres du groupe ainsi que
dans les apports méthodologiques, font également partie
des résultats obtenus par les participants a cet ACORA.

Des échanges construits au sein du groupe d'atelier,
des récits d'expériences, des travaux d'observation, des
résultats d'enquétes par différents moyens, d'analyses de
documents de toute nature jugés utiles, ont fait partie des
autres effets de cet ACORA pour le groupe.

Les données récoltées lors de la démarche ACORA ont
été soumises a traitements et interprétations collectives,
debattues contradictoirement et ont débouché sur des
perspectives d'actions pour le changement.

Grace au réle multiple des animateurs (animation du
groupe, chercheurs en sciences sociales, formateurs,
mais aussi rédacteurs), mais aussi grace aux échanges
entre différents membres de 'ACORA, le groupe a su:

- prendre de la distance individuelle et/ou collective
pour décrire objectivement des situations, souvent
émouvantes et difficiles;

=» decrire des situations liées aux histoires de vie de
chaque parent et a celles de leur enfant en situation
de handicap en les partageant collectivement;

= apprendre a aborder des questions complexes en se
référant aux méthodologies issues des sciences
humaines et sociales;

= confronter des savoir-faire aux savoirs théoriques et
aux contextes familiaux et culturels différents;

=» développer un travail en réseau et en partenariat pour
faciliter I'autonomie des personnes en situation de
handicap et de leur famille;
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= mutualiser des pratiques et des connaissances liées

aux compétences parentales;

= définir éventuellement de nouveaux projets ou initia-

tives adaptés a la situation de chaque parent et au
contexte visant au bien étre de leur enfant en situa-
tion de handicap;

= décrire son histoire de vie avec objectivité;

= étre conscientisé sur différentes réalités liées a la

situation de parents d'enfant en situation de handi-
cap.

Le groupe a participé activement aux travaux de
I'’ACORA avec assiduité, libre adhésion, volonté de s'expri-
mer liborement et volonté de participer a la construction
d'une dynamique de groupe marquée par la confiance
mutuelle de tous les participants.

Les moments importants de cette recherche collective
ont été élaborés et programmeés « chemin faisant » par les
participants a I'"ACORA et avec l'appui et I'accompagne-
ment des animateurs.

Comme la plupart des ACORA proposés par le College
Coopératif de Paris, pour celui-ci aussi il a fallu s’engager
dans plusieurs actions préalables a sa mise en ceuvre. De
nombreuses réunions d’'information et de sensibilisation
ont eu lieu en 2005 avec un groupe de 40 a 50 parents et
de familles ayant ou ayant eu leur enfant en situation de
handicap accompagné au Centre de la Gabrielle. Lors de
ces rencontres, les objectifs du Programme ECLAS ainsi
que la spécificité de la démarche ACORA ont été exposés
aux parents.

Les interrogations des participants concernaient en par-
ticulier le déroulement des ateliers coopératifs, les roles
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qgue des parents devraient avoir en cas de participation, les
modalités de leur implication et de leur contribution orale-
ment et par écrit, etc. D'autres questionnements des
parents concernaient notamment les finalités de ce travail
collectif proposé par le College Coopératif de Paris.

Il est également apparu nécessaire de clarifier la spéci-
ficité du travail sur les compétences parentales, par rap-
port au dispositif préexistant au Centre de la Gabrielle: le
pole « Parentalité et Familles ». A cet effet, deux réunions
supplémentaires entre les psychologues du pbéle
« Parentalité et Familles » du Centre de La Gabrielle et la
direction du College Coopératif de Paris ont permis de clari-
fier la nature des interventions de chaque dispositif aupres
des parents.

De plus, les responsables du projet ECLAS ont dd
répondre aux préoccupations des parents concernant les
questions matérielles liées a la prise en charge de leurs
déplacements pour participer aux sessions d’ACORA.

Apres cette étape consacrée au choix de la démarche
ACORA dans le cadre du programme Européen, les repré-
sentants du College Coopératif de Paris ont di évoquer
plusieurs phases préparatoires, tant sur la forme et ses
modalités organisationnelles que sur le contenu et |'éva-
luation de la démarche. Certains points importants préala-
bles au déroulement de cet ACORA ont été soulignés:

Comme tous les autres ACORA proposés par l'institution
collégiale, celui-ci a également demandé une adhésion
totale des participants avant toute autre chose. Tous les
parents souhaitant coopérer avec ces ateliers devaient se
sentir completement libres quant a leur participation et a
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leurs prises de parole. Cependant, a partir du moment ou un
groupe de parents décide de participer, il devait alors s'en-
gager a s'inscrire dans une certaine assiduité. En fait, la sen-
sibilisation de chaque parent a cette « regle » de |'assiduité
est |'un des facteurs de la réussite de '’ACORA, de son évo-
lution, de celle de la dynamique du groupe favorisant I'avan-
cée de la réflexion ainsi que de la production envisagée en
matiere des travaux de cette recherche collective.

Tous les aspects pédagogiques de 'ACORA feront I'ob-
jet de débats et de concertations entre les parents et les
animateurs de ces ateliers.

Bien que le theme général de cet ACORA soit « les
compétences des parents d’'enfants en situation de han-
dicap mental », les débats et les échanges lors des pre-
miers ateliers coopératifs doivent permettre I'émergence
d'un questionnement central, ainsi que des hypotheses
de travail, liés a cette recherche collective. C'est ce ques-
tionnement qui servira alors de point de départ pour les
travaux des ateliers suivants.

A la fin de chaque rencontre, I'animateur ou les anima-
teurs d'ateliers rédigent un « journal d’ACORA » relatant
tous les points abordés par les participants autour du
questionnement central. Ce journal (non validé) sera
envoyeé a l'adresse de chaque parent pour une lecture cri-
tiqgue comprenant des remarques des modifications, des
précisions, des compléments d'informations... Les anima-
teurs du College Coopératif de Paris rédigeront alors une
deuxieme version du journal de la méme session, intégrant
toutes les modifications proposées par les parents.

Quelques jours avant la session suivante, les parents
recoivent par voie postale ou par mail la deuxieme version
du journal. Dans tous les cas, la session suivante com-
mence ses travaux en validant le contenu de la deuxieme
version du journal (qui prendra alors la mention « validé »).
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Au nom de la dimension collective de la recherche, il est
fortement conseillé que chaque parent ne limite pas ses
lectures aux seuls passages et aux propos qui le concer-
nent, mais qu'il (elle) effectue une lecture de toutes les
pages des journaux. En fait, le caractére collectif de la
recherche exige une lecture et une réflexion plurielles des
sessions d’ACORA en général et de ses journaux en parti-
culier.

Bien qu'une place privilégiée soit accordée a chaque
parent et a ses compétences, la démarche ACORA depuis
le début jusqu’a la fin doit assurer une dynamique collec-
tive. En ce qui concerne les acteurs de cet ACORA, en
dehors des parents d'enfant en situation de handicap
mental, le chef de projet ECLAS du Centre de la Gabrielle
a également participé aux ateliers coopératifs mensuels
animés par deux animateurs du College Coopératif de
Paris.

Quant a la composition du groupe, 12 parents dont dix
mamans et deux papas ont choisi de participer aux travaux
de cette recherche collective. Les 12 parents étaient
répartis de la maniére suivante: 2 couples, 7 mamans et
un papa qui au bout de 7 ateliers n'a plus souhaité suivre
les travaux de I'"ACORA, pour des raisons personnelles.

Par ailleurs, pour cet ACORA qui a duré environ trois
ans, parmi les 11 parents restants, deux couples ont par-
fois été absents pour des raisons liées a la garde ou a la
situation de santé de leur enfant.

Des la troisieme année, le Centre de la Gabrielle a sou-
haité préparer un document audiovisuel consacré aux tra-
vaux de cet ACORA. C'est pourquoi deux spécialistes de
la communication ont également participé a plusieurs ses-
sions d’ACORA en accord avec les membres du groupe.
Les enregistrements de certaines sessions ainsi que les
entretiens individuels avec les participants aux ateliers
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coopératifs ont donné lieu a un DVD de 10 minutes rela-
tant certains points de vue des membres de I'ACORA (cf.
« Nous parents », DVD disponible sur demande auprés de
lagabrielle@mfp.fr)

Quant aux catégories socioprofessionnelles des
parents, le groupe était constitué de:

= Une institutrice;

= Une maman en profession libérale;

= Une maman représentante de commerce;

= Une maman enseignante;

= Trois mamans sans emploi;

- Une maman secrétaire;

= Une maman retraitée;

= Deux papas retraités;

= Un papa enseignant;

= Un papa artisan.

Tous les enfants en situation de handicap des parents
concernés par les travaux de cet ACORA sont de sexe
masculin, sauf une fille. En ce qui concerne le type de han-
dicap de ces enfants, nous avons noté: I'autisme, la triso-
mie 21 et la maladie du sommeil inversé (syndrome de
Smith Magenis).

Apres les étapes préparatoires de la mise en place des
Ateliers Coopératifs de Recherche-Action, le groupe s'est
appuyé sur plusieurs constats pour construire une hypo-
thése générale selon laquelle, chaque parent a développé
et continue a développer des « compétences spéci-
fiqgues » dans son (ses) role (s) de parents d'enfant en
situation de handicap. A partir de cette hypothese, tous
les travaux de I'’ACORA, et notamment les investigations
dans lesquelles le groupe de parents s'est impliqué, ont
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d( étre centrées sur la recherche, I'analyse et le dévelop-
pement de tous les types de compétences aussi bien for-
mellement qu'informellement élaborées par chaque
parent.

Gréace a cette démarche nécessitant I'apprentissage d'une
grande distanciation, les parents devaient alors commen-
cer a exposer leurs initiatives communes développées
depuis la naissance de leur enfant en situation de handicap
pour assurer leur réle de parents dans de bonnes condi-
tions. Ces exposés devaient peu a peu permettre d'identi-
fier toutes les idées et astuces élaborées souvent sur le
tas pour mieux assurer |'autonomie et le bien étre de leur
enfant. Tres précisément, les travaux en ACORA devaient
concerner la description des réalités des parents, |'analyse
de ces réalités vécues et ressenties mais aussi la mise en
place d'initiatives individuelles et collectives en faveur de
I'autonomie et de l'insertion de leur enfant. Des descriptions
de cas, des exemples concrets donnés par chaque parent
suivis d'échanges trés riches entre eux, devaient par ail-
leurs se concrétiser par une production écrite. Considérée
a la fois comme un moyen et une finalité, |'écriture, de par
son statut spécifique, devait conduire le groupe a exposer
tout autant la dimension singuliére de chaque parent que le
caractere collectif des compétences parentales. Par cette
voie, chaque parent devant étre accompagné donnera ainsi
son point de vue personnel de la situation tout en interve-
nant aussi sur les situations des autres.

Dans I'objectif de sensibiliser d'autres parents qui ne sont
pas concernés par cette recherche collective, le groupe a
donné son accord pour participer a la rédaction d'un docu-
ment « final » concernant les résultats de cet ACORA.
Certes, le groupe sait que les conclusions de cet écrit tra-
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duit avant tout ses propres « compétences », toutefois, il
sait aussi que certaines de ses compeétences, tout comme
les processus par lesquels elles ont été développées, sont
semblables a celles des autres parents d’enfants en situa-
tion de handicap.

Il est important de souligner aussi que, de toute facon,
chaque parent, de par son histoire, son contexte sociocultu-
rel, son éducation, son environnement familial, est spéci-
figue. Pour autant, il convient de rappeler aussi que certaines
compétences dites génériques, pourraient trouver un
sens commun pour beaucoup de parents avec ou sans
enfant en situation de handicap. En réalité, le travail de cet
ACORA rend visible oralement et par écrit les principales
compétences de chaque parent ayant participé aux
séances d'ateliers coopératifs. Toutefois, ces parents
savent que certaines de leurs compétences leur sont spé-
cifiqgues et d'autres pourraient étre partagées par d'autres.

Dans tous les cas, les compétences recherchées, des
astuces, des faits, des démarches facilitatrices élaborées
par chaque parent, ont été amenées, réalisées en plu-
sieurs étapes et inscrites dans un ensemble de processus
complexes construits dans la durée.

En fait, dans un premier temps, les parents devaient
étre amenés a découvrir des situations de handicap pour
lesquelles ils devaient comprendre leurs caractéristiques,
les analyser, se les approprier, etc.

A l'issue de la premiére étape et dans I'objectif de rendre
plus facile leur relation éducative avec leur enfant, les
parents ont concentré leur curiosité pour élaborer diffé-
rentes acquisitions en termes de savoir-faire, de savoirs
théoriques et de savoir étre. Dans cette voie, nous avons
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constaté que certaines compétences développées par les
parents étaient suffisamment observables, descriptibles et
intelligibles aussi bien pour eux-mémes que pour les autres.
D'autres compétences, en revanche, étaient tellement spé-
cifigues qu'elles n'étaient valables que pour un seul parent,
une seule famille ou encore liées a un seul contexte.

En ce qui concerne la typologie des compétences étu-
diées lors des sessions d’ACORA, elle a été relativement
large. Les principaux types de compétences des parents
étaient en effet relationnels, culturels, personnels, voire pro-
fessionnels.

Apres quelques sessions consacrées aux descriptions
générales liees a tout type de compétences ou de faits
constitutifs des compétences inscrites dans leurs par-
cours autobiographiques, le groupe a été amené a procé-
der a un travail par themes. Cela a concerné des domaines
aussi variés que |'éducation de leur enfant en général, la
qguestion des transports, les compétences que chaque
parent avait pu développer dans le domaine des rapports
avec les institutions (les établissements médico-sociaux,
I'Ecole, le domaine médical), I'hygiene, la sexualité, la vie
quotidienne, le projet de I'enfant, les rapports avec les
membres de leur famille, la fratrie...

En termes de limites pour un tel travail, il convient de
rappeler que la principale limite était liée au temps et aux
disponibilités des parents. En fait, le groupe ayant parti-
cipé aux sessions d’ACORA a d( faire beaucoup d'efforts
pour se libérer pour les sessions et pour les travaux a faire
entre chaque session. La majorité des rencontres était
organisée les soirs et non pendant la journée.

Toutefois, comme la plupart des démarches de
recherche-action, qu’elle soit individuelle ou collective,
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celle-ci s'est concrétisée aussi par quelques éléments de
réponses aux questions et a la problématique posées. Ces
éléments de réponse sont issus de travaux individuels et
collectifs en termes d'observations et de descriptions rai-
sonnées, de la distanciation continue, d'interactions per-
manentes, d'efforts d'objectivation surtout autour des
situations particulierement complexes, accompagnées de
moments chargés de tensions émotionnelles...

Dans le cas de ce groupe, il a été souligné que les com-
pétences rendues visibles soient formalisées et qu'elles
puissent se traduire en outils de travail pour les profes-
sionnels intervenant auprés des enfants en situation de
handicap.

En dehors de I'ouvrage et des documents audiovisuels
préparés dans le cadre de cet ACORA, il est important que
d'autres parents, ainsi qu'un large public de profession-
nels intervenant a l'extérieur du Centre de la Gabrielle
soient également informés des résultats de cette
recherche, que toute personne destinataire des résultats
de cet ACORA puisse utiliser les informations et les
conclusions de cette démarche comme moyens de
conscientisation, de sensibilisation aux réalités des per-
sonnes en situations de handicap et de leurs parents; que
tout individu directement ou indirectement impliqué par la
problématique des handicaps puisse se sentir concerné et
que les décideurs et les professionnels du secteur du han-
dicap puissent désormais prendre en compte les expé-
riences des parents des personnes en situation de handi-
cap dans leurs choix, dans leurs décisions et dans leurs
accompagnements...



CHAPITRE I1

Les compétences

des parents d'enfants en
situation de handicaps
éléments
autobiographiques

pétences des parents ayant participé aux travaux de

I'ACORA. Chaque parent a été conduit a organiser
ses compeétences a partir d'une grille comprenant les théma-
tiques de savoirs, de savoir-faire et de savoir étre.

C'est en partant de la place centrale occupée par
chaque enfant en situation de handicap, notamment a par-
tir de sa naissance ou de I'annonce de son handicap que
sa mere ou son peére ayant participé a I'’ACORA a rédigé et
organisé ses écrits relatant ses compétences parentales.

] es pages qui suivent présentent les principales com-

Les écrits produits par chaque parent sont précédés
d'un résumé relativement synthétique de son histoire de
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vie. La pertinence de ces exposés autobiographiques est
justifiée pour plusieurs raisons:
= ils visent a donner une clé de lecture supplémentaire
pour une meilleure compréhension des compétences
élaborées par chaque parent a I'aide des informations
liées a son environnement personnel, familial...
= ils sont liés a toute recherche-action individuelle ou
collective réalisée dans la philosophie du College
Coopératif de Paris et considérée également comme
une recherche d'acteur ou d'actrice;
= ces exposés autobiographiques montrent gu'avant
d'exposer ses compétences en tant que parent d'en-
fant en situation de handicap, chacune et chacun se
présente comme une femme ou un homme de la
société francaise.

Pour la réalisation de son exposé autobiographique,
chaque parent a consacré un temps d'investigation per-
sonnelle. Toutefois, il convient de rappeler qu’en dehors
des animateurs d’ACORA, tous les parents étaient aussi
destinataires des écrits autobiographiques de chacune et
de chacun. Cela confirme la qualité de la dynamique de
groupe et le degré de confiance que chaque parent accor-
derait aux autres en s'autorisant a décrire et a révéler son
histoire de vie devant les autres.

Tout comme pour les pages consacrées aux compé-
tences parentales, pour ces écrits liés aux histoires de vie,
les points de vue des autres, leurs critiques ainsi que leurs
conseils rédactionnels étaient les bienvenus.

En ce qui concerne ses compétences, chaque parent
devait décrire I'ensemble des faits que I'on pouvait consi-

dérer comme des compétences ou comme des faits en
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rapport avec des compétences. Un lexique du vocabulaire
en sciences humaines et sociales ainsi que plusieurs
exposés thématiques liés aux notions, aux reperes
conceptuels, aux définitions des termes et aux apports
méthodologiques complétaient les descriptions des situa-
tions et des expériences des parents lors des Ateliers
Coopératifs de Recherche-Action. De plus, la référence
aux expériences des autres parents ainsi qu'a leurs ques-
tionnements pratiques aidait généralement chaque parent
a mieux exposer les situations liées a ses compétences
ou aux éléments constitutifs de ses compétences. En fait,
les débats au sein des ateliers et les échanges entre les
parents favorisaient les conditions pour que chacune ou
chacun puisse mieux situer dans le temps et dans I'es-
pace ses compétences et les décrire.

Apres quelgues sessions consacrées aux exposes liés
a tous types de compétences, le groupe a d( procéder a
un travail par themes ou par famille de themes renvoyant
a ses savoirs, savoir-faire et savoir étre.
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Véronique TEZENAS DU MONTCEL

adette d’une famille unie, j’ai grandi dans un milieu

privilégié, entourée d’affection. J’ai eu la chance de

pouvoir faire des études, classes préparatoires et
maitrise d’Histoire, que je n’ai pourtant pas mises en pratique
puisque, mariée a 22 ans, j’al décidé d’'un commun accord
avec mon mari de me consacrer a ’éducation de nos trois
garcons, nés en 1985 — j’avais 24 ans- 1988 et 1990.

Je me suis toujours énormément investie, durant ce
temps, dans le milieu associatif. A la naissance de Thomas,
autiste, le dernier de nos garcons, mon engagement s’est
naturellement orienté vers le milieu du handicap: implica-
tion dans le Conseil d’Administration et le Conseil de la Vie
Sociale de I’établissement accueillant Thomas, création d’un
journal « LLes Couleurs de la Vie », trait d’'union entre I'IME,
le CAT et le Foyer gérés par la méme association.

Il y a trois ans, mon mari et moi nous sommes mis a notre
compte. II a fallu trouver une nouvelle organisation, délaisser
certains engagements pour laisser place a la vie professionnelle.

Actuellement, notre fils ainé qui a terminé ses ¢tudes, se
prépare a voler de ses propres ailes, Thomas est en orienta-
tion vers un internat: la vie tourne!

En portant mon regard en arriere, je sais combien nous
avons connu des périodes difficiles, mais nous avons tou-
jours eu un point fort pour y faire face: notre famille unie et
soudée, la présence attentive de nos amis et la tendresse de
Charles et Antoine pour leur frére.

Cet équilibre que j’ai voulu a tout prix, cette harmonie
envers et contre tout, s’est construite petit a petit mais elle est
notre richesse, notre force, notre réussite parce qu’elle porte
Thomas...
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Les couleurs de la vie

Le 3 novembre 1990 est né Thomas. C'est notre troisieme
garcon et c'est un bébé magnifique qui nous comble aprés
Charles et Antoine agés alors de cing et presque trois ans.

Toute a ma joie de maman, je note juste un petit détail
insignifiant oublié sur le moment mais qui, avec le recul,
m’'est revenu a |'esprit et qui avait peut-étre son impor-
tance: Thomas n'ouvre les yeux qu'au bout de 7 jours, a
son retour de clinique. Etait-ce déja le signe de sa diffi-
culté a s'ouvrir au monde ?

Sans le savoir, nous entrions dans le monde de |'au-
tisme et du handicap, univers qui nous était alors totale-
ment inconnu et qui a bouleversé notre vie.

Confrontés a la différence, il a fallu cheminer et accep-
ter, a moins que ce ne soit plutdt accepter pour chemi-
ner... Accepter notre enfant différent avec ses spécifici-
tés, ses difficultés qui déteignent sur la vie au quotidien.
Cheminer pour mettre en place des savoirs, savoir étre et
savoir-faire aupres de Thomas afin de I'aider a grandir mais
aussi pour préserver notre équilibre familial.

Mes acquis en termes de savoir

A partir du moment ol le handicap de Thomas a été clai-
rement établi sans cependant étre nommé, je me suis
plongée dans les livres m'orientant déja vers ceux spéciali-
sés dans I'autisme parce que plusieurs personnes de notre
entourage y faisaient allusion: une amie éducatrice spécia-
lisée qui a été la premiere a me préter des ouvrages, I'ins-
titutrice de Thomas... Les livres de base décrivant les
« symptdémes » de l'autisme m’ont permis de décoder le
comportement étrange de Thomas et de comprendre que
toute son attitude répondait a un profil défini.

Marcher sur la pointe des pieds, jouer a l'infini avec ses
mains, évitement du regard, alimentation sélective, trou-
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bles du sommeil, écholalie, inversion des pronoms, utilisa-
tion de la main de l'autre comme « outil », stéréotypies,
refus du contact, intérét pour tous les jouets qui tournent
ou jouets lumineux, grande facilité a réaliser des puzzles,
jeu avec la lumiere, 'eau, crises de colére, absences de
pleurs avec larmes, etc.

La lecture de ces livres nous a permis de mettre, de
nous-mémes, un nom sur le handicap que les profession-
nels rencontrés ne nous avaient pas nomme, au risque de
nous faire faire des erreurs dans notre attitude vis a vis de
Thomas. Je me souviens de ce grand professeur neuro-
logue qui nous donne les résultats des examens pratiqués
sur Thomas a lI'dge de 3 ans — scanner, caryotype, age
osseux — « |l n'y a rien d'anormal dans tous ces résultats,
il a di se passer quelgue chose au moment de la gros-
sesse, votre enfant sera différent, bon courage » !

Ces livres* m'ont également permis de mieux compren-
dre le comportement de notre enfant, d'acquérir un voca-
bulaire spécifique.

Quand, a I'age de deux ans j'emmenais Thomas faire
les courses a pied, je traversais la route a un endroit par
exemple pour aller a la pharmacie; si nous retournions a
cette méme pharmacie quelques jours plus tard, Thomas
se mettait soudainement en colére, hurlait, se roulait par
terre. Je ne comprenais pas et pensais a un caprice, donc
je le grondais et restais insensible a ses cris comme tou-
jours, dans cette situation, lorsque I'on ne veut pas céder.
Ces crises a répétition m’'ont mis « la puce a l'oreille »,
mais c'est en lisant ces livres que |'en ai compris |'origine.
Il ne s'agissait pas de caprice mais de souffrance que

4- Catherine MILCENT, L'autisme au quotidien, Odile Jacob, 1991
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J'avais provoquée tout simplement en traversant, durant le
trajet, a un autre endroit que la premiere fois, ce qui avait
completement perturbé les repéres de Thomas. Par la
suite, j'ai donc fait attention aux trajets empruntés, repéré
les inquiétudes de Thomas (impossibilité de faire demi-
tour, toujours faire une boucle, ne pas revenir sur ses pas)
et évité de bouleverser ses habitudes a moins de le pré-
venir avant, de « travailler » sur ce comportement et de lui
dire avant qu’il y allait avoir un changement dans le trajet...

D'autres lectures ont permis de mettre en place cer-
taines stratégies: le Savoir est devenu savoir-faire.

Thomas aime ressentir une pression au niveau de la
téte et du corps comme en a témoigné aussi une autiste
australienne®. Cela peut méme le calmer lors de crises
d'angoisse. A I'époque, j'ai lu ce livre parce qu'il m'inté-
ressait de connaitre la vie d'une jeune femme autiste,
sans penser cependant qu'il pouvait y avoir un point com-
mun avec Thomas. Je m’en suis rendu compte apres
avoir constaté que Thomas aimait se « coincer » entre les
deux battants d'une porte d'église qui se refermaient I'un
sur l'autre pour davantage s'isoler du bruit. Notre voiture
était garée sur la place de cette église et a chaque fois, |l
se précipitait pour se mettre entre les deux portes et visi-
blement il appréciait cette pression. J'ai donc fait le lien
avec la sensation d'apaisement décrite par Théodore
GRANDIN et aujourd'hui encore j'utilise cette pression
pour apaiser Thomas lorsque la tension monte...

Pour « écrire » et dessiner, Thomas a besoin d'un sou-
tien au niveau de la main ou du coude, juste un contact
comme ce jeune autiste allemand qui a écrit un livre sur

5- Théodore GRANDIN, Ma vie d‘autiste, Odile Jacab, 1994
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ordinateur® avec la présence de sa maman a ses cotés, se
contentant de lui poser la main sur |'épaule, contact
nécessaire pour initier |'écriture.

D'autres livres, notamment de témoignages, |'abonne-
ment & la revue DECLIC, mensuel de la famille et du han-
dicap, la participation a des colloques, en particulier ceux
du GRAP (Groupe de Recherche sur I'Autisme et le
Polyhandicap) nous ont permis de prendre confiance en
nous et de savoir que nous, parents, avions notre mot a
dire — face aux professionnels — ou a leurs cotés.

Ainsi il y a deux ans, le transport des enfants assurés
par des taxis a été, pour des raisons de budget, remplacé
par des transports plus collectifs, minibus d'une quinzaine
d'enfants.

Avertis avant les grandes vacances que ce changement
interviendrait a la rentrée, I'avant veille de cette rentrée,
nous n'avions toujours pas été contactés par le nouveau
transporteur. Désirant connaitre I'"heure pour laquelle il fal-
lait préparer Thomas le matin, j'appelle cette nouvelle
société et je tombe des nues lorsque j'apprends que
Thomas sera pris le matin a 6h30 — !l — pour une
ouverture de lI'établissement a 8h30. Je contacte la
maman de Flaurent, qui, lui, était pris encore plus t6t, et
nous appelons |'établissement qui nous répond qu'il n'y a
pas d'autre solution, budget oblige !

Le jour de la rentrée arrive. Thomas a fait les trajets
deux jours avec ce minibus et puis je I'ai emmené matin
et soir pour éviter la catastrophe. Non seulement, je levais
Thomas a 5h 30 pour étre prét a 6h 30, mais au lieu d'ar-
river a 8h 30 comme prévu, le minibus arrivait au centre a
9h 30 parce que le chauffeur était seul sans accompagna-

6- Birger SELLIN, Une dme prisonniére, Robert Laffont, 1994
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teur avec une quinzaine d'enfants. Il devait s'arréter pour
s'occuper de tel enfant, remettre la ceinture d'un tel, etc.
Bref: 3 heures de transport le matin et idem le soir. Trop
énervé, Thomas ne s'endormait pas avant minuit !

Nous sommes, la maman de Flaurent et moi, retour-
nées voir le responsable des transports de |'établissement
et avons demandé de trouver une autre solution dans I'in-
térét des enfants. La discussion n'a pas été facile parce
qu'il y avait toujours ce fameux budget qui était évoqué.
Finalement, nous avons obtenu qu’un taxi soit mis en
place pour les enfants habitant le plus loin de l'institution.

Les derniers Savoirs acquis grace aux ouvrages, arti-
cles, colloques ou émissions télévisées touchent a la
recherche sur les pistes génétiques de |'autisme, décou-
verte qui enléve les dernieres traces d'une éventuelle culpa-
bilité quant a I'origine du handicap. Je vous laisse imaginer
les dégats occasionnés par la petite phrase citée plus
haut: « Il a d0 se passer quelque chose pendant la gros-
sesse » |

Le cheminement de mes savoir étre

Les connaissances théoriques sont nécessaires mais
elles ne sont qu'une premiéere étape générale pour nous
aider a nous « imprégner » ; sur le terrain du concret au quo-
tidien, il nous a fallu nous adapter en permanence.
L'observation et I'expérience nous ont permis de dévelop-
per des attitudes, des comportements adaptés, personnali-
sés, de mettre en place des « Savoir étre » que nous
constations bénéfiques pour Thomas et pour I'équilibre
familial.

Acceptation du handicap
Nous n'acceptons pas la différence de notre enfant en
ce sens que si un coup de baguette magique pouvait la
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faire disparaitre, nous serions évidemment « preneurs ».
En revanche, nous acceptons notre « enfant différent » tel
qgu'il est. C'est voir tout autant ce que Thomas peut faire
que ce qu'il ne peut pas faire, c'est I'accepter tel qu'il est
devant le regard des autres, abandonner le projet tradition-
nel, le schéma habituel. Accepter la différence de Thomas
pour mieux la gérer, pour avancer, tout en n‘ayant pas de
regrets...

J'ai compris que |'avais vraiment accepté Thomas diffé-
rent lorsque j'ai découvert que j'étais fiere de ses diffé-
rences, de ses bizarreries, de ses capacités hors normes
liees a I'autisme: grande mémoire, adresse extréme pour
réaliser des puzzles, capacité physique hors du commun
pour grimper a la limite de I'équilibre etc., fiere de Iui, de
ce qu'il était et de ce qu'il nous faisait découvrir.
L'accepter, c'était ne plus regretter les bouleversements
de notre vie dus a sa présence, c'était ne plus s'accrocher
a une image théorique et idyllique. Par exemple, je révais
de notre petite famille partant un matin, a vélo, sac au dos,
pour aller pique niquer en forét. Cela parait tout simple
mais était irréalisable...

Attitude au quotidien vis-a-vis de I'enfant

Le jeune autiste peut étre un vrai tyran. Il faut développer
des trésors de patience, de diplomatie, savoir montrer affec-
tion en méme temps que fermeté. C'est une anticipation de
tous les instants, avant de décider de telle ou telle sortie,
amorcer telle ou telle activité, il faut prendre en compte tous
les parametres qui pourront faire évoluer la situation vers le
succes ou vers I'échec, qui ne nous laisse jamais indemnes.
Il'y a également nécessité d'une adaptation permanente au
contexte. La rigidité est a proscrire. Eviter les situations a
risques (sortie quand il pleut, par exemple — Thomas a hor-
reur de la pluie —, éviter les endroits bruyants et bondés, etc.).
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Actuellement, il n'est pas possible d'aller au restaurant
avec Thomas, mais plus jeune, il aimait y aller, seulement,
il nous fallait nous adapter pour que tout se passe bien:y
aller des 19 heures pour étre servis rapidement et ne pas
avoir de brouhaha, s'assurer que ce restaurant servait bien
des frites, ce que Thomas voulait systématiquement,
donc nous posions la question avant de rentrer, quitte a
passer pour des Belges (!). Il fallait aussi accepter d'étre
regardés par les autres convives parce que Thomas
demandait a aller aux toilettes toutes les 5 minutes, sans
doute histoire de pouvoir bouger un peu... Donc patience,
patience...

Attitude au quotidien vis-a-vis de nous-mémes

Nous avons appris a connaitre nos propres limites et a
ne pas les considérer comme de la faiblesse mais au
contraire comme une capacité a se gérer pour garder un
équilibre, a s'adapter a l'instant et a agir dans l'intérét de
chacun: ne pas se laisser envahir par le handicap, garder
une certaine harmonie autant que faire se peut au sein du
couple, de la fratrie.

Thomas a eu une période tres difficile ou il n'était qu'un
cri du matin jusqu’au soir, il refusait tout, régressait, jouait
avec ses selles, dormait mal. Nous avons tous chuté phy-
siguement, moralement, nerveusement. Pendant une
quinzaine de jours, seule avec lui pendant les grandes
vacances, |'ai senti que je ne pouvais plus, que je n'arrivais
plus a trouver I'énergie pour |'aider, pour faire face a ses
cris, ses refus lorsque je proposais quoi que ce soit. Alors,
j'ai laissé filer, je ne faisais plus d'éducatif, nous ne sor-
tions plus, je vivais heure par heure en évitant tout ce qui
pouvait entrainer la catastrophe. Sur le moment, je culpa-
bilisais parfois en me disant que je ne |'aidais pas a pro-
gresser, mais finalement avec le recul, j'ai compris que
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J'avais instinctivement adopté une attitude de « survie
mentale » en attendant que Thomas retourne dans |'éta-
blissement qui I'accuelllait a I'époque et que ce dernier
prenne le relais...

Nous avons également compris la nécessité de laisser
la place auprés de notre enfant: ne pas se I'approprier. |l
est nécessaire de mettre de la distance avec les
angoisses et les souffrances vécues, ne pas rester foca-
lisé sur un évenement difficile, pour garder optimisme et
foi en notre enfant. C'est une attitude qui se travaille ou
plutdt notre mental s'adapte aux émotions vécues quoti-
diennement, non qu'elles se banalisent mais nous appre-
nons a « tourner la page », a ne rester que sur l'image
positive.

Il'y a quelques années — Thomas avait 9 ans —, nous avons
fait réaliser une extension a notre maison, les travaux
duraient et ce qui devait arriver arriva: Thomas est monté sur
I'échafaudage du pignon, a traversé tout le toit de I'extension
(en tuiles) et s'aidant vraisemblablement de la cheminée, a
continué a grimper pour s'asseoir sur le faite de la maison ini-
tiale encore plus haute ! J'étais a l'intérieur et suis sortie pour
voir ou était Thomas qui jouait il y a quelgues minutes encore
tranquillement dans le jardin... Je I'appelle, comme d’habi-
tude il ne répond pas, je cherche partout et ne le trouve pas
mais un bruit me fait lever les yeux et mon sang se glace en
voyant Thomas assis a califourchon sur le toit.

Lui dire « ne bouge pas » est dérisoire puisque je sais
qu’il suit ses pulsions, surtout ne pas crier, ne pas pani-
qguer. En quelques secondes, je me dis que la solution est
de le faire repasser par un petit velux pres de la cheminée.
Vite, aller au sous sol chercher un tournevis pour déblo-
qguer la chaine qui condamne ce velux (nous avions anti-
cipé les envies d'escalade de Thomas et avions sécurisé
toutes les ouvertures), vite remonter au deuxieme étage
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avec cette angoisse de ne plus avoir Thomas sous les
yeux et donc d'ignorer ce qu'il fait. Finalement, Thomas
est redescendu comme si de rien n'était jusqu’au velux.

Les jours qui ont suivi, ma vigilance a été décuplée, j'ai
appris qu'avec Thomas, comme avec beaucoup de jeunes
autistes, il fallait « prévoir I'imprévisible ». Les cauche-
mars des nuits suivantes ont certainement contribué a
évacuer l'angoisse que j'avais réussi a dominer sur le
moment mais qui n‘en était pas moins présente.

Cette capacité a garder notre sang froid, a agir sans
nous laisser submerger par I'émotion, s'est forgée petit a
petit du fait que nous étions confrontés a des évene-
ments, des situations hors normes. Nous avons appris a
mettre de la distance...

Attitude au quotidien vis-a-vis des professionnels
Nous avons une attitude de confiance, de dialogue, de
collaboration mais pas d'aveugle soumission face au « pro-
fessionnel qui sait ». Nous pensons avoir le droit de ne pas
étre d'accord et de dire non si nous estimons qu'il en va du
bien-étre de notre enfant. Nous avons constaté que
lorsqu’il y a harmonie entre équipe éducative et parents,

les progrés de I'enfant sont plus tangibles et rapides.
Actuellement, nous nous opposons a un psychiatre qui
veut prescrire un traitement a Thomas alors que nous ne
pPensons pas que ce soit la solution a ses troubles du com-
portement et que par ailleurs, tous ces médicaments type
neuroleptiques ne sont pas anodins et engendrent tous
des effets secondaires, parfois des troubles du comporte-
ment autres que ceux qu'ils sont censés diminuer mais
des troubles tout de méme ! Il n'est pas facile de s'oppo-
ser a un professionnel sur ce terrain parce qu'il est « celui
qui sait », qu'il peut méme nous laisser entendre que
notre attitude contribue a laisser Thomas avec ses souf-
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frances psychiques. Autre sous entendu possible: ne pas
accepter l'avis du psychiatre, c'est remettre en cause la
place de Thomas dans |'établissement.

Nous avons contourné le probléeme en consultant un
neuropédiatre réputé connaissant parfaitement I'autisme,
extérieur a |'établissement d'accueil. |l se trouve que son
discours et son approche du probleme correspondent
exactement a notre sentiment, I'entendre a été une bouf-
fée d'air pur pour nous et nous a enlevé la trace de culpa-
bilité et de doute que le psychiatre avait fait naitre. Il nous
a redonné confiance en nous-mémes et Nnous a rassurés.

Attitude au quotidien vis-a-vis de la famille et des amis

Nous partageons les petites avanceées, les joies et les
difficultés avec ceux qui ont une réelle affection pour
Thomas et qui le considerent comme les autres. Nous
exprimons davantage de réserve vis-a-vis de ceux qui lui
manifestent une certaine indifférence et qui ne vont pas
vers ui...

Pour que Thomas soit accepté plus facilement, nous
veillons a ce que son comportement ne soit pas pertur-
bant lorsque nous sommes invités. Et s'il fait des bétises,
nous « réparons » toujours plutdt que de laisser nos hotes
le faire aprés notre départ. Il n'y a pas si longtemps, nous
étions invités a diner. Pendant le repas, Thomas, qui avait
mangé avant, s'est éclipsé, a trouvé un pouf en forme de
poire, qui épouse la forme du corps lorsque I'on s'assoit
dessus. Cette fluidité lui a plu et il a voulu en connaitre
I'origine, il est donc tombé sur la petite fermeture éclair
bien cachée pourtant dans un repli et a déversé sur la
moquette les milliers de micro billes de polystyréne!
Entre le fromage et le dessert, mon mari et moi nous
sommes battus avec ces petites boules blanches
fuyantes pour les remettre dans ce pouf qui, au final, a ter-
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miné un peu plus maigre qu'il ne I'était! Heureusement,
nos amis sont de vrais amis et continuent de nous inviter
avec Thomas...

La construction de savoir-faire

Les savoirs mentionnés plus haut nous ont permis d'ac-
quérir des connaissances théoriques, de nous familiariser
avec l'univers de l'autisme, mais pour agir concretement
aupres de Thomas, nous avons observé, constaté, essaye,
adapté, guidés par notre amour de parents et notre désir de
le voir progresser et vivre mieux. Le fruit de cette expérience
et de ce travall au quotidien a été la mise en place de divers
savoir-faire, spécifiques au « fonctionnement » de Thomas.

Gestion des crises et des troubles du comportement

Les crises de colére déclenchées le plus souvent par un
sentiment de frustration intense (notamment du fait de la
grande difficulté de communiquer ses émotions) étaient
fréquentes et posaient un véritable probléme puisqu’elles
pouvaient apparaitre a n'importe quel moment et a n'im-
porte quel endroit. Plus rares aujourd’hui, elles n‘en sont
pas moins compliquées a gérer puisque Thomas a
presque 18 ans et que sa force décuplée dans ces
moments n'est plus maitrisable physiquement.

Mais les attitudes et les gestes pouvant l'aider a se
maitriser sont les mémes: utilisation de la musique, du
massage, de phrases-clés qui deviennent des codes pour
s'autogérer, refus de la médication systématique.

Lorsque Thomas commence une crise, mes premiers
efforts consistent a I'empécher d'étre completement
envahi par elle, a essayer de faire en sorte qu'il garde pied.
Pour cela je le guide avec la voix, je Iui dis déja de garder
les yeux ouverts, sinon il s'enferme, je Iui dis de « résis-
ter », de ne pas se laisser envahir par ces idées qui le sub-
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mergent. Je lui masse les pieds et les jambes en lui disant
« ca va passer, ¢a va aller » et je le sens prendre appui sur
ces phrases, les répéter pour s'aider a se contrdler; il
ouvre aussi les yeux comme je lui demande.

Tout cela n"évite pas la crise mais permet qu'elle soit
moins forte, qu'elle ne « s'auto alimente pas ». Lorsqu'il
se mord le poignet droit, dans ces moments de crise, je
ne peux pas l'en empécher, mais |'essaie d'intercaler
quelgue chose pour qu'il ne se blesse pas (oreiller, tor-
chon, etc.). Et depuis quelque temps, je lui propose des
débuts de phrases pour essayer de désamorcer la crise
généralement due au fait qu'il ne puisse pas exprimer son
ressenti: « je veux... e ne Veux pas... Je suis en colére...
je n‘aime pas... laisse-moi... j'ai mal... j'ai peur..., etc. ».

D'autres troubles du comportement peuvent se mettre
en place ponctuellement et a chaque fois, il faut trouver
une solution pour le contourner ou limiter son poids sur le
quotidien.

Pendant quelgues mois, aprés un déménagement (suite
au démeénagement?) Thomas a présenté des signes de
potomanie. Il buvait tout le temps, buvant au robinet, se sai-
sissant de toute bouteille d’eau a sa vue, allant méme
jusqu’a se jeter pour boire I'eau des flaques par temps de
pluie... Pendant ces quelques mois, il a fallu adapter I'envi-
ronnement: enlever les robinets, mettre les bouteilles d'eau
Sous verrou, ne pas sortir quand il pleuvait et... veiller pour
limiter sa consommation, expliquer encore et toujours.

Gestion du regard des autres
Nous y sommes confrontés en permanence et ce
regard peut occasionner une souffrance supplémentaire, il
faut apprendre a s'en affranchir.
A l'extérieur, lorsque Thomas est en crise et qu'll
devient le point de mire, je focalise toute mon attention
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sur lui, faisant abstraction de ce qui se passe autour. Nous
gardons également a I'esprit I'importance de I'éduquer
malgré son handicap pour ne pas le « sur-handicaper », lui
apprendre certains codes sociaux pour lui éviter un com-
portement qui exclut ou qui attire le regard.

Ainsi a l'extérieur, en ville, lorsque nous faisons des
courses, Thomas est sans doute un peu inquiet et a ten-
dance a bouger les bras style « battements d'ailes
repliées ». Pour éviter ce comportement qui ne passe pas
inapercu et qui prend de la place, je lui demande de met-
tre ses mains dans ses poches. Il passe ainsi davantage
Inapercu.

Acquisition de I'autonomie

C'est le role de tout parent de conduire son enfant vers
une vie autonome. Dans ce contexte, les données sont
différentes, mais il n‘'empéche qu'il faut préparer notre
Jeune a une vie sans nous.

Nous avons compris la nécessité d'adapter |'environne-
ment aux capacités de Thomas: chaussures sans lacets et
pantalons a braguettes zippées pour I'habillage.

Pour la toilette, utilisation de comptines pour apprendre
les parties du corps (je me laverai le cou, etc., sur l'air de
alouette, je te plumerai le cou...) et n'en oublier aucune
pendant la douche.

Nous lui demandons une participation a la vie quoti-
dienne de la maison: cuisine (épluchage de légumes avec
un outil adapté), mettre le couvert, etc. Au départ, c’'est par
mimétisme que Thomas agissait et puis avec le plaisir de
faire et d'étre valorisé, il prend maintenant des initiatives...

Lorsque Thomas était plus jeune et qu'il avait plus de
difficultés a exprimer ses désirs concrets, nous essayions
de confier Thomas quelques heures a quelqu'un d'autre
pour qu'il soit amené a faire des efforts pour se faire com-
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prendre, pour agir alors que, avec nous, ses intentions
étaient souvent anticipées et qu'il n'avait pas a faire I'ef-
fort de les exprimer.

Garder un équilibre au sein de la fratrie et du couple

Premier élément d'importance : I'humour pour dédrama-
tiser et créer la connivence, la complicité qui fait que, par
exemple, au sein d'une assemblée, un geste, une réaction
de Thomas qui passent inapercus aux yeux de tous, nous
font nous regarder entre nous et sourire: nous pensons la
méme chose au méme moment. Thomas est notre ciment.

Deuxieme élément essentiel: le respect de chacun et
de sa possibilité de dire sa fatigue, son ras le bol face a la
situation. Nous avons appris a lacher du lest au moment
de I'adolescence des freres de Thomas pour que la ten-
dresse puisse perdurer: ne pas leur imposer le handicap a
tout prix, leur laisser de l'air.

Lorsque Charles et Antoine étaient dans cette période
ou on veut passer inapercu, se fondre dans la masse, ce
n'était pas facile avec Thomas et ses bizarreries. Nous
acceptions donc que, dans la rue, lorsque nous nous pro-
menions, ils soient quelgques métres devant nous, comme
si nous n'étions pas ensemble. lIs avaient le sentiment de
ne pas étre regardés comme « fréres de... »

Troisieme élément a ne pas négliger: avoir des temps
« sans le handicap » pour le dialogue et tout simplement
pour retrouver, le temps d'une pause, une vie normale, sim-
ple, sans complication, sans avoir a surveiller, anticiper...

Savoir aussi accepter un avis extérieur qui peut donner
une vue qui mette de la distance, qui nous oblige a lever
les yeux et a sortir de la gestion quotidienne envahissante
(professionnels, amis, etc.). Les freres de Thomas me
disent parfois: « mais maman, pourquoi est-ce que tu ne
le laisses pas faire ca tout seul, il est grand! ».
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Effectivement, prise par le quotidien, je ne réalise pas tou-
jours que le temps passe, que Thomas progresse et qu'il
peut étre capable de...

Préparation de |'avenir

C'est un travail de longue haleine, débuté des les pre-
mieres années, mais il devient plus précis a la veille des
18 ans de Thomas et des changements que cela implique.

Nous prenons des renseignements administratifs
(tutelle), nous nous impliquons dans la recherche de cen-
tres pour jeunes adultes (passage de l'externat a I'inter-
nat), nous travaillons sur la séparation. Ainsi pendant les
vacances d'été, nous avons inscrit Thomas en séjour, une
colonie spéciale activités ado: rando-nature et nuits sous
la tente. Avec l'angoisse de la météo: Thomas a horreur
de ce qui est mouillé et de la pluie... Le travail de la sépa-
ration se fait pour Thomas mais pour nous aussi !

Nous souhaitons pour son avenir trouver un établisse-
ment qui lui propose de nombreuses activités, qui le
mette en situation dans la Vie et qui ne soit pas la simple-
ment pour l'accueillir: un établissement qui respecte sa
dignité et qui ne propose pas un traitement dés qu'il y a
trouble du comportement...

En guise de conclusion

Au regard de toutes ces années passées, nous mesu-
rons le chemin parcouru avec et pour Thomas. Au départ,
NOUS avons appris a ne pas avoir de regrets par rapport a
sa différence et maintenant, a la veille de son entrée dans
le monde adulte, a ne pas avoir de regrets par rapport a
I'éducation que nous lui avons donnée, a l'attitude que
nous avons eue, aux choix que nous avons faits.

Notre cheminement avec Thomas a transformé notre
vie, notre regard, nous a amené a relativiser certaines
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choses, a voir I'essentiel, a nous adapter en permanence.
Nous avons appris...

Nous avons fait et faisons encore ce que nous pouvons
avec ce gue nous sommes, guidés par notre amour de
parents d'un enfant différent... soutenus par I'affection de
nos proches. Mais le chemin est long et semé d'em-
blches, les difficultés ne viennent pas toujours de
Thomas mais de l'attitude rigide de certains profession-
nels qui, loin de nous aider, peuvent nous plonger dans la
détresse.

Nous espérons que le travail de longue haleine de ce
Projet ECLAS contribuera a un réel partenariat sur le ter-
rain et pas simplement sur le papier. Que soit réellement
prise en compte notre compétence de parents, nous qui
vivons avec notre enfant au quotidien et dans le quotidien,
en milieu ordinaire, dans tous les actes de la vie.

Le but a atteindre n’est-il pas justement que nos
enfants soient intégrés, socialisés plutdt que « gardés » a
I'écart en milieu protégé ?
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Sophie CARETTE

ai 40 ans, je suis la petite derniére d’une famille de

3 enfants: Bettina, ma sceur ainée agée de 50 ans,

et David, le second, agé de 42 ans. Avec celui-ci,
du fait de notre petite différence d’age, nous réagissions
comme des jumeaux partageant tout et méme notre chambre.
Nous étions inséparables, une immense complicité; il veillait
sur moi ne supportant pas le regard des étrangers sur moi.
Avec ma sceur Bettina nos 10 années d’écarts se ressentaient.
Elle se maria lorsque j’avais 9 ans. Je n’ai donc partagé que
peu de chose avec elle durant ma petite enfance.

Nos parents étaient ouvriers et travaillaient en imprime-
rie. Maman se levait trés tot le matin pour attraper le premier
train, et souvent elle rentrait tard. Quant a papa, il travaillait
avec des horaires souvent différents, une semaine il partait
trés tot, et la semaine suivante il rentrait trés tard lorsque
nous étions couchés. Mes liens avec mes parents étaient tres
forts et le sont toujours aujourd’hui, une véritable fusion et
un cordon qui ne se coupera jamais. Ils m’ont appris les
valeurs fondamentales, la dureté de gagner de ’argent a tra-
vers le travail, car la vie n’était pas évidente a I’époque, nous
étions une famille modeste mais nous ne manquions de rien.

Je pense souvent a mon enfance avec nostalgie, des
vacances inoubliables en famille, des fétes de fin d’années
joyeuses entourc¢es d’amis. Et puis ces blessures d’enfance,
ces plaies ouvertes qui font de moi ce que je suis devenue,
car les conflits entre mes parents étaient nombreux, trop
nombreux dans le regard et dans le cceur d’une petite fille,
mais il fallait faire face, occulter ces histoires de grands et
surtout continuer de grandir.

C’est sans doute pour cette raison que ce lien était si fort
avec David et je sais qu’aujourd’hui il reste toujours présent
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a mes cOtés et quand je vais mal, il ne va pas bien non plus.

Tres vite, avec David, nous avons appris a nous débrouil-
ler seuls, car nos parents n’avaient pas les moyens de payer
une nourrice. A I’école j’étais une bonne ¢€léve mais un peu
réveuse avec toujours cette idée de « m’échapper », de sortir
vite de cette vie rythmée de conflits, de « rentrer dans la cour
des grands ». C’est sans doute pour cette raison que malgré
mon niveau scolaire j’ai fait des études en comptabilité. C’est
également a cette période que j’al rencontré Laurent, celui
qui deviendra mon mari 3 ans plus tard. Avec mon diplome
en poche, j’ai pu rejoindre le monde du travail, un job d’ho-
tesse d’accueil dans un service apres vente. Rien a voir donc
avec la comptabilité mais peu m’importe, il fallait que je
trouve rapidement un emploi.

A 18 ans j’étais une jeune femme mariée, installée dans un
petit 2 piéces, mais ma vie professionnelle ne me convenait
pas. C’est ainsi que je décrochai mon second emploi de télé-
vendeuse chez un grossiste en cd et vidéo. Durant 4 années
ce travail m’a permis d’acquérir une expérience profession-
nelle en vente, puis mon dynamisme, mon ouverture aux
autres, me donneront ’envie d’aller plus loin et surtout d’al-
ler a la rencontre des autres, bref de sortir de mon quotidien,
de bouger. C’est ainsi qu’une opportunité s’offrit a moi, mon
directeur commercial me proposa un poste comme commer-
ciale terrain.

A 22 ans, je découvrais le dur métier d’étre maman, avec
la venue au monde de Flaurent; cette dureté allait se confir-
mer malheureusement plus tard. J’avais a I’époque un réve,
celui de fonder une grande famille, les enfants m’ayant tou-
jours beaucoup attirée, aimant leur présence. Bettina n’hési-
tait pas a me confier ses enfants. L.e plus grand, Gerald, de
10 ans mon cadet, était trés souvent chez mes parents, je le
considérais comme mon petit frére, je partageais beaucoup
de choses avec lui. Plus tard ce ftt le tour de David, il me
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confia son fils Benjamin, agé de 2 ans de plus que Flaurent.
Je retrouve en Benjamin cette complicité avec Flaurent que
j’avais étant petite avec son pere, ce lien si fort avec une
Immense générosité.

Durant 11 années, je me suis consacrée a mon travail de
commerciale, une échappatoire a cette vie difficile aupres de
Flaurent. Mais cette échappatoire a un prix: durant toute
cette période, j’ai mis ma vie de femme entre parenthéses
n’étant plus que 'infirmiére de mon enfant autiste et le « bon
¢lément » de la société pour laquelle je travaillais. Au fond de
moi cette envie de devenir une seconde fois mére demeurait.
C’est ainsi qu’a I’age de 33 ans Valentin vit le jour, un
« enfant », un vrai, et la le mot maman prit son véritable sens.

Aujourd’hui, j’apprends a prendre le recul nécessaire a la
fois sur le plan professionnel et sur le plan familial. Je m’ac-
corde plus facilement du temps, pour m’occuper de moi.

Les Ateliers Coopératifs de Recherche-Action m’ont per-
mis de prendre conscience des compétences que j’ai
acquises durant ces années passées a m’occuper de Flaurent,
une véritable richesse. Et cela me donne I’envie de transmet-
tre aux autres, aux parents d’enfants différents, aux profes-
sionnels, aux spécialistes ce savoir faire, ce savoir étre. Il
reste tant a faire et je compte mettre toutes ces compeétences
aux services des autres. Car progresser, évoluer c’est avant
tout consentir aux autres.
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Un lien fusionnel

Apres 3 années de stérilité, rythmées par différents trai-
tements, d'espoirs, et a nouveau d'échecs, quelle fat
notre joie d'apprendre enfin ma grossesse. Cet enfant tant
désiré (le premier) allait enfin voir le jour.

Ma grossesse pourtant ne ft pas une partie de plaisir,
un fantdbme hantait mes jours et mes nuits, celui de I'en-
fant de ma sceur atteint de trisomie 21 et décédé a I'age
de 1 mois. Et si moi aussi, je donnais vie a un enfant han-
dicapé ? Ni les échographies ni les paroles réconfortantes
de mon obstétricien ne me rassuraient. Ce sentiment ne
me quitta pas durant 9 mois.

Puis Flaurent pointa le bout de son nez un jour d'été et
aussi quel soulagement de voir mon enfant sans les traits
caractéristiques de la trisomie 21. Flaurent était un bébé
de 3 kg 840 g et mesurait 52 cm.

Notre enfant grandit normalement, sans le moindre
signe pouvant me faire penser a un handicap, et puis mes
fantdbmes étaient bien loin a présent. Flaurent était plutot
souriant et éveillé mais comment en étre sir ? Apres tout
ce n'était que notre premier enfant. A nos yeux c'était un
enfant comme les autres.

Puis arriva, un jour de Mai, Flaurent n'était agé que de
8 mois, il fit une trés grosse fievre. Notre pédiatre, aprés
consultation, ne diagnostiqua rien de bien grave, juste une
poussée dentaire, et lui prescrit un peu de « Doliprane ».
Apres quelques jours, la fievre était toujours présente et,
face a I'incompétence de notre médecin, nous décidions
de faire hospitaliser Flaurent. Apres quelques jours de
recherches, les médecins diagnostiquaient une Typhoide.
Flaurent f(t admis aussitdt aux soins intensifs de I'"hopital,
il devait y rester pres de 2 mois, tres longs pour un enfant
de cet age en pleine évolution et apprentissage de la vie.
Flaurent devait y rester attaché pieds et mains et perfusé
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a la téte. Quand je lui rendais visite la journée, il se mettait
a hurler et les infirmieres me demandaient de partir.

A sa sortie de |'hépital, je voyais bien que Flaurent
n'était plus le petit bonhomme qu’il était avant. |l regardait
constamment ses mains et louchait sur celles-ci, il sem-
blait avoir un regard « vide », presque transparent, puis
trés vite il commenca a se balancer dans son trotteur. Je
pris la décision de consulter le pédiatre de I'hépital qui mit
cela sur le compte de sa longue hospitalisation. Et la vie
continua avec toujours ces interrogations et ces doutes.

Puis Flaurent alla en nourrice chez une nounou, une
vraie femme d’expérience qui, au bout de quelques jours,
nous interpella sur les difficultés de notre enfant. Il refu-
sait le contact avec les autres enfants du méme age, s'iso-
lait, passait du rire aux pleurs (sans larmes). Elle se posait
la question de savoir si elle ne lui faisait pas mal en lui
changeant sa couche, bref en lui prodiguant les soins quo-
tidiens. Flaurent se balancait, regardait constamment ses
mains, ne s'intéressant qu'a elles, occultant son environ-
nement, se mordait, s'automutilait. Cette nounou était
trées attachée a notre petit Flaurent et n'hésita pas a
demander une dérogation spéciale aupres de la DDASS
pour garder Flaurent une année supplémentaire. Nous
emmenions régulierement (2 fois par semaine) Flaurent
dans un centre de guidance infantile ou il voyait une
pédopsychiatre qui essayait de « capturer » son attention
a l'aide de jeux, de clochettes. A cette période, jamais le
mot Autisme n'a été prononcé, il était plutdét question de
troubles du comportement ou de psychose infantile

Apres ces quatre années passées chez sa nounou, il fal-
lait bien scolariser Flaurent. Et la un refus total, et des plus
francs de la part du directeur de I'école qui n’hésita pas a
nous dire: « Pas ca chez moi ». Apres un tapage média-
tique, afin de mettre en lumiére les attitudes de |'éduca-
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tion nationale face a un enfant qui sort de la normalité,
I'inspection de I'Education nationale aménagea des temps
pour Flaurent. Mais trés vite ce furent les parents des
autres éléeves qui ne virent pas cela d'un trés bon ceil et
ainsi Flaurent a été exclu de I'école. Pourtant je reste
convaincue que Flaurent aurait pu apprendre beaucoup, si
on lui avait donné la possibilité de cdtoyer des enfants
« normaux » car les enfants de 4 ans se posent moins de
questions que les adultes.

Face a ce premier refus, nous avons d0 gérer notre
colére et notre grand désespoir, prenant en pleine face le
tout premier rejet de notre société.

Les années passaient et Flaurent f(t ballotté de nour-
rices en nourrices, car il fallait bien travailler. Certaines
d’entres elles n'hésitaient pas a lui infliger des corrections,
pensant sans doute que cela l'aiderait a sortir de son iso-
lement.

Flaurent fOt enfin admis aprés quelques années de
combat, de recherches et de ténacité dans un hodpital de
jour; c'est a peu prés a ce moment-la que le mot Autisme
est apparu dans notre vocabulaire. Pour apprendre a met-
tre un nom sur le trouble de notre enfant, il a fallu faire
preuve de grandes stratégies car les praticiens ne disent
jamais directement la vérité — sans doute par peur de
heurter la sensibilité des parents ou tout simplement par
peur de faire un mauvais diagnostic. C'est ainsi qu'il nous
a fallu « détourner », « intercepter » des documents
« confidentiels »: comment des documents portant sur
notre enfant peuvent-ils étre confidentiels? Il a fallu se
documenter, s'informer sur ce trouble. Nous ne connais-
sions rien a ce handicap et surtout nous étions dans I'in-
certitude. Personne, et surtout pas les médecins, ne pou-
vait nous rassurer sur l‘avenir et le devenir de notre
enfant.
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Aujourd’hui, avec le recul et la maturité, je pense qu'a
I'époque il valait mieux ne pas savoir ce qu'était ce handi-
cap. Car, jeune maman de 22 ans inexpérimentée, j'aurais
sans doute pris en échec cette premiere grossesse qui, je
le rappelle, avait été laborieuse. Aujourd'hui, j'accepte la
différence de mon fils et je réagis positivement. De toute
facon, Flaurent est bien différent des autres et il faut conti-
nuer a vivre tout en essayant, avec les moyens dont nous
disposons, de faire progresser notre fils.

Depuis la naissance de Flaurent, et surtout depuis le
diagnostic de son autisme, j'ai pris conscience que j'avais
acquis des compétences dans différents domaines, ceux
des savoirs, savoir étre et des savoir-faire. Et ce n’est que
le début, Flaurent a encore tant de choses a m'apprendre.

Parlons des savoirs

Si au début, le milieu médical faisait culpabiliser la
maman, cherchant a tout prix un responsable a cette
cause, aujourd’hui la médecine a évolué parlant plutot
d'un mauvais hasard mais le sentiment d'injustice, lui,
reste bien présent.

J'ai donc recherché des informations a travers diffé-
rents supports afin de mieux connaitre ce handicap pour
m'aider a comprendre la souffrance de Flaurent:

- Howard BUTTEN, également connu sous le nom de
Clown BUFFO. Un des premiers en France a oser par-
ler des Autistes comme des personnes, fondateur
d'une structure d'accueil a Paris pour adultes
autistes.

= Théo PEETERS, I'Autisme de la compréhension a I'in-
tervention.

= Témoignages d'autres parents.

- Recherches de méthodes d'apprentissage. Un exem-
ple, le pictogramme: jeu avec des images pour se
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repérer dans une situation ou dans le temps car les
Autistes n'ont pas la notion du temps.

- Recherche du bien étre: Flaurent (comme souvent
chez les enfants souffrants d'Autisme) refuse et
rejette son propre corps et |'eau lui apporte un senti-
ment de bien étre et I'aide a calmer ses angoisses.

Régulierement, il faut savoir pousser les portes, s'infor-

mer, se documenter, car les méthodes, les techniques
évoluent.

Des savoir-faire

L'essentiel de mes savoir-faire développés depuis la
naissance de Flaurent a concerné la gestion de la vie quo-
tidienne.

En fait, Flaurent a beaucoup de mal a gérer les gestes
de la vie quotidienne. Il faut constamment le solliciter,
I'obliger a faire les choses de lui-méme, lui faire mettre la
table par exemple. C'est un exercice pourtant simple mais
cela a demandé des années. Aujourd’hui, a force de
patience, il parvient a le faire seul (pas sans casse); il par-
vient a débarrasser, mais juste son couvert, il n‘a pas
encore le réflexe de débarrasser le couvert des autres.

Flaurent met des couches le soir avant d'aller au lit, il
parvient a la mettre seul maintenant, il la pose ouverte sur
la baignoire puis s'assoit dessus et remonte son pyjama.
C'est un exercice qui lui a demandé du temps et surtout
beaucoup de patience. Il faut accepter que ce ne soit pas
forcément bien fait et prendre le risque d'une inondation
le matin mais il faut, je pense, en passer par la: c’est I'ap-
prentissage.

Flaurent aime la musique depuis qu'il est tout petit, cela
I'apaise et lui fait beaucoup de bien. Ainsi il s'endort e soir
aux sons d'une musique mécanique et se balance afin de
trouver son sommeil.
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Ce qui m'a demandé le plus de patience et de ténacité:
arriver a percer ce regard si fuyant, si absent. Au départ je
I'obligeais, en lui tenant le menton, & me regarder dans les
yeux en lui répétant a chaque fois « Regarde-moi dans les
yeux quand je te parle ». Et maintenant il me regarde
spontanément droit dans les yeux et son regard vide a
désormais disparu.

Au méme titre, quand je lui parle, je mets ma main dans
le bas de son dos afin qu'il y ait ce prolongement entre lui
et moi: de cette facon nous sommes plus dans |I'échange
et la communication.

En ce qui concerne l'apprentissage des connaissances
intellectuelles, Flaurent ne sait ni lire ni écrire. Pour gu'il
fasse un dessin (gribouillages), je tiens et lui guide la main.
Mais il perd patience rapidement, le contact avec de la pate
a modeler le dégolte et il s'énerve facilement. En
revanche, Flaurent a appris a distinguer les animaux grace a
un jeu ou il fallait qu'il reconnaisse le bruit de chaque animal.

Notre plus grand souci est que Flaurent n'a aucune
notion du danger. Il se met en danger régulierement: |l
faut, dans la rue, lui tenir la main car il semble banaliser le
danger et peut traverser une route sans faire attention.
Les capacités d'observation que j'ai développées m'ont
permis de me rendre compte que Flaurent avait le sens de
I'orientation. Mais |'ai encore du mal a lui faire confiance.

Le langage de Flaurent reste trés basiqgue méme s'il a
fait d'énormes progres. |l déforme les mots: je lui
demande d'articuler et je le reprends beaucoup et |l
accepte de se plier a cet exercice. Mais il reste dans
I'écholalie, pouvant répéter des dizaines de fois le méme
mot. C'est trés fatiguant pour l'entourage car aucune
réponse ne semble le satisfaire; il perd patience et
s'énerve. Il faut le rassurer, ne jamais hausser la voix car il
est tres sensible au changement de tons.
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Ses crises d'angoisse sont de plus en plus difficiles a
gérer car Flaurent est un jeune homme de 18 ans et je n'ai
plus la force physique pour les affronter. Généralement
ses crises sont déclenchées par une sorte de frustration
car il est souvent impossible de le comprendre (manque
de langage). Il commence par se mordre tres fort la main,
il saute, puis se met a pousser des cris et enfin il tape sur
les vitres, les meubles avant de me frapper. Dans ce cas,
méme si cela m'a demandé des années — a prendre sur
moi de facon a ne pas lui montrer ma peur -, je lui parle
d'une voix douce et calme, je lui prends la main et lui pro-
pose autre chose. J'ose également lui dire distinctement
NON ou TU ME FAIS MAL.

A l'extérieur, le plus difficile a gérer c’est le regard des
autres. Car Flaurent ne passe pas inapercu, il joue avec
ses mains et un ruban qu'il emmeéne partout — ce ruban
fait partie de lui, lui retirer c’est lui 6ter une partie de son
corps. Afin que Flaurent soit plus sociable quant il fait les
courses avec nous, nous lui demandons de laisser ce
ruban dans la voiture, ce qu'il accepte de faire maintenant.
Ensuite dans le supermarché nous demandons, par exem-
ple, a Flaurent de pousser le caddie, cela I'amuse beau-
coup.

Flaurent refuse les choses nouvelles, les vétements
neufs par exemple. Il faut également adapter ses véte-
ments car Flaurent ne sait pas ou ne veut pas faire cer-
taines choses: par exemple, pantalons de jogging sans
boutons, chaussures sans lacets.

Pour raser Flaurent, afin de ne pas lui faire peur, |'utilise
un rasoir a lames pendant son bain que je ne lul montre
pas directement. Le rasage se fait sous forme de jeu, trés
en douceur. Je lui parle tout en le rasant en lui disant:
« Flaurent va étre beau »; il me répéte maintenant:
« Beau Flaurent ».
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Quand Flaurent est malade, méme pour une simple
grippe, il a beaucoup de mal a accepter de se faire voir par
un médecin. Il prend cela pour une agression, il faut le
maintenir, le forcer. Suite a une rage de dents, et devant
les difficultés de le faire soigner par un dentiste ordinaire,
nous avons fait des recherches afin de trouver un dentiste
spécialiste pouvant soigner les enfants autistes. Apres
guelgues semaines de recherches, nous avons trouvé un
dentiste réputé mais trés loin de chez nous — avec bien
sUr quelques semaines d'attente pour obtenir un rendez-
vous. Apres avoir consulté ce spécialiste, afin de ne pas
brusquer Flaurent ou le mettre en grande souffrance face
a un acte médical, il a donc été décidé de le faire hospita-
liser pour pouvoir lui soigner les dents sous anesthésie
générale. Pas si facile pour une simple carie ! Aujourd’hui
avec mon expérience, d'un simple regard sur Flaurent, je
peux savoir s'il est malade, s'il a de la fievre, ou s'il a mal
quelque part.

Et des savoir étre
Acceptation de la séparation
C'est tres important. Afin de préparer I'avenir et le pla-

cement de Flaurent, il faut accepter la séparation. Flaurent
part deux fois par an en colonies de vacances, bien s(r
spécialisées. Si au début cela était trés difficile pour nous
de le voir partir et surtout d'accepter de passer le relais,
aujourd’hui, nous en sommes heureux. Il revient toujours
trés content, il fait des progrés loin de nous. Et pour notre
famille, c’est aussi tres important de pouvoir « passer a
autre chose », de souffler et prendre un grand bol d'air. Et
puis s'il n'était pas autiste, il ferait sans doute sa vie de
jeune homme avec ses copains; il ne faut pas étre
égoiste.
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Les médicaments

Passage obligé ? Ou pas ? C'est la grande question et les
praticiens ne laissent pas souvent le choix aux parents,
parlant de la grande souffrance de I'enfant, les faisant ainsi
culpabiliser. Nous n'avons pas d'autres choix que d'accepter
une prescription souvent lourde qui peut avoir des consé-
qguences dramatiques sur I'enfant: prise de poids, tempéra-
ture élevée, agitation, trouble du sommeil, etc. Un rapport
de force s'établit ainsi entre les praticiens et les parents afin
que nos enfants soient admis dans des centres.

La fratrie

L'arrivée de Valentin, 11 ans aprés la naissance de
Flaurent, a été pour moi comme un second souffle, la joie
de connaitre la signification du mot maman car j'avais plu-
tot I'impression de n'étre que l'infirmiere de mon enfant
souffrant de handicap. Aujourd'hui Valentin est agé de 7
ans, il est dans la période de refus de son frere mais rien
n'est fait pour le rassurer: la moquerie des uns, l'intolé-
rance des autres, le regard de certains voisins (ceux qui se
disent tolérants devant et qui critiquent derriere). Nous
respectons la vie de Valentin. Par exemple: nous n‘allons
pas chercher Valentin a I'école avec Flaurent ou bien nous
profitons d'une absence de Flaurent pour inviter des petits
copains a la maison. Cependant nous ne cachons rien a
Valentin mais nous voulons aussi préserver I'enfance et
I'insouciance de notre petit garcon. Plus tard, je veux que
Valentin fasse sa propre vie et qu'il sache qu'il n'a pas été
congu pour prendre le relais.

L'avenir
Nous avons commencé les démarches afin de trouver
une structure adaptée a Flaurent; nous souhaitons un cen-
tre en internat, nous avons quelques adresses. Je pense

que Flaurent n'aura pas trop de mal a s'adapter car il est
trés en demande de quitter la maison, parlant souvent de
colonies...

[l faut aussi préparer son avenir juridiguement, nous
avons entamé les démarches pour sa mise sous tutelle
car il faut le protéger. Et puis, aprés nous ?

En guise de conclusion

Nous sommes fiers de Flaurent, il nous a appris beau-
coup a relativiser, il nous fait grandir aussi chaque jour.
Nous continuerons a nous battre, pour lui mais aussi pour
tous ceux qui n‘ont pas le courage que nous avons eu. Et
puis Flaurent nous a permis de faire des rencontres, des
gens formidables qui n'ont pas hésité une seconde a nous
tendre la main. Tout particulierement « Mamie Colette »,
une nounou formidable qui depuis prés de dix ans prend
le relais et s'occupe de Flaurent comme de son propre
petit fils, sans préjugés. Sans elle je n'aurais pas pu conti-
nuer de travailler. Et aussi la rencontre avec d'autres
parents sans qui ce projet ACORA n'aurait pas existé.
Nous sommes désormais liés par nos enfants bien sdr,
nos histoires si proches. C'est le début d'une grande amitié.
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Francoise SIMON

ai 55 ans, je suis née par accident puisque ma

mere était fille mére comme on le disait a cette

époque. J’ai été ballottée de nourrice en nourrice
puis abandonnée a I’age de 18 mois chez 'une d’entre elles.
Ma frimousse a di leur plaire car je suis restée chez eux et
ils m’ont élevée sans contrepartie. Mon parcours n’a pas été
facile, et j’ai commencé a faire mon apprentissage de la soli-
tude. Il y avait trop de moqueries a I’école du fait de ma
condition. Donc j’étais souvent triste et plutdt pessimiste.
Combien de fois j’ai pleuré... Le soir je m’inventais de fan-
tastiques histoires ou mon peére inconnu et ma mere tenaient
une place de choix.

Le climat familial chez mes parents adoptifs était difficile
mais qu’'importe, plus j’avancgais dans ’age plus je m’endur-
cissais et me construisais.

A 16 ans j’apprends le déces de ma mere, quelle tristesse!
Le fil qui nous reliait est coupé a jamais et je ne pourrai
jamais ¢lucider I’histoire de mon pere.

Jai passé mes examens et j’ai commencé a travailler a
I’age de 16 ans. Pas question d’aller plus loin! Mes parents
adoptifs avaient des idées bien arrétées: pas d’études
longues et surtout trouver un travail dans les assurances ou
dans la banque. Mon éducation a été tres stricte. Comment
leur en vouloir... Eux au moins, ils étaient l1a!

Je serai maman pour la premicre fois a 18 ans. Ces joyeux
bambins seront au nombre de 5. J’avais un besoin d’enfants
et surtout de les ¢élever moi-méme a la différence de ma meére
qui m’avait laissée.

Jai arrété de travailler en 1990, j’avais un trés bon poste
dans une banque, mais je m’apercevais que j’étais trop inves-
tie dans mon travail et que ma troisi¢me fille ne me voyait
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pas beaucoup, donc j’ai arrété de travailler pour me consa-
crer a son éducation et @ ma vie de famille. Et voila Jean-
Baptiste qui arrive, quel beau petit garcon et comme il est
rond! J’ai 'impression d’étre une autre femme. Normal: je
suis plus agée et je vois les choses difféeremment. Les deux
premiers ont grandi trop vite, j’étais certainement trop jeune
mais malgré tout trés attentive a leur bien étre.

Quand je me suis apercue que Jean-Baptiste avait des
problémes, j’ai tout de suite su que je ne pourrais pas repren-
dre de travail, que mon investissement serait de longue
haleine... J’étais armée pour y faire face, j’avais acquis de
I’expérience. Ma différence m’avait endurcie et construite.

Jean-Baptiste est entré au Centre de la Gabrielle en
mai 2005 a I'unité des Jonquilles, cela fait trois ans. LLorsque
Le Centre de la Gabrielle a proposé d’effectuer un travail sur
nos compétences acquises, dans le cadre d’ateliers ACORA,
j’ai adhéré car il me semble nécessaire de transmettre nos
savoirs et de partager nos compétences.

Il est utile que nous soyons, nous parents, reconnus
comme un ¢lément moteur dans la construction et I’éduca-
tion de nos enfants si différents. Cette place, je I’ai toujours
revendiquée.
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« Mon fils, ma bataille »

Souvent on m'a demandé: comment étiez-vous pen-
dant votre grossesse, tout s'est-il bien passé, n'étiez vous
pas contrariée ? Etranges, toutes ces questions qui vous
donnent I'impression que vous étes pour quelque chose
dans la différence de votre enfant.

Jean-Baptiste a des comportements particuliers, je
m'en apercois rapidement car il est le quatrieme de la fra-
trie. Peut-étre que son hospitalisation, a I'dge de 2 mois,
I'a traumatisé: il sera sous machine respiratoire, intubé et
sortira avec un diagnostic assez curieux de rhino-pharyn-
gite, alors qu’'une coqueluche lors d'examens complé-
mentaires sera diagnostiquée. Jean-Baptiste sera main-
tenu en position presque assise lors de ces nuitées afin
d'éviter qu'il ne s'étouffe lors des toux et ce, jusqu’a l'age
de 6 mois.

Tres tot je vais mettre tout en ceuvre afin d'adapter une
prise en charge différente a la maison et en extériedur,
compte tenu des comportements de Jean-Baptiste. Pour
son papa, tout va s'arranger, il faut que j'arréte de m’an-
goisser pour pas grand-chose. Mais j'ai I'intuition que si je
ne m'investis pas, rien ne s'arrangera. Lorsque je l'infor-
mais des prises en charge pour Jean-Baptiste, il ne
m'écoutait que d'une oreille distraite et puis il est vrai que
son travail le monopolise beaucoup et, soyons honnéte,
I'acceptation d'un enfant différent n’est pas facile. Mon
mari et moi allons vivre d'une facon différente, « en paral-
lele »; ce ne sera pas facile mais je suis quelqu'un de
volontaire.

Il faudra quelques années pour que le nom « autisme »
soit formulé. Ce sera le psychiatre de I'h6pital de jour qui
mentionnera le handicap de mon fils sur le formulaire
médical de prise en charge du dossier handicap qui est
adressé a la CDES appelé maintenant MDPH.
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Aprés un autre diagnostic sera posé: épileptique. Au
début je suis déstabilisée car prendre en charge un enfant
différent je m'y habituais mais cette autre pathologie je
n'en voulais pas. Panique lors des premieres crises: quoi
faire ? Il y aura les pompiers, les urgences de |I'"hopital. A
I'n6pital le neuropédiatre, pour éviter les allées et venues,
me délivrera une ordonnance « injection en intra-rectale »
afin de stopper les crises plus rapidement. Je suis
contente, je vais pouvoir faire le nécessaire et palier aux
crises fortes. C'est au moment de la crise que je m'aper-
cois que je ne sais pas comment faire avec la seringue, je
vais me calmer et trouver |I'énergie nécessaire et appren-
dre a faire face a ces événements nouveaux.

[l y aura toujours une personne compétente pour orien-
ter Jean-Baptiste. La pédiatre qui le suit nous proposera
une concertation avec divers spécialistes, telle une pédop-
sychiatre qui elle-méme fera le nécessaire pour une prise
en charge en orthophonie, en psychomotricité et en hépi-
tal de jour. Puis il y aura le neurologue. Notre fils entrera
en maternelle ou une directrice d'école I'acceptera dans
sa classe car « il n'est pas violent ». Je suis la pour |'ac-
compagner tout le temps et m'enrichir de cet apprentis-
sage. Je vais comprendre que rien n'est gagné d'avance
et que je ne pourrai pas décalquer I'éducation donnée a
mes autres enfants sur celle de Jean-Baptiste.

Mes acquis en termes de savoir

J'avais un doute en regardant mon fils ; de par son com-
portement je releve ses différences. Debout dans son lit,
il va se déplacer et déplacer le lit en sautant sans cesse.
Quand je le regarde de dos et qu'il est assis, son cou est
massif, j'ai une sensation bizarre, un malaise s'installe en
moi et je me fais la remarque: « on dirait le cou d'un
enfant trisomique alors qu'il ne I'est pas ». Il se sauve tout

63



le temps et ne se retourne pas quand je I'appelle. Quand
je le prends dans mes bras, il a une inertie... j'ai I'impres-
sion de soulever un sac de ciment.

Il boit goullment et ne s'arréte qu'apres avoir terminé
son biberon.

Il joue toujours avec le méme jouet et les clefs sont son
passe temps favori, ses petites mains se crispent dessus
dans un élan frénétique. Dans la cour, il court en faisant
des ronds, devant la glace il saute sur lui-méme jusqu’a
épuisement. Quand il se fait mal ou quand il a mal, il ne
pleure pas. Deés sa petite enfance je sais que nous ne
serons pas une famille comme les autres.

Il 'y aura les attitudes et les petites différences sur la
marche, la communication, I'alimentation, |'autonomie,
I'éveil et la propreté en général.

Pourquoi cette dréle de démarche « sur la pointe de
pieds » ? Certainement un amusement et puis non, c'est
systématique... Par acquis de conscience je suis allée voir
un podologue, une ordonnance de semelles orthopé-
digues sera prescrite. Je les jette plus tard. Le psychomo-
tricien m'informera que c'est un des aspects typique de
I'autisme cette démarche de danseuse.

La communication est difficile, le langage est pauvre:
du charabia, des cris ou toujours les mémes mots, le
« tu » remplace le « je » et c'est comme cela que j'appren-
drai le mot « écholalie » par la pédopsychiatre qui suit
Jean-Baptiste. Il a toujours un écoulement de salive, il a un
relachement du muscle de la langue, ce qui fait qu'il bave
continuellement et le regard extérieur sera vraiment
décourageant. Les séances d'orthophonie le rééduque-
ront.

L'alimentation: il engloutit ses repas en un temps
record et je doute qu'il apprécie ce qu'il mange et il ne
semble jamais rassasié. Pour les boissons ce sera pareil.
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L'autonomie: il a peur de |'eau donc le passage dans la
salle de bains et les toilettes seront tres difficiles. Plus tard
il jouera avec la chasse d'eau... Lors d'une hospitalisation
le personnel fermera les acceés car Jean-Baptiste faisait
fonctionner sans relache le mécanisme et se sauvait par la
suite car il avait peur du bruit de la chasse d'eau.

L'éveil : pourquoi notre fils ne s'intéresse-t-il qu'a peu de
choses ? Le Pere Noél améne les jouets nécessaires a son
éveil mais il n"ouvre pas les cadeaux, méme en l|'aidant il
les laisse de cbté. Il s'en désintéresse, il se focalise devant
les publicités de la télévision: il manipule compulsivement
du papier et les clefs des meubles. Plus tard il aura un petit
ordinateur et il saura parfaitement le manipuler, nous
étions trés contents, il connaissait parfaitement I'alphabet
méme a l'envers, Il répétait sans cesse apres la voix les
mots énoncés. Enfin! |l ressemblait aux autres enfants!
Quelle déception quand nous avons compris que ce nous
avions pris pour un acquis était simplement une autre
facon pour lui de s'isoler et que si nous lui demandions de
répéter l'alphabet dans un autre contexte, il ne savait pas
mettre en place ses acquis.

Il faut savoir poser des questions aux médecins — géné-
raliste, pédiatre, orthophoniste, psychomotricien — a propos
de I'attitude de notre enfant. Certains s'y prétent facilement.
Quelguefois les réponses faites ne conviennent pas mais
I'échange est la et c'est ce qui est important. De toutes
facons vous saurez faire la part des choses au fur et a mesure
de votre parcours avec votre enfant. Je sais que je dois m'in-
vestir alors je vais insister pour que ces professionnels m'en-
tendent et comprennent que le dialogue est important.

Savoir écouter les témoignages de médias tels que
« Autisme France » le réseau « AURA ISTED », sur
Internet, les témoignages de parents, m'abonner au men-
suel DECLIC.
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Je m'apercois également que j‘apprends beaucoup
plus en assistant a des colloques de taille moyenne,
(AURA, ISTED) ce qui me permet d'échanger avec des
parents sur leur quotidien.

Je vais mettre tout en ceuvre pour améliorer le quoti-
dien de mon fils.

Et mes savoir-faire

J'al appris a décortiquer pour mon enfant tous les éve-
nements concernant:

L'habillement: lui indiquer que I'étiquette est toujours
derriere et s'il n'y en a pas, |'en mettrais une. Apres ce
sera la reconnaissance de son prénom. Je vais acheter
des baskets sans lacets, puis plus grand ce sera avec
lacets mais |'aurais lacé celles-ci d'une certaine fagon pour
qgu’il rentre son pied sans probleme. Les pantalons seront
tout d'abord élastiqués et je ne prendrais pas ces panta-
lons ou il n"y a que des boutons en guise de fermeture. Je
ne veux pas le mettre en difficulté car trop d'actes de la
vie quotidienne sont a assimiler.

La toilette: lui mettre le liquide douche dans sa main et
frotter de haut en bas les parties de son corps. Je I'accom-
pagnerai dans cette gestuelle en répétant les parties du
corps a nettoyer. Lui apprendre a m’aider a mettre sa
couche et lui rappeler de temps a autre que lorsqu'il sera
prét a ne plus mettre de couche, il peut me le dire. Je ne
veux pas insister sur cet aspect de propreté, je sens bien
gu'il n'est pas prét. Le psychiatre de ['hdpital de jour
m'avait dit qu'il fallait que je sois patiente.

Pour les repas je |'assisterai pendant longtemps, il ne
voudra pas se servir de fourchette et de couteau, juste la
petite cuillere. Il acceptera a force de patience de se ser-
vir d'une fourchette, le couteau sera placé a droite mais il
ne s'en servira pas. Vers 14 ans, il utilisera le couteau pour
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couper seulement, il a acquis une dextérité avec sa four-
chette, j'en suis encore étonnée.

Al'age de 3 ans, nous irons chez I'orthophoniste, je vais
comprendre que mon fils ne peut pas désigner par de sim-
ples mots les sons qu'il entend autour de Iui, ce qui le rend
Inapte a la vie sociale. Des angoisses démesurées s'instal-
lent. Ce petit étre fait peur du fait de son comportement.
'apprentissage sera difficile et le déstabilisera, entre
autre le son qu’'émettent les cloches d’église. Le loto des
sons sera un outil fantastique.

Je vais le rassurer a la descente d'escalier, je me mets
devant lui et descends a son rythme les marches qu'il a du
mal a appréhender, tout d'abord une par une, (quelle
angoisse quand vous avez des gens pressés derriere-
vous) puis l'une apres l'autre. Cela m'arrive encore, car
selon son stress, Jean-Baptiste se bloque encore en haut
d'un escalier. Je sais s'il est en difficulté.

Il naura pas de copains, cela ne le géne pas puisqu'il
est tellement dans ce monde de stéréotypies et de rituels
que tout semble aller bien pour lui. Les copains de sa
classe voudraient bien jouer avec lui, mais Jean-Baptiste
n'est pas intéressé.

Il va se sauver souvent et je vais doubler ma vigilance.
Lors des courses, il sera tout d'abord devant le caddy a la
place bébé puis il sera a I'intérieur du caddy car je veux I'em-
mener avec moi partout. Et puis un jour, |'abandonnerai ces
sorties qui ne lui apportent rien de constructif, le déclic se
fera lorsque je verrai une maman corriger son enfant parce
qu'il en avait assez de rester assis. Or, lui, il le manifestait
d'une facon autoritaire, Jean Baptiste restait comme pros-
tré, il ne se manifestait pas. Lorsque nous sortons actuelle-
ment et que nous faisons des courses, il se plie en deux,
trop stressé pour continuer, je recherche un endroit pour
I'asseoir et nous parlons de cette angoisse qui I'envahit.
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Ce savoir-faire est le fruit d'une longue expérience.
Mais j'irai jusqu'a dire qu'il était peut-étre inné en moi.
Parallelement, |'ai certainement développé tout au long de
ma vie ce savoir étre tellement essentiel a |'épanouisse-
ment de Jean-Baptiste.

Quant a mes savoir étre...

Au premier hopital de jour, la psychiatre m'informera de
la possibilité de me faire assister, par la mise en place d'un
protocole médicamenteux pour Jean-Baptiste. Je me sou-
viens encore de ma réponse: « tant que je pourrai faire
face, je n'en vois pas la nécessité ». Je la remercie d'avoir
respecté ma décision. Quelques années plus tard, Jean-
Baptiste aura un protocole de médicaments contre ses
angoisses trop envahissantes et un traitement pour palier
a ses crises d'épilepsie, j'en accepterai les termes. Les
neurologues que je rencontrerai au fil de nos déménage-
ments appuieront tous sur le fait qu'un ajustement des
doses doit étre envisagé, voire 'arrét par la suite.

En regardant certains films ou témoignages, il m’est
arrivé d'étre révoltée par certaines dérives. La confiance
mutuelle est trés importante dans le suivi thérapeutique.

Je sais que mon réle n'est pas de le soigner d'une
maladie, mais de faire en sorte que mon fils aille mieux en
étant a son écoute. Lul expliquer et macher des situations
devant lesquelles il se blogue. Je vais prendre conseil et
m'adapter a sa différence. C'est ce que I'on appelle faire
le deuil de la normalité.

J'al constaté que si j'intervenais aupres de Jean-
Baptiste lors des manifestations de bruitages (série d'ono-
matopées) ou gestuelles (les phalanges semblent étre
désarticulées), je ne faisais que prolonger cette phase. |l
faut que je détecte I'origine de ses rituels: une émotion,
une tristesse, une colére, une anxiété. Faire la différence
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entre ce qui est négatif et ce qui est positif a I'instant pré-
sent me permettra d'anticiper et d'accepter ses rituels
pour son bien-étre et le mien. Car cette ritualisation vous
enferme dans une espece de crispation morale et phy-
sique que vous ne devez pas laisser paraitre et j'ai I'im-
pression de gagner sa confiance a ces moments-la.

Lorsque nous sortons, il nous est arrivé d'étre surpris
par le comportement de notre fils puisqu'il a et aura, selon
son age, des comportements particuliers. Il faut savoir
anticiper les gestes et quand cela est trop tard, nous adop-
tons I'humour vis-a-vis des personnes qui supportent mal
une attention particuliére de la part de notre fils. Frotter le
dos, sauter sur place, ne pas vouloir changer de place lors
d'une promenade, avoir peur de petits moucherons qui
viendront froler son oreille, rester devant un jeu pendant
un temps qui me semble infini alors que d'autres enfants
sont la a attendre et eux ils feront les attractions a toute
vitesse.

J'aurai toujours sur moi quelques marques pages qui
indiqueront que notre fils est autiste et ce qu'est l'au-
tisme. Notre fils ne s'apercoit pas que I'on se moque de
lui mais, pour moi, cela me permettra de faire passer le
message du handicap et ce n'est pas facile d'en parler
sans agressivite.

Il faut avoir suffisamment de recul pour apporter un
témoignage du vécu de son enfant et de son expérience.
La premiere période étant difficile psychologiguement
pour la famille, les débuts ne sont que de I'approximatif. ||
nous faudra du temps pour comprendre ce qui va le ren-
dre plus a l'aise dans les actes de la vie quotidienne et
anticiper ses attitudes bizarres.

Pour nous, il était important que notre fils puisse ren-
contrer des personnes dans le secteur spécialisé afin qu'il
s'enrichisse et apprenne a évoluer. Nous I'avons inscrit
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dans des séjours appropriés (Eclaireurs de France) selon
son age et le handicap des autres jeunes. Ceci nous a per-
mis de nous remettre en question sur notre facon de
gérer le quotidien. En revenant dans son foyer notre fils
aura progresseé ou régressé, mais nous savons que cette
coupure nous aura permis de nous retrouver parmi les dits
« normaux ».

Sa prise en charge étant en place trés rapidement, plus
question de penser pendant un temps a sa vie person-
nelle! La fatigue, je I'ai mise de c6té. Je ne pensais plus
gu'a une chose: il faut que mon enfant progresse et je
vais me battre, ce sera long. Un combat de tous les jours.

Malgré I'attention que je portais a mon enfant, il m’est
arrivé de garder mon sang froid pour éviter la catastrophe::
voir son enfant sur la route alors que la porte devait étre
fermée, voir que le fer a repasser est sur la planche et que
vous avez détourné le regard l'espace d'une seconde et
qu'il a été plus rapide que vous... Vous trouvez une éner-
gie en vous pour que votre corps et votre esprit ne soient
pas déstabilisés, vous faites les gestes nécessaires
comme un automate: votre inné prend le pas et vous
savez que vous n'avez pas droit a l'erreur.

Parce que votre enfant est différent, votre implication
dans les actes de sa vie a été amplifiée et vous continuez
en acceptant d'étre relayée par les professionnels. Quoi
que... Ne sommes-nous pas parfaits, nous parents, dans
I'éducation de notre enfant? Votre enfant dispose d'un
potentiel et vous regarde faire avec son intelligence. En
prétant attention, vous vous apercevez que des petites
choses se mettent en place et que vous devez faire ce tra-
vail indispensable de retrait, apprendre a le laisser faire —
méme si ce n'est pas parfait —, lui donner votre confiance.
Vous savez que vous devez le féliciter pour son action,
méme si le lendemain il ne fera pas les gestes néces-
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saires et qu'il se trouvera en difficulté. Mais la stimulation
est importante et gratifiante pour vous et surtout pour lui.

Je vais apprendre a faire trés attention a ce qu'il ne
s'isole pas systématiqguement, j'ai compris qu'il redoute
tellement le monde extérieur qu'il s'enferme dans ses
rituels.

Je me rends compte que mon fils arrive a faire
quelques actes de la vie quotidienne et le fait d'avoir tant
grandi semble le rassurer. Je vais intervenir moins sou-
vent, je suis si fiere de lui. A la maison nous le stimulons
et le félicitons. Ou bien nous utilisons le mot clef: « tu
peux le faire » et il me répond: « je peux le faire ». Apres
il faut simplement accepter d'étre moins intervention-
niste.

A force d'anticiper les actes de la vie quotidienne, I'au-
tomatisme dans lequel on s'est installés depuis des
années fait que nous appréhendons ce laisser-faire.

Le plus dur, c’'est d'arriver a séparer cette éducation
particuliere et celles de mes autres enfants, les dits « nor-
maux ». Il faut étre a I'écoute de toute la famille et j'ai
insisté pour que son frére et sa sceur ne s'investissent pas
trop dans le quotidien de leur frere. Pour moi, ce n'était
pas leur place. J'ai évité de leur donner trop de responsa-
bilités de fagon a ce gu'ils conservent leur jardin secret.
Par contre, ils doivent le respecter, ne pas se moquer et
I'écouter s'il demande de l'aide.

Son petit frere a trois ans de différence avec lui, il a été
un élément déclencheur pour le jeu. Il s'est imposé comme
compagnon de jeu, ce qui n'a pas été facile au début. Jean-
Baptiste se mettait assis face a un mur en se balancant et
retournait des petites voitures sur le toit en les mettant cote
a cOte et son petit frére intervenait pour changer |'ordre.

J'ai refusé qu'il devienne le centre de la famille, afin
d'éviter que le reste de la fratrie soit relégué au second

n



plan. J'arrivais a m'enfermer dans une espéce de coquille
afin de ne pas I'entendre dans ses répétitions de mots et
de bruitage.

Lors des sorties au restaurant, nous nous sommes tou-
jours arrangés pour arriver des |'ouverture, pas d'attente.
Nous choisirons I'endroit ou il ne génera pas par ses balan-
cements et la répétition des mots et ou nous pourrons
profiter de cette sortie en famille. Aujourd'hui encore,
nous adoptons ce mode de fonctionnement. Nous avons
pourtant essayé de faire autrement mais il stresse des
qu'il voit trop de monde autour de lui.

Des situations ubuesques se sont présentées. Comme
Il n"avait aucune conscience de son corps, la nudité ne le
dérangeait pas donc il arrivait tout nu alors que nous
avions des invités. Il fallait I'essuyer lorsqu’il passait aux
toilettes, donc il arrivait pantalon baissé ! A nous de com-
prendre.

Dernierement, en faisant des courses dans un magasin, il
y avait des mannequins et Jean-Baptiste qui était a la méme
hauteur semblait étonné et a éprouvé le besoin de passer sa
main sur la téte du mannequin. A la place des cheveux, il y
avait juste les sillons représentant les cheveux et le contact
semblait I'étonner. C'était enrichissant pour moi car j'ai pu
échanger sur son ressenti, mais je ne vous dis pas la téte de
la vendeuse impatiente que cela se termine...

Nous n'avons pas vraiment encore abordé la sexualité
car il semble survoler cette situation. Il a juste eu une réac-
tion empreinte d'inquiétude, il m'a montré avec insistance
un poil pubien lors d'une visite chez le dermatologue, je
I'al rassuré: c'est parce que tu deviens grand et que tu es
un adolescent. Par contre je sais que |‘aborderai cette
étape par de simples mots.

Les codes sociaux se mettent en place au fur et a
mesure de ses progres.
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Depuis que Jean-Baptiste a grandi en taille, il s'impose
et donc son papa est obligé de porter un regard plus conci-
liant. Ce qui me permet d’'étre moins en premiere ligne.
Quelquefois la prise en charge est loin d'étre conforme a
mon idée mais je suis tres contente de cette intimité.

Quand je repense a tout ce chemin parcouru, je recon-
nais que les progres sont évidents.

Jean-Baptiste a 15 ans et demi et je suis encore éton-
née de ses blocages en face de certaines situations:
lorsque je n‘emploie pas le bon mot, qu'il me ferme les
portes alors que je range la vaisselle, qu'il dispose ses
meédicaments a un certain endroit lors des repas, que son
verre doit avoir une certaine place par rapport a son
assiette, qu'en rangeant ses chaussures il se bloque parce
qu’il y a une autre paire de chaussures a sa place. Que je
I'assiste encore pour la toilette et pour le brossage des
dents. Qu'il ne se rende pas encore compte que ses véte-
ments doivent étre changés.

Mais j'ai confiance : en continuant mon travail aupres de
lui il me surprendra encore. Je suis un peu plus confiante.
Il revendique sa place, son papa est obligé de le voir. Pour
moi, c'est une victoire car j'al été toute seule pendant
toutes ces dernieres années. Le soutien de sa sceur et de
son petit frere m'ont aidée a continuer et a y croire.

En guise de conclusion

A I'heure actuelle je suis heureuse de pouvoir échanger
et transmettre mes savoirs a d'autres familles, de les aider
quelquefois a aller mieux dans leur vie quotidienne. Des
petits trucs et astuces échangés ne sont pas toujours la
solution a tous les problemes mais cela nous permet de
nous sentir moins seuls car bien souvent la famille, les
amis se sont éclipsés.
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Jean-Paul et Stmone PEETERS

Issus tous deux de familles trés modestes, nous avons

néanmoins eu la chance de pouvoir poursuivre des

é¢tudes apres le baccalauréat: St Cyr pour Jean-Paul,
mathématiques a la Sorbonne pour Simone.

Nous nous sommes mariés & Embrun en 1966 et avons eu
7 enfants, ¢levés dans la foi catholique.

Simone a enseigné comme professeur de mathématiques
jusqu’a la 3¢ naissance. Elle s’est ensuite consacrée a I’éduca-
tion des enfants tout en menant de front de nombreuses acti-
vités bénévoles.

Jean-Paul a alterné les postes dans les troupes de mon-
tagne et au Ministére, ainsi qu’un sé¢jour d’un an en ex-
Yougoslavie comme patron de la logistique de ’ONU. Il est
retraité depuis 1998.

Nous avons beaucoup pratiqué la musique au sein de diffé-
rentes chorales et au cours de stages d’été: choralies de Vaison-
La-Romaine, rencontres internationales de Saint Céré...

Le sport a eu une grande place dans notre vie. .La mon-
tagne d’abord, surtout pour Jean-Paul qui a son diplome de
guide et a été président de la Fédération francgaise de la mon-
tagne et de ’escalade (FFME) pendant une olympiade, de
2001 a 2005. Egalement, la course a pied pendant un temps
(nous sommes allés courir le marathon de New-York en
1989 pour féter nos 50 ans), puis la course d’orientation
(I'un et autre ayant obtenu plusieurs récompenses natio-
nales). Depuis 2001, Jean-Paul est malade d’un cancer du
sang. Depuis 3 ans, suite aux rechutes, il a dG diminuer
considérablement ses activités mais a gardé quelques fonc-
tions a la FFME. Il reste aussi membre du conseil d’adminis-
tration de PUCPA et participe aux travaux de I’Association
pour I’é¢tude de la neige et des avalanches (ANENA).

74

Les enfants sont lancés dans la vie et sont désormais
presque tous financierement indépendants. Avec nos 18
déménagements successifs, nous avions da les laisser pour-
suivre leurs études dans différentes villes, ce qui a représenté
une charge financiere importante (logements, transport,
etc.). Notre derniere, Cécile, 25 ans, qui est née apres
Francois, vient de terminer un mastére 2 de psychologie a
Paris; elle cherche du travail.

Francois est le sixiéme enfant (2 gar¢ons et 5 filles). Il est
né a Annecy. Il a connu de nombreux changements de rési-
dence, d’environnement humain et de scolarité. De ce fait, il
a acquis une assez bonne capacité d’adaptation aux situa-
tions nouvelles.

Ses frére et sceurs ont été pour beaucoup dans son éduca-
tion par un effet d’entrainement et de stimulation.

Il a eu la chance de bénéficier d’une grande variété de situa-
tions éducatives: maternelle ordinaire, IME, classe spécialisée
au sein d’une école de quartier, foyer de vie a dominante artis-
tique. Nous recherchons actuellement un lieu de vie pour
adultes ou il puisse exploiter les compétences acquises.

Nous avons fait des efforts pour développer son autono-
mie, pour I’'intégrer le plus souvent possible dans des milieux
et dans des activités ordinaires. Il a pratiqué différents sports
en famille: ski, escalade, course d’orientation. Il a des dons
artistiques: peinture et musique. Il est trés sociable bien
qu’ayant une tendance marquée a s’isoler, par moments. Il
est également tres pieux.

Nous ne nous sommes toujours pas décidés a mettre
Francois sous tutelle bien que certains de ses frére et sceurs
se soient proposés comme tuteurs.

Nous sommes assez fiers de ce qu’est devenu Francois.
Son avenir n’est pas assuré, mais nous savons que frére et
sceurs seront la aprés nous pour I’aider.
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De I'ombre a la lumiére

Des I'annonce de la trisomie, a l'instant de la naissance,
I'infirmiére s'exclamant « mais il est mongolien! », nous
nous sommes demandé comment nous pourrions élever
un enfant affecté d'un tel handicap.

Francois est le sixieme d'une fratrie de sept, et nous
nous sommes apercus tres vite que |I'expérience acquise
avec ses frére et sceurs n'était pas suffisante. Aussi
avons-nous cherché a nous informer sur les tenants et
aboutissants de la trisomie 21, a travers différentes
sources. C'est I'objet du chapitre « savoirs ».

A cette connaissance théorique, nous avons d{ ajouter
des astuces de « savoir-faire » car I'éducation dispensée a
nos autres enfants s'est révélée déficiente dans le cas de
Francois. C'est I'enjeu du second chapitre.

Le regard d'autrui nous a incités a nous positionner vis-
a-vis du handicap en général, et de la trisomie 21 en parti-
culier. C'est tout un « savoir étre » que nous avons peu a
peu intégré; nous abordons dans ce troisieme chapitre
notre nouvelle vision de la vie, bouleversée par cette nais-
sance inattendue.

Savoirs
Nous étions tout a fait ignorants de ce qu'est la trisomie
21, en dehors de clichés du type enfant bavant dans son
coin, lourdaud et que I'on cache. Il a fallu « apprendre la
maladie ».
La lecture d'ouvrages sur le sujet a commencé a nous
éclairer, en particulier:
= J.-R. BASCOU, neuropsychiatre a Montpellier, dresse a
grands traits la « silhouette » du trisomique 21. Il passe
en revue tous les aspects des particularités induites
par la trisomie: motricité, sensorialité, langage, com-
portement, déficit mental, performances concréetes...
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Tout ceci d'une froideur clinique.

= Monique CUILLERET, psychologue et audiophonolo-
giste de I'Université Lyon 1, nous a fait part de ses
recherches sur le développement du langage chez les
personnes atteintes de trisomie 21. Son livre, Les tri-
somiques parmi nous, paru l'année suivant la nais-
sance de notre fils, nous a informés et rassurés quant
a I"éducation d'un tel enfant.

- C. ROSSIGNOL, assistante des hopitaux de Tours,
avait rédigé un article trés complet sur les aspects
éducatifs de la trisomie 21 et le r6le du médecin,
Insistant sur le nécessaire travail en équipe des pdles
pédagogique et thérapeutique.

= Marie-Odile RETHORE, professeur spécialiste en
génétique, publie régulierement des études sur les
spécificités de la trisomie 21.

= La fréquentation de revues telles Ombres et Lumiere
(OCH), Ensemble (UNAPEI) et occasionnellement
DECLIC nous a ouverts au monde du handicap.

Ici, nous devons mentionner |'expérience pionniere de
la Fondation Jéréme LEJEUNE dans la recherche fonda-
mentale sur la trisomie 21, les moyens d'atténuer les
conséquences du chromosome surnuméraire et le sou-
tien aux familles a travers des consultations médicales
annuelles.

A l'initiative de ladite Fondation sont organisées des
conférences traitant de pathologies liées a la trisomie 21
(ceil, appareil digestif, sommeil, etc.). Nous y avons butiné
de précieuses informations: ce qu'il vaut mieux faire, ce
qu’il faut éviter, les signaux d'alerte, le recours a l'avis d'un
médecin... Simple illustration: I'enfant trisomique se
plaint peu (est-il moins sensible a la douleur que les
autres?); il faut étre vigilant devant un changement de
comportement qui décele peut-étre un mal-étre.
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Nous avons rapidement adhéré a I'UNAPEI. Cette asso-
ciation, représentative des personnes handicapées aupres
des pouvoirs publics, propose formation et information
dans maints domaines: ressources, carte d'invalidité, édu-
cation, prévoyance, successions, tutelle et curatelle...

Enfin, le témoignage de parents dans notre situation
nous a aussi été profitable, en particulier le livre de Georges
HOURDIN, Le malheur innocent, relatant la vie quotidienne
avec sa fille Anne-Marie, atteinte de trisomie 21.

De méme, nous avons apprécié le partage de nos expé-
riences, difficultés et compétences avec d'autres familles
au sein d'associations de parents, lors de nos nombreux
lieux de séjour. A Grenoble, quelques parents se réunis-
saient pour échanger sur leur vécu aupres de leur enfant
handicapé. A Saint-Cloud, c’est lors de rencontres organi-
sées par |'établissement fréquenté par leur enfant que les
parents abordaient les questions qui leur tenaient a cceur. A
Strasbourg, ville trés conviviale, des manifestations festives
favorisaient partage et dialogue. A Melun, ce sont les ren-
contres Foi et Lumiére qui nous apportent amitié et soutien.

Savoir-faire

D’entrée, nous voudrions souligner que les compé-
tences acquises dans ['éducation de Francois sont les
mémes que celles qui ont guidé I'éducation de ses frére
et sceurs. Cependant, elles ont d( étre plus réfléchies.

Prenons I'exemple de la confiance en les capacités de
développement de notre enfant. C'est un principe de base de
la psychologie de croire qu'il peut réussir. Avec des enfants
ordinaires, il n'est pas toujours facile de conserver cet opti-
misme en toutes circonstances; avec un enfant handicapé
mental, c'est encore moins évident, justement parce qu'l
n‘est pas ordinaire, parce que les obstacles semblent
immenses, parce que les résultats tardent au rendez-vous.
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C'est alors que ce qui parait aller de soi pour le reste de la fra-
trie nous demande une application supplémentaire ; I'acquisi-
tion et le progrés ne sont pas impossibles, ils demandent
plus de temps et sont plus limités, mais jamais terminés.

Bien que théoriqguement informés, nous restions insa-
tisfaits. Démunis devant cet enfant différent, le non-savoir
pratique a induit une grande soif de bien faire.

C'est ainsi que dés sa premiere année de vie notre fils,
a Annecy, a été assisté, a domicile, par un thérapeute.
Celui-ci a veillé a développer sa mobilité, puis sa motricité
fine a travers des exercices corporels, la manipulation
d'objets et des jeux: empiler, visser, cacher, assembler...

Ensuite, la fréquentation d'un CAMSP, a Paris, (Centre
d'Aide Médico-Social Précoce) lui a permis de progresser
dans les acquisitions physiques et mentales: équilibre,
adresse (jeux de ballons) reconnaissance des formes géo-
métriques, des couleurs.

C'est I'école maternelle qui a pris la reléve, apprenant la
socialisation: faire comme les autres, faire attention aux
autres, obéir aux ordres, ranger ses affaires... A
Chamonix, une institutrice a su prendre en charge notre
fils et a réussi a l'intégrer a la classe avec bonheur.

A I'dge de 5 ans nous avons déja rejoint le milieu spé-
cialisé, pres de Chambéry, aucune école n'ayant accepté
notre enfant, les déménagements tous les deux ans dus a
la profession du pere ne facilitant pas I'intégration scolaire.

Nous avons passé la main aux divers établissements
fréquentés par notre fils en essayant, pas toujours avec
succes, de coopérer avec eux. Il nous a parfois semblé
qgue l'institution nous mettait a |'écart, nous dépossédait
de notre réle de parents tout en prénant la collaboration.
Un passage en classe intégrée (classe d'enfants triso-
miques au sein d'une école primaire publique), a
Grenoble, fut une expérience trés positive.
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Selon les IME fréquentés, les éducateurs ont fait émer-
ger des intéréts variés, toujours dans la veine artistique:
musique, théatre, peinture. Ces intéréts font que Francois
ne s'ennuie jamais, ce qui est un atout pour lui.

Enfin, les difficultés d'élocution et de compréhension de
notre fils nous ont conduits a le faire suivre en orthophonie.

Quant & nous, nous avons appris a observer, a décryp-
ter des attitudes ou des comportements. Ensuite, nous
avons été amenés a faire confiance; cela nous est apparu
capital, et notre fils nous a parfois surpris par des capaci-
tés que nous ne soupgconnions pas.

Francois répond positivement aux encouragements,
peut-étre pour nous faire plaisir? Nous avons guetté les
progres et les avons donc vivement mis en avant.

L'éducation de notre fils nous a aussi appris la patience
devant la lenteur des acquisitions et le refus buté de cer-
taines activités.

Nous avons remarqué que projeter Francois dans un
avenir qui I'intéresse lui permet de sauter I'obstacle de la
tache présente qu'il renécle a accomplir. Par exemple:
« apres la promenade en forét (qu'il ne veut pas faire),
nous allons goGter » (proposition attirante) et Francois
s'équipe pour la sortie.

Nous avons aussi noté que notre fils aimait se mettre
en avant, aussi lui avons-nous ménagé des occasions de
faire valoir ses talents, ce qui I'a aidé a aller plus loin. Cela
va de la banale ouverture d'un pot de confiture (« je suis
costaud ») a la confection d'un gateau (« moi je t'aide »)
ou a la préparation du café (« moi tout seul »).

Il aime beaucoup la peinture. Nous avons exploité ce
go(t pour I'emmener au musée; il apprécie particuliere-
ment Cézanne et Picasso qu'il essaie d'imiter!

Son attirance pour la musique nous a amenés a lui offrir
un clavier sur lequel il pianote imperturbablement. Il ne
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sait pas lire une partition mais joue et s'accompagne a
I'oreille, ou improvise, assez heureusement.

Ce ne sont pas vraiment des astuces que nous avons
imaginées, mais plutdt des attitudes que nous avons tra-
vaillées, celles développées plus haut, et aussi:

=» savoir prendre du recul,

= ne pas attendre de résultats immédiats,

= stimuler constamment notre fils car la régression

rode toujours, les acquis sont fragiles,

= |ui confier des responsabilités a la mesure de ses

moyens, ce qui I'insere dans le milieu de vie et déve-
loppe son autonomie,

= savoir, une fois informés et compte tenu de notre

vécu, donner notre point de vue et résister a des
pressions médicales ou du milieu éducatif (institu-
tions),

= faire preuve d'abnégation, on pourrait dire « aimer

sans retour ».

savoir étre

Accueillir un enfant trisomigue nous a projetés dans un
autre monde, a la fois inconnu et hostile.

La premiére difficulté a été de reconnaitre la situation
de handicap, pour nous d'abord, et ensuite devant les
autres, tous les autres, la famille, les amis et connais-
sances, et méme le quidam dans la rue dont le regard s'at-
tarde un peu trop sur le visage de notre fils.

Des les premieres semaines, les exclamations de I'en-
tourage: « qu'il est beau » (comprenez: il est bien joufflu),
nous mettaient mal a l'aise; difficile de préciser: « oui,
mais c'est sa trisomie qui lui donne ce visage si rond »

Puis, tres rapidement, la hiérarchie de nos valeurs s’est
sensiblement déplacée; il nous a semblé que les évene-
ments trouvaient leur juste place; des préoccupations
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sont devenues futiles. Elles ont été remplacées par des
questions: qu'est-ce que la vie ? Quelle qualité attribuer a
une vie affectée d'un handicap? Qu'est-ce qu'une vie
réussie (pour reprendre une expression de Luc FERRY),
réussie pour nous, réussie pour Francois ?

Ensuite, au fur et a mesure de I'écoulement des jours,
sont apparues les décisions concretes a prendre et a ajus-
ter constamment: recherche de la meilleure prise en
charge aux différents stades de la vie, mettre ou ne pas
mettre sous tutelle (et finalement organiser cette tutelle),
préparer les ressources financiéres pour I'avenir, explorer
les possibilités d'accueil définitif en foyer de vie...

Le savoir étre s'exerce aussi vis-a-vis de la fratrie.
Francois n'est pas le centre du monde, fat-il familial.
'attention que nous devons a ses frere et sceurs ne sau-
rait souffrir de l'intérét qu'il réclame, aussi bénéficie-t-il
des mémes exigences et du méme traitement qu’'eux en
matiére de récompenses ou punitions.

L'age mental d'une personne trisomique n'a rien a voir
avec son développement physique. Le passage a l'age
adulte est une période floue, étendue, pendant laquelle
nous ne savions plus si nous avions encore a faire a un
enfant. Nous avons tenté d’'encourager sans effrayer, de
gérer les initiatives sans les freiner, de convaincre sans
imposer. Rude épreuve. C'était la période des « moi, tout
seul », qu'il s'agisse de traverser la rue la plus encombrée
de la ville, de préparer le petit déjeuner familial, de grim-
per aux arbres, de faire quelque emplette, de monter les
blancs en neige pour le gateau, de retirer de I'argent au
distributeur en ayant mémorisé le code, d'utiliser les appa-
reils ménagers...

Une étape difficile a franchir fut celle de déléguer notre
autorité de parents a des tiers pour éviter le risque de
fusion. Il a fallu oser la confiance. Nous avons essayé de
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promouvoir la diplomatie avec les instances éducatives et
médicales. A ce sujet, il a fallu un an de patience pour
obtenir I'abandon d'un traitement inadapté qui avait réduit
notre fils a I'état de « zombie », et pour qu'il retrouve
dynamisme et joie de vivre.

Péere et mére, nous avons conjointement assumé |'édu-
cation de notre enfant trisomique, veillant a le faire recon-
naitre comme « enfant » et non comme « handicapé »
dans nos divers lieux de vie. Il a pu ainsi se forger des rela-
tions chaleureuses en milieu sportif (course d'orientation),
culturel (chorale), paroissial, amical et jusque dans certains
magasins ou il est connu et accuellli avec chaleur. Il est
trés sensible aux atmospheres.

Francois a 27 ans. Quand il est né, nous éprouvions
quelque inquiétude devant I'avenir, son avenir. Nous avons
cru en lui et sommes persuadés que cela I'a aidé a avan-
cer. Ses frere et sceurs se sont montrés de précieux auxi-
liaires; ils ont su l'accompagner, le tirer, le pousser, le
bousculer pour son plus grand bien. Aujourd’hui, nous
pouvons témoigner de la richesse d'avoir cet enfant a nos
cotés, et de sa propre richesse. Il nous a appris la tolé-
rance, la persévérance, nous a obligés a changer notre
regard sur le monde, a aiguiser notre jugement, a déplacer
nos priorités.

En guise de conclusion
Quelles compétences avons-nous retenues de cette
tranche de vie avec notre enfant atteint de trisomie 217
Ce récit espere vous les avoir dévoilées. Au-dela des
savoirs, savoir-faire et savoir étre, c'est une maniéere d'étre
au monde qui nous a été donnée en cadeau, et nous en
remercions notre Francois, notre unique !
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Ehane CHABE

ai 57 ans, je suis la deuxiéme d’une famille de 6

enfants, j’ai da travailler tres jeune, a 14 ans, pour

aider ma famille. Grace aux divers stages que j’ai
réalisés dans les entreprises, j’ai pu passer mon Certificat
d’Etudes.

Je suis une maman divorcée qui a ¢élevé seule ses 3
enfants: Laure née en 1971, Frédéric né en 1979, Sindy née
en 1988. Le second est atteint d’'une maladie génétique (syn-
drome de SMITH-MAGENIS). C’est seulement en 2002
que ’on a pu identifier le handicap de Frédéric, il avait alors
23 ans. Jusqu’a cette date, je m’occupais de lui toute seule
sans savoir ce qu’il avait.

Mon travail était ma seule distraction en dehors de la mai-
son, mon seul espace pour m’évader et me ressourcer car a
la maison les enfants me prenaient tout mon temps. Et
Frédéric me demandait un peu plus que les autres (a cause
des nuits sans sommeil notamment a la suite d’un des symp-
tomes de Frédéric, le sommeil inversé). Je n’avais aucun
moment pour étre autre chose qu'une mere a 150 % ; ma vie
de femme était mise entre parentheéses.

Aujourd’hui je ne sais toujours pas penser a moi. Ma
vie professionnelle m’a beaucoup aidée pour ne pas pen-
ser aux difficultés et j’ai ainsi pu évoluer et devenir comp-
table.

Le Centre de LLa Gabrielle m’a contactée pour savoir si je
voulais participer aux Ateliers Coopératifs de Recherche-
Action, prévus dans le cadre du Programme Européen
ECLAS. En acceptant de participer aux sessions d’ACORA,
j’ai pu constater que ce travail ’ACORA m’a permis de me
rendre compte de toutes les compétences que j’ai acquises
seule, durant toutes ces années, €t que je pouvais transmet-
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tre aux institutions, aux spécialistes, aux associations, aux
politiques et aux familles.

Jai pris conscience de tout ce que j’avais a partager sur les
difficultés que j’ai rencontrées et que ’on pouvait, a partir de
cette base, travailler sur la question du handicap qui, depuis
plusieurs années, a énormément évolué¢ et pour laquelle
beaucoup de choses restent a faire.

Seule face a une énigme

Frédéric est le deuxieme de mes trois enfants. Il est
atteint d'une maladie génétique rare, le syndrome de
SMITH-MAGENIS. Frédéric avait 23 ans quand le diagnos-
tic a été posé suite a une conversation avec I'équipe péda-
gogique qui a trouvé une ressemblance avec un autre cas.
A la suite de cette conversation, |'ai €té voir une généti-
cienne.

C'est une maladie chromosomique — une délétion, une
coupure d'un des deux chromosomes 17 — qui se mani-
feste a I'dge de 2 ans, associant une dysmorphie, des
troubles du comportement et un retard mental.

Il avait des ressemblances physiques avec les enfants
trisomiques, sauf la bouche en chapeau de gendarme. Les
autres symptémes sont le sommeil inversé (il dort la jour-
née et pas la nuit car il a la mélatonine qui se diffuse le
matin pour créer le sommeil et non le soir), l'insensibilité
a la douleur, I'hyperactivité, la colere, I'auto-agressivité.
Ses capacités de compréhension sont supérieures a ses
capacités a s'exprimer verbalement.

A la naissance de mon fils, un souffle au cceur a été
détecté. Apres suivi médical ils ont observé une hyperac-
tivité a laguelle se sont ajoutés des problemes de dents,
de méachoire, de langue et de retard intellectuel.
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Le dialogue entre le milieu hospitalier et moi-méme
n'existant pas, j'ai pris la décision de m'orienter vers d'au-
tres spécialistes — dentiste, cardiologue, orthophoniste,
orthopédiste — qui seraient plus a mon écoute. J'ai éga-
lement décidé de faire évaluer ses capacités intellec-
tuelles, car je me suis rendue compte qu'il y avait un déca-
lage entre son évolution et celle de ma fille ainée.

Et ainsi, au fil des années, j'ai développé en tant que
mere des compétences variées dans les domaines des
savoirs, savoir-faire, savoir étre pour faire face aux divers
probléemes et comportements rencontrés, la difficulté
majeure étant que je ne savais pas de quelle maladie
Frédéric souffrait.

Se confronter au milieu médical, scolaire
et aux institutions

Les médecins avaient donné a Frédéric un traitement
destiné a un enfant soumis régulierement a des convul-
sions. Je lui ai diminué les doses progressivement jusqu’a
ce qu'll n‘ait plus besoin d'en prendre.

lls m'ont proposé de I'hospitaliser pour faire une radio
par les artéres pour voir ce qu'il avait au cceur. Pensant
qu’il avait subi assez de traumatismes pour ne pas en
rajouter, j'ai été voir un cardiologue qui a prescrit une
échographie du cceur ce qui a permis de diagnostiquer
une communication intra-ventriculaire gauche. Ces exa-
mens pouvaient étre pratiqués sans médicament et sans
souffrance: qui a eu raison ?

J'ai donc refusé les médicaments et les examens trau-
matisants, je ne suis plus retournée dans cet hopital pour
son suivi. Il faut savoir insister quand on sait qu’on a raison,
savoir ne pas lacher, ne pas hésiter a aller consulter ailleurs.

J'ai rencontré une psychiatre qui voulait me voir régulie-
rement car Frédéric faisait toujours des coléres, des
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crises. C'était le démarrage du syndrome. Mais elle
croyait qu'il avait un probleme avec moi. Elle voulait que je
suive une thérapie pour savoir gérer le comportement de
mon enfant, elle ne m'a jamais revue.

Frédéric avait son frein de langue trop court. A ce propos,
les médecins m’ont dit que je me faisais des idées. Pour sa
jambe gauche plus courte®, la aussi, on m‘a prise pour une
idiote : il est trop gros, il doit faire du sport, m'a-t-on dit. Pour
eux Il n'y avait pas de probleme, ce n'était pas intéressant
car pourquoi améliorer ces anomalies puisque de toute
facon, a leurs yeux il sera toujours handicapé ?

Il a été opéré de sa langue a 9 ans en chirurgie esthé-
tique pour rallonger le frein de sa langue. Pour sa jambe
gauche, apres examen, il s'agissait d'une malformation de
la hanche de 5 cm. Si j'avais écouté tous ces grands pro-
fesseurs, nous n'aurions pas pu améliorer ces anomalies.

On m'a déja suggéré des médicaments pour qu'il soit
moins actif au sein de |'établissement. Mais j'ai préféré
qgue le suivi médicamenteux soit fait a I'extérieur de |'éta-
blissement d'accueil pour palier des traitements non adap-
tés ou des surdosages. Ce sont des problemes que ren-
contrent beaucoup de parents.

Bien sdr, il faut écouter les spécialistes. Mais quand
vous avez votre enfant qui souffre jour et nuit avec vous,
que vous détectez des anomalies en |'observant et en
comparant, qu'on ne vous croit pas et que cela peut nuire
a votre enfant, alors vous allez voir d'autres spécialistes.
Jusqu’'au jour ou vous trouvez un médecin qui vous
écoute et qui prend en compte vos remarques, Vous prou-
vant ainsi que vous avez raison. La aussi il faut étre armé
de courage et continuer son combat.

6- C'est un des symptomes physiques du syndrome.
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C'est difficile également avec le milieu scolaire. Il faut
apprendre a étre diplomate, ne pas s'énerver, rester calme
et trouver une solution pour ne blesser personne.

A 3 ans, il est rentré a la maternelle. Avant c'était sa
grand-meére qui le gardait. La premiére année, il a eu une
maitresse qui n'était pas trop compréhensive, qui ne sup-
portait pas sa lenteur, son retard et ses crises. Elle a vu
qu'il avait des problemes de comportement, elle lui met-
tait ses dessins a la poubelle. On a changé de maternelle
en leur disant que sa grand-mere ne pouvait plus le garder,
gue maintenant c'était sa tante qui s'en chargerait et
gu’on le mettrait a I'école a c6té de chez elle.

On est tombé sur une directrice tres compréhensive
qui a pris Frédéric en maternelle tout en sachant qu'il avait
des problemes. Il est resté jusqu’a 6 ans. Les institutrices
se sont adaptées a son niveau, a sa lenteur sans jamais le
brusquer. Cette directrice a contacté un directeur de I'lME
gu’elle connaissait pour lui parler de Frédéric. Nous avons
eu un rendez-vous et grace a lui Frédéric a été pris en
charge par cet établissement qui était dans ma commune.

Développer des capacités et de I'énergie pour gérer
tout le quotidien

Avant que je ne sois divorcée, c'est moi qui me levais la
nuit, qui m'occupais de Fredeéric, qui allais aux réunions...
Je gérais tout et, en plus, je devais étre en pleine forme et
agréable. Mais malheureusement j'étais trop fatiguée.

Apprendre a anticiper certains problemes et a imaginer
des solutions pour atténuer les difficultés.

Par exemple, lorsque Frédéric a commencé a aller en
stage, j'ai d( trouver des solutions pour les trajets qu'il faisait
seul alors qu'il ne savait pas lire. Je lui préparais une fiche
avec les numéros de téléphone de la maison face au dessin
de la maison et de mon travail face au dessin d'un bureau.
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J'informais les collegues de travail au sujet de ce trajet
pour créer une chaine de gens qui connaissent ce chemin
et qui puissent intervenir en cas de probleme sur son tra-
jet. En effet, a cause du syndrome du sommeil inverse,
Frédéric s'endort n'importe ou dés qu'il est assis. Mes col-
legues avaient pour mission de le rassurer en attendant
que je le retrouve et que je le ramene a son stage. Ce qui
ne lui plaisait pas trop car il pensait rentrer a la maison. Je
lui disais: méme si tu arrives en retard, il faut respecter
tes engagements. Puis je retournais travailler, la peur au
ventre qu'il ne se perde a nouveau. Ce qui me préoccupe,
c'est qu'il ne sait pas lire mais je ne baisse pas les bras car
je sais au fond de moi qu'il peut y arriver.

Savoir discuter et négocier avec diverses personnes
pour faire face aux imprévus.

Ainsi, une autre fois il s'était trompé de bus, il m'a
appelée pour me dire: « ton fils est perdu ». Je ne me suis
pas affolée, il y avait un café a coté, je lui ai dit de rentrer
et de demander qu'on m’appelle car il était perdu. Le
patron du café m'a appelé, je Iui ai expliqué le probleme en
lui demandant d'appeler un taxi pour le reconduire a son
stage. Entre temps j'ai téléphoné au stage pour les préve-
nir; ils n'étaient pas tres contents car il fallait avancer I'ar-
gent pour le taxi et ce n'était pas dans leurs attributions,
mais ils I'ont quand méme fait. Evidemment Frédéric
espérait comme toujours rentrer a la maison.

Apprendre a agir face aux crises de Frédéric,
savoir se maitriser, savoir quand il faut dialoguer
et quand cela ne sert a rien.
Par exemple, quand je veux aller faire les courses, il me
dit: « je viens », puis deux minutes apres, il ne veut plus
et cela dure au moins pendant une demi-heure. Alors I3, je
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suis folle de rage, mais je me maitrise, j'essaie de ne rien
faire apparaitre mais au fond de moi je bous.

Quand on va en voiture, il ne veut pas monter. Ou bien
il se met devant la voiture afin que je ne puisse pas démar-
rer. Avant, soit je ne m’énervais pas, je dialoguais avec lui
ou bien je craquais et je remontais chez moi en larmes a
bout d'arguments. Alors |3, il s'arrétait, me demandait par-
don et me disait qu'il ne recommencerait plus. Mais hélas,
il tenait sa parole jusqu'a la fois suivante. Maintenant
quand il essaie de me le refaire, je ne discute plus, je pars
et alors il se dépéche pour me rejoindre.

Pratiquer une activité en dépassant ses propres
motivations.

Pour stimuler mon fils je me suis aussi inscrite au judo
— dur, dur! — mais j'ai tenu le coup pendant deux ans. Je
voulais que Frédéric fasse du sport car il ne bougeait pas
assez et mangeait trop. Je l'ai inscrit au judo a c6té de
chez son oncle a une demi-heure de la maison en voiture,
la ou ses cousines pratiquaient le judo. L'entraineur cher-
chait des jeunes handicapés comme lui pour faire une sec-
tion dans son club.

En attendant d'en avoir plusieurs, Frédéric apprenait
avec des gens valides. Ce n'était pas trés pratique car loin
de chez nous, il fallait y courir une fois par semaine, le
samedi. Puis nous avons arrété car le sport, c'est bien
mais trop cher.

Mettre son enfant en internat permet aux parents de
mieux assumer les difficultés de leur enfant. Linternat
cela signifie pouvoir enfin dormir, récupérer des nuits de
sommeil, de |'énergie, se détendre, ne pas angoisser
quand il fait un tour dehors, ne pas se demander sans
cesse ou il est et ce qu'il fait. Cela permet de pouvoir
gérer les crises avec plus de patience, plus de calme et
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aussi de pouvoir laisser l'internat prendre le relais pour
tout ce qui est administratif. Un autre aspect important
dans ce choix est que cela permet a Frédéric de vivre sa
vie d'adulte loin de nous, avec d'autres personnes.

S’occuper également des deux autres enfants

Préparer |'acceptation d'un autre enfant. Quand je me
suis trouvée enceinte de Sindy, j'ai préparé Frédéric a l'ar-
rivée de sa petite soeur. Je lui ai fait suivre les étapes
d'une grossesse en me servant d'un petit livre. Je |'ai pré-
paré a l'arrivée de Sindy et cela s'est bien passé. Je me
souviens qu'il disait: je suis le grand frere maintenant, j'ai
une petite sceur!

Accepter l'intervention d'une tierce personne. Avec
Sindy, la plus jeune des trois, c'était difficile de discuter,
elle ne voulait rien entendre. Elle avait besoin de parler, de
dire ce gu’'elle ressentait par rapport a Frédéric. J'ai pris
rendez vous avec un psychologue. Et depuis que Frédéric
va en internat, Sindy est plus calme et moins agressive.
On a plus de temps ensemble.

Savoir parler de la sexualité avec son enfant

[l faut savoir étre patiente, savoir répéter, savoir interve-
nir aux moments opportuns, savoir trouver les bons mots.

Frédéric n'a jamais eu de probleme avec les filles mais j'ai
da lui faire comprendre la différence entre une copine et une
petite copine, que par exemple, il ne fallait pas prendre sys-
tématiguement toutes les filles dans ses bras. J'ai beaucoup
répété: ce n'est pas ta petite copine. Il a fallu lui apprendre
que toutes les femmes n'étaient pas « ses » femmes.

Frédéric me posait des questions sur ce qu'il faut faire
ou ne pas faire ou des questions sur comment faire. Et je
lui répondais sans aucun détour. J'ai surtout été vigilante
sur le fait qu'il n“ait pas de gestes osés sans le savoir avec
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moi ou avec d'autres femmes. Je lui disais: « non, ca ne
se fait pas » et j'essayais de |ui faire comprendre que cer-
tains gestes pouvaient étre mal compris par les autres,
que ¢a ne leur faisait pas plaisir. Des qu'il y avait un geste
qui pouvait sembler déplacé, j'insistais. Je lui disais:
quand tu auras une petite copine, oui, alors tu pourras.
Je n'ai pas eu trop de difficultés quand a la question de
I'intimité. Avec sa petite copine, il est discret. |l va dans sa
chambre, il ferme la porte. Il fait trés attention, il est discret.

Prendre en charge les différentes démarches
administratives

Pour ses 20 ans, nous avons rempli un dossier aupres
de la MDPH — Maison Départementale des Personnes
Handicapées (anciennement COTOREP) — pour une série
de demandes: une reconnaissance de son handicap, une
carte d'invalidité, des allocations, une demande de tutelle
afin de préparer sa sortie vers un autre centre. Les
demandes sont compliquées et les centres doivent en
principe vous aider. Mais cela, nous I'avons su une fois
que tout était fait, comme d'habitude...

Pour étre sous tutelle, votre enfant est obligé de passer
un examen devant un psychiatre, qui déterminera si votre
enfant a vraiment besoin d'étre protégé. Si vous choisissez
la modalité de l'internat dans un centre, il vous faut verser
un pourcentage de l'allocation Adulte Handicapé soit 70 %.
De son allocation, il ne lui reste plus grand-chose donc je
dois subvenir a ses besoins. Ce qui signifie beaucoup d'in-
terdits et de privations. Aujourd’hui, les choses commen-
cent a changer mais pas suffisamment vite.

Savoir transmettre mon vécu pour aider d'autres parents
Apres avoir appris ce qu'avait mon fils et m’étre rendue

a la premiére réunion de l'association du syndrome
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SMITH-MAGENIS, je me suis apergue que nous n‘avions
aucun document de parents parlant de leur parcours. J'ai
ressenti a ce moment-la une immense envie de faire par-
tager mon parcours avec Frédéric, mes joies, mes peines,
mes galéres. Envie également de leur donner le plus d'in-
formations possibles pour les informer sur les différentes
étapes de ce syndrome du sommeil inversé ainsi que sur
des aspects pratiques comme les procédures administra-
tives, etc.

J'ai donc écrit un livre qui racontait I'histoire de Frédéric.
Je l'ai fait pour moi, pour me soulager d'une souffrance
intérieure que je ne pouvais partager. Je |'ai fait aussi pour
Frédéric et avec lui. Je Iui ai fait raconter son histoire.

Je ne me croyais pas capable de faire quelque chose
comme cela. J'ai mis deux ou trois mois a le faire, je m'y
mettais tous les jours apres mon travail. Il fallait que ca
sorte. Mais en fait, avant de me mettre réellement a
I'écrire, J'al « porté » ce livre pendant de longs mois.

Je voulais a tout prix faire participer Frédéric. Il s'est
mis a |'ordinateur et cela a donné un enchainement de let-
tres et caractéeres sur plusieurs pages que j'al intégrés
dans le livre. Car, pour moi, cette longue suite de lettres
symbolise le mystére, I'énigme qu'est Frédéric, le mys-
tére a déchiffrer.

J'ai choisi de mettre dans la derniére partie du livre un
journal de l'association qui diffuse tous les trois mois les
actions faites par les parents ainsi que les recherches des
médecins sur ce syndrome et des lettres d'autres parents.
Je pense que c’est important.

En guise de conclusion
En juillet 2002, Frédéric a 23 ans. Le centre m'a
demandé de prendre contact avec une généticienne qui
exerce a |I'h6pital Necker car il leur semblait que Frédéric
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avait des ressemblances avec des enfants atteints de
I'anomalie (microdélétions) du chromosome 17.

J'avais une certaine réticence, je n'y croyais plus. J'ai
guand méme pris rendez-vous mais sans aucune convic-
tion. J'ai pris connaissance des résultats plusieurs mois
apres, en décembre. Le meédecin m'a annoncé que
Frédéric avait bien le syndrome SMITH-MAGENIS.

Cette découverte — enfin un nom sur cette maladie —
fat pour moi mon plus beau cadeau de Noél. Toutes les
souffrances ne sont pas atténuées mais au moins je ne
culpabilise plus.

Dans un futur proche, il est prévu que Frédéric soit plus
autonome, travaille dans un CAT, puis le soir rentre chez lui
dans son appartement, une habitation collective avec trois
ou quatre autres adultes handicapés avec qui il séjourne
depuis plusieurs années. Cela lui donnerait plus d'autono-
mie, une vie presque normale, méme si encadrée. Nous le
poussons au maximum dans cet objectif d'autonomie. Plus
tard, peut-étre pourra-t-il prendre un studio seul ?

J'espére mais je n'y crois pas trop.

Frédéric espérerait vivre avec sa copine mais la encore
nous en sommes trés loin. Ce n'est pas facile de lui faire
comprendre cela. Au fil des années, il prend confiance en
lui, mais il faut lui faire comprendre que ce n’est pas grave
s'il n'arrive pas a faire tout de suite quelque chose. Que
I'important c'est qu'il apprenne et que tout apprentissage
est pénible pour tout le monde.

Je reste toujours persuadée que le jour ou il va savoir
lire, il va dévorer les livres. Il pourra aussi se déplacer seul
beaucoup plus facilement.

La grosse difficulté actuellement c’est qu'il ne m'écoute
plus trop, il écoute beaucoup plus ses sceurs car il en a
marre d'écouter sa mere. Frédéric deviendrait-il adulte ?
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Chantal CANTAYRE

e suis née en aott 1953 a Paris, cadette d’une famille

de 2 enfants. Ma sceur ainée et moi avons toujours eu

une grande complicité. J’ai grandi dans une famille
unie ou chacun vaquait a ses occupations: nous étions tous
engagés dans le milieu associatif, sportif ou culturel, suivant
nos motivations. Mariée depuis mes 24 ans, je suis Maman
de 2 enfants: Aude agée de 23 ans qui vient de terminer ses
études et vit avec son ami, et Nikolas atteint de trisomie 21,
agé de bientdt 19 ans. Lorsqu’il est avec sa grande sceur, il se
métamorphose et vit des moments inexplicables. Mes parents
qui, malheureusement, m’ont quittée prématurément n’ont
pas connu mon fils. I.’absence de ma meére, lors de la nais-
sance de Nikolas, a été difficile a surmonter.

Suite a des études universitaires en STAPS (Sciences et
Techniques des Activités Physiques et Sportives), je suis
devenue enseignante en EPS. Je me suis longtemps investie
dans le monde associatif (club, école de sport...), milieu tres
enrichissant, demandant une énorme disponibilité. LLorsque
Nikolas est rentré a 1’école, j’ai arrété toutes mes activités
autres que celles professionnelles pour me consacrer a son
éducation. Depuis 3 ans, mon mari et moi avons repris des
activités. Je pratique pour mon plaisir des activités telles que
la randonnée, la danse... Bien entendu cela demande une
harmonisation de nos plannings mais avec de ’organisation
et des compromis nous y arrivons surtout que Nikolas pra-
tique 2 fois par semaine le judo en club. Il comprend tres
bien que nous ayons, son papa et moi, des activités.

I’avenir proche nous conforte dans notre démarche d’al-
ler de ’avant puisque Nikolas va bientdt quitter 'IME pour
une nouvelle structure ou il va cotoyer un monde d’adultes
qui va l’aider a grandir et progresser.

95



Cing années aprées la naissance de notre premier enfant
(une fille), un deuxieme bébé désiré nous est annoncé; de
plus un garcon, le premier de la famille, quelle joie! Un mois
avant la date prévue, une grossesse un peu difficile, notre
bébé décide de nous montrer le bout de son nez un beau jour
d'été a 8h30. Contrairement a sa sceur on ne me le monte
pas immeédiatement dans la chambre. Je ne m’inquiéte pas,
il est petit, 2 kg 100, il a bien crié, il a certainement besoin de
soins supplémentaires. Apres ces émotions, son papa s'est
absenté la matinée, je suis seule. En fin de matinée, surprise,
je vois arriver |'obstétricien accompagné du pédiatre qui suit
notre fille depuis sa naissance. Il m‘annonce que Nikolas pré-
sente des signes caractéristiques de la trisomie (phalanges
courtes, cou un peu épais...). Mon bébé se portait bien, avait
une bonne tonicité et pas de problémes cardiagues ni fonc-
tionnels a priori. Le ciel m'est tombé sur la téte, j'avais
entendu le verdict mais les médecins ne m'avaient parlé que
de suspicion et lorsque je regardais mon bébé dans mes
bras, il ressemblait a sa sceur.

Un mois plus tard, suite aux examens, le verdict tomba
définitivement: Nikolas était atteint de trisomie 21. Nous
étions effondrés, mon mari et moi, mais en méme temps
soulagés. Le Professeur que |'on a rencontré dans cet
hoépital a su nous déculpabiliser en nous expliquant scien-
tifiguement la cause de la trisomie. Elle nous certifia que
nous aurions a découvrir chaque jour notre enfant qui,
méme différent des autres, possédait des aptitudes qu'il
nous faudrait développer avec beaucoup d'amour.

Rapidement, nous avons expliqué a sa sceur que son
petit frére aurait besoin de nous trois pour bien progresser
car il serait un peu plus lent et allait rencontrer des difficul-
tés. Aude annoncait partout la venue de son petit frere,
jouait, riait avec... Elle prenait tres au sérieux son réle de
grande sceur. Avait-elle compris ?
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Petit a petit notre fils a grandi, souriant, rieur, plus fra-
gile, son évolution plus lente. Chaque visite chez le pédia-
tre était encourageante car celui-ci nous faisait prendre
conscience des progres de notre enfant au niveau moteur,
physique... Progressivement, l'acceptation de la diffé-
rence faisait son chemin méme s'il m'était toujours diffi-
cile d'annoncer, de parler du handicap. Ayant décidé de
reprendre mon travail, mon enfant alla a la créche a partir de
5 mois. L'équipe qui l'accueillit, n"ayant jamais recu d'enfant
handicapé, avait des appréhensions par manque de
connaissances et demanda un stage pour s'informer ce qui
I'aida a surmonter les difficultés rencontrées. L'équipe était
trés attachée a Niko. A ce jour nous passons encore voir ce
personnel qui est toujours ravi d'avoir des nouvelles.

Par la suite, Niko fut inscrit en maternelle. Son entrée
fut préparée. Le lieu était connu de mon enfant puisque sa
sceur le fréquentait. Les deux premieres années se dérou-
lerent correctement: Nikolas progressait a son rythme,
pendant la sieste la maitresse s’'occupait de Iui. L'année
suivante, tout changea: une classe surchargée, Nikolas
qui ne sulivait pas le rythme, qui avait du mal a se concen-
trer longtemps, des parents pensant que la présence de
notre enfant allait freiner les acquisitions des leurs. La mai-
tresse ne pouvait pas gérer seule tous ces facteurs au
sein de sa classe. Une atmosphére peu propice au bien
étre de notre enfant, m'obligea a trouver rapidement une
solution. Il a fallu rester diplomate pour ne blesser per-
sonne et ne pas culpabiliser davantage la maitresse. J'ai
dd gérer mon amertume, contréler ma colere. Il a fallu
faire face au premier rejet de mon enfant. Une solution a
été trouvée avec l'aide de l'inspection de I'Education
nationale pour affecter Nikolas a une nouvelle école. La
mairie détacha une jeune fille pour seconder la maitresse,
volontaire pour accueillir Niko.

97



Avec le recul je pense que j'al réagi positivement car
I'acceptation du handicap avait suivi son chemin et que
celle-ci fut le déclencheur d'une multitudes de compé-
tences développées en tant que Maman d’'un enfant en
situation de handicap avec comme principal objectif: I'ai-
der a atteindre le maximum de ce qu'il est capable de faire
et rechercher un harmonieux épanouissement dans tous
les domaines.

Le fait de m'engager dans le projet ECLAS m’a permis
de prendre conscience que, depuis la naissance de
Nikolas, j'avais acquis des compétences variées dans les
domaines des savoirs, des savoir étre, des savoir-faire.
Celles-ci se construisent progressivement.

Mes savoirs

Au niveau de mes savoirs, les premieres informations
me sont venues du milieu médical. L'analyse des caryo-
types de mon mari et de moi-méme et I'explication du
médecin associées a mes connaissances biologiques
m’'ont rappelé le mécanisme de la trisomie et m'ont
confirmé que seul le hasard était en cause. Ceci m'a, dans
un premier temps, 6té le sentiment de culpabilité, tout en
gardant un sentiment d'injustice.

La recherche livresque d'informations est devenue un
besoin afin de mieux connaltre les caractéristiques de cet
handicap pour suivre I'évolution de Niko, m'aider a com-
prendre son comportement parfois déroutant, surprenant,
et éviter des réactions de ma part inadaptées. Par exem-
ple, les enfants trisomiques ont souvent une motricité
moins harmonieuse que les autres enfants. Dés son plus
jeune age j'al beaucoup joué avec Niko pour |'évelller;
I'aide de sa sceur, qui le voyait comme compagnon de jeu,
fut trés précieuse. Je lui ai fait pratiquer des activités phy-
siques (APS) variées (je lui construisais des parcours avec
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des cerceaux, des bornes, des balles...) afin de dévelop-
per au mieux sa motricité: latéralisation, coordination des
mouvements pour qu'il se construise un schéma corporel
positif.

Ma formation universitaire en sciences et techniques
des activités physiques et sportives m’'a été d'un grand
secours. Aujourd’hui il pratique le judo dans un club, bien
intégré dans un groupe ordinaire d'adultes dans lequel Il
tient sa place. Cela est valorisant pour lui et enrichissant
au niveau social. Il est en situation de réussite dans de
nombreuses APS: tennis, badminton... Bien entendu, il
rencontre des difficultés lorsqu'il s'agit de stratégie de jeu.
Parfois la connaissance de certains caracteres de la triso-
mie m'a guidée dans mes attitudes: par exemple, la répé-
titivité des taches est primordiale pour les acquisitions, la
référence a du concret... Nous verrons ultérieurement les
divers savoir-faire qui ont été influencés par les savoirs.

J'ai acquis des connaissances concernant |'Institution,
les droits de notre enfant: les accueils existants a toutes
les étapes de sa vie, les possibilités d'intégration en milieu
ordinaire avec une auxiliaire de vie, I'IME, les CLIS, I'ac-
cueil de jour, I'ESAT, les administrations et leurs réles
(orientation, AES...). A I'age adulte, d'autres questions se
posent: comment protéger notre enfant? Que choisir?
Tutelle, curatelle...

La réflexion sur le parcours de mon enfant depuis 18
ans me permet de voir son évolution, me pousse a regar-
der vers le futur, a me battre pour sa réussite, I'acquisition
de son autonomie.

En conclusion, tous les apports théoriques sont utiles
mais il faut savoir prendre du recul, toujours garder un
esprit critique, analyser les écrits, car tout enfant est
unique, possede sa personnalité, ses capacités, sans
oublier I'environnement dans lequel il vit.
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Mes savoir-faire
Comme je le disais précédemment diverses compé-
tences dans le domaine du savoir-faire se sont
construites. Je pourrai les regrouper dans 2 rubriques:

Celles qui m'ont permis de faire acquérir les gestes
de la vie quotidienne pour que Nikolas puisse atteindre
un maximum d'autonomie.

La recherche d'astuces pour pallier les difficultés ren-
contrées est chose quotidienne. Pour I'habillage, j'ai rem-
placé les boutons des pantalons par des élastiques, préé-
tabli des nceuds aux lacets pour ne pas avoir a faire de
lacage aux chaussures, cousu des marques de couleur
dans les vétements pour différencier le devant de l'ar-
riere... En bref, J'ai recherché des solutions facilitantes
pour exécuter des tdches complexes en me servant des
acquis du moment. Il a fallu expérimenter aussi des outils.
Je m'explique: les doigts des enfants trisomiques sont
courts, épais, les mains larges; les couverts de table, les
crayons, etc., sont inadaptés. J'ai donc bricolé des
manches pour qu'il puisse tenir son matériel correctement
en attendant d'améliorer sa motricité fine. J'ai utilisé de
nombreux jeux comme des plaques trouées dans les-
quelles il insere des petits clous de couleurs différentes,
de la pate a modeler pour faire travailler la précision de ses
gestes... Pour bon nombre de ces enfants, la difficulté de
réflexion les met en échec face a une tache a accomplir
mais les actions répétitives sont généralement réussies
apres un temps d'apprentissage. Il nous faut donc éviter
le matériel compliqué, ceci demande d'analyser toute nou-
velle acquisition (ex: achat d'un micro onde, appareil
audio...). Je me suis apercue aussi que pour Niko I'imita-
tion était source d'apprentissage car il est tres observa-
teur: j'essaye donc d'effectuer un maximum de gestes de
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la vie quotidienne devant lui comme mettre la table, faire
la vaisselle, classer des objets et lui confier ensuite le tra-
vail. Actuellement il réussit parfaitement toutes ces
taches et les fait avec plaisir. Mais en contrepartie, je dois
étre vigilante dans mes comportements comme ne jamais
traverser une rue si le piéton du feu n'est pas vert...

Celles qui mont permis de faire acquérir des connais-
sances intellectuelles (lecture, écriture, connaissances
du monde...)

A partir de I'observation, une capacité que j'ai énorme-
ment développée, je me suis apercue qu'il fallait toujours
mettre en relation le plaisir, le jeu, les centres d'intérét et
la finalité pour que Nikolas apprenne de nouvelles choses.
Prenons des exemples:

Passionné de sport, les livres de sport lui ont permis de
découvrir les lettres, des mots globaux qu'il reconnait
dans un autre contexte (Nikolas posséde une bonne
meémoire visuelle). Le suivi du Tour de France, les clubs de
foot, de rugby nous ont permis de situer les villes, les
régions, les pays, les continents... La pratique de la ran-
donnée en montagne en famille m'a permis d'aborder des
sujets varies comme la nature, |'élevage, les notions
d’orientation, la lecture d'une carte simple (parcours colo-
rié) et surtout le guidage sous sa responsabilité.

Sa deuxieme passion: les trains. Se rendre dans une
gare est un réel plaisir pour lui et pour moi une source
riche en informations. De nombreux sujets sont aborda-
bles: les notions de direction, les regles de sécurité (ne
pas parler a tout le monde mais s'adresser au personnel
en cas de besoin). La présence de nombreux panneaux
est une bonne stimulation a la lecture et a I'acquisition de
mots globaux, ainsi que |'apprentissage de vocabulaire
nouveau.
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J'ai d0 faire appel a mon imagination de nombreuses
fois pour adapter les jeux de société existants afin de les
rendre utilisables par Nikolas et qu'ils soient source d'ap-
prentissage: les cartes m’ont permis de renforcer la
notion de nombre, le nain jaune celle d'ordre croissant. Il
m'arrive de créer des petits jeux pour, par exemple, lui
apprendre les formes géomeétriques. Actuellement j'utilise
certains jeux (Monopoly junior, Poker, J'achéte...) en paral-
lele avec la situation réelle chez le commercant pour sen-
sibiliser Niko a la notion d'argent, le d@, le rendu.

Un documentaire télévisé sera un moyen d'aborder une
notion. Par exemple, un film sur les animaux m’'a permis
de parler des étapes de la vie. La retransmission du défilé
du 14 juillet ainsi que la présence avec son Papa a une
cérémonie de commémoration du 11 novembre ont
apporté a Niko des notions historiques. Les informations
seront aussi un moyen de prendre connaissance des évé-
nements mondiaux; du reste, elles seront utilisées par la
maitresse comme moyen d'échange et d'expression pour
les jeunes. Il est important de voir si mon enfant a bien
interprété I'info car souvent il s'arréte a I'image parfois
traumatisante et est incapable seul d'en faire I'analyse.

Nous pouvons voir que les compétences que |'on déve-
loppe sont souvent mises en place pour supprimer la
notion d'abstrait et la remplacer par du concret qui est le
seul moyen de faire comprendre les choses a mon enfant.
Il est important de ne lui demander qu'une seule chose a
la fois, ce qui demande souvent la décomposition de la
tache. Les consignes doivent étre claires, simples et
courtes. Par exemple, pour se passer des DVD on a dU lui
expliquer et le guider dans sa démarche: d'abord allumer
la TV, appuyer sur une chaine avec la télécommande grise,
mettre son CD, attendre |'affichage sur I'écran, appuyer
sur le bouton « play » de la télécommande blanche. Niko
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a intégré le mécanisme mais, catastrophe, si par mégarde
il appuie sur la mauvaise touche ou va trop vite et saute
une étape, le mécontentement apparait et |'appel au
secours est immeédiat car Niko se sent démuni face a I'im-
prévu. Ce comportement, parfois, m'empéche d'aller de
I'avant, de sauter le pas. Comme, par exemple, I'idée de
le laisser seul a la maison plus d'un quart d’heure est a ce
jour chose inconcevable pour moi alors qu'il en est certai-
nement capable.

Tout ce qui est décrit me demande une grande disponi-
bilité¢, une gymnastique intellectuelle pour étre a I'aff(t de
toutes les informations permettant a notre enfant de pro-
gresser sans le mettre en difficulté car cela est une situa-
tion qu'il a du mal a accepter.

Les savoir étre
Enfin un dernier groupe de compétences est a aborder:
celles des savoir étre. Je les regrouperai dans 3 rubriques:

Tout d'abord celles liées directement a notre enfant en
situation de handicap.

Comme je I'ai déja dit, I'acceptation de la différence et
la gestion du regard d'autrui sont des étapes importantes
qui se traduisent par des démarches personnelles. Pour
parler du handicap de mon enfant autour de moi, il m'a
fallu un certain temps avant de pouvoir dire dans mon
milieu professionnel que mon enfant était différent. Il m'a
fallu une longue réflexion, peser le pour et le contre lors
de la proposition d'orientation de Niko vers le milieu spé-
cialisé. Encore aujourd’hui je me pose la question : ai-je fait
le bon choix? Avec un enfant handicapé je pense que
toute décision prise est beaucoup plus réfléchie.

J'ai appris a rester sereine en faisant place a I'humour
face a des situations parfois embarrassantes. Notre fils
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est tres spontané et ne s'encombre pas des codes de
bonne conduite dictés par notre société, donc il dit ce qu'll
pense: lors d'une visite chez sa grande tante cela ne I'a
pas dérangé d'annoncer son départ car il trouvait le
temps long. J'ai appris aussi a faire preuve de diplomatie
pour faire passer un message.

Le fait d'étre optimiste, de ne pas me décourager, en
regardant le parcours déja fait et en le positivant, m'a fait
relativiser les choses du quotidien. Ma philosophie de la vie
s'est modifiée, bien que de nombreuses questions restent
sans réponses pour le futur et sont parfois angoissantes.

Je suis devenue persévérante et patiente. J'ai appris a
prendre mon temps avec Nikolas, moi qui étais du genre
« speed ». J'ai amélioré la maitrise de moi-méme dans de
nombreuses circonstances. En effet il faut souvent parle-
menter avec lui pour obtenir son adhésion car |'opposition
ne fait qu'envenimer les choses. La notion de répétition
fait partie du quotidien. Tout cela est délicat a gérer dans
notre société qui va a cent a I'heure et ou seul le résultat
et le rendement sont de rigueur.

Un autre savoir &tre me vient a I'esprit: celui de contr6-
ler mes appréhensions, ma peur, sentiments que je res-
sens parfois face a mon enfant en quéte d'autonomie. Je
dois accepter qu'il grandisse, qu'il fasse les choses seul
méme si des maladresses subsistent, des erreurs sont
faites. En bref, comme me le rappelle souvent sa sceur,
arréter de faire a sa place, de le surprotéger. J'ai appris
aussi a doser mes exigences tout en me fixant des objec-
tifs qui puissent étre atteints par mon enfant qui fait les
choses pour faire plaisir a son entourage et non pour lui et
donc, en cas d’échec, nous dissimule les résultats et souf-
fre certainement sans |'exprimer. Bien entendu il faut étre
proche mais en méme temps savoir dire non et le pousser
vers le haut.
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Savoir observer est trés important car utile a I'analyse
et a l'interprétation des signes envoyés par mon enfant.
Par exemple Nikolas ne pleure jamais, ne se plaint que
rarement; par contre son comportement change: lui,
dynamique, devient nonchalant, recherchant ma pré-
sence... Face a cela, j'al pu anticiper des complications
médicales. Ses réactions comportementales sont des
moyens d’'expression et sont des appels envers nous.

Vers I'age de 4 ans, je voulais tellement faire progres-
ser Niko qu'en plus de I'école, je I'emmenais a des
séances d'orthophonie, chez le pédopsychiatre... Au bout
d'un certain temps, l'exces de stimulation fit I'effet
inverse de ce que j'espérais et Nikolas commenca a trai-
ner pour se rendre aux séances, était agité et énervé, refu-
sait de participer. Ce comportement m‘a fait comprendre
le ras le bol de mon fils et la décision d'une pause a été
prise.

Etre a I'écoute de ses paroles, parfois a son insu
lorsqu’il était dans sa chambre avec ses peluches, m’a
permis de découvrir des soucis qu'il pouvait avoir a I'exté-
rieur et aborder le sujet a une occasion. Lors de nos dis-
cussions en famille devant Nikolas, |'observe toujours ses
réactions pour voir si nos paroles sont bien comprises car,
étant trés sensible, une hausse du ton de la voix peut étre
mal interprétée, un mot inconnu sujet a mauvaise interpré-
tation... En grandissant, il gere mieux cela en s'exprimant.

Viennent ensuite des compétences plus en relation
avec notre entourage.

Viennent ensuite des compétences plus en relation
avec notre entourage. Etre capable de me détacher de
mon enfant pour voir les autres — mon mari, ma fille, mes
amis, la famille — est un savoir étre primordial pour garder
un équilibre familial. Suite a la naissance de Niko, j'ai été
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prise inconsciemment dans une spirale qui, méme si
J'avais I'impression de rester a I'écoute de mon entourage,
m’envahissait jusqu’au jour ou, de maniere brutale, j'ai pris
conscience de cet état.

Ma fille Aude, agée de 10 ans, était en 6° depuis
guelgues mois. Tout se passait tres bien apparemment
lorsque un jour je regcus un mot de son professeur princi-
pal m'informant qu’elle avait subi en temps que déléguée
de sa classe des menaces et des pressions venant de
camarades, que le probléme avait été réglé collectivement
et qu'elle ne m’en avait pas parlé avant, a la demande
d'Aude qui ne voulait pas m'inquiéter. Etais-je devenue
aveugle? La je me suis rendue compte que méme si
J'avais toujours essayé d'étre attentive aux signes
envoyés par ma fille, a ses paroles, en restant disponible
pour répondre aux questions concernant le handicap de
son petit frere ou discuter de tous les sujets qu'elle dési-
rait aborder, ma disponibilité envers elle n'avait pas été
celle qu'elle aurait pu attendre.

A partir de ce moment, j'ai essayé d'étre plus attentive,
plus observatrice afin de maintenir son bien-étre en lui
accordant son réle d'ainée sans oublier son age et ses
capacités méme si Aude a toujours été en avance et plus
mare que les enfants de son age.

Trouver un équilibre entre patience, fermeté, diploma-
tie, pour gérer les relations entre Nikolas et Aude et ne
pas prendre systématiquement la défense du « plus fai-
ble » n"a pas été chose facile car mon attitude était incons-
ciente. Le regard de ma sceur (marraine et confidente de
ma fille) et des échanges sur le sujet m'ont ouvert les
yeux.

Savoir déléguer, accepter que le Papa ou un tiers (une
tante, un grand parent) puisse s'occuper de mon enfant
aussi bien que moi fut une longue démarche. Apprendre a
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faire confiance aux autres, confier le temps d'un week-
end mon enfant sont des conditions impératives a mon
bon équilibre. Je me souviens de la premiére fois que
Niko, agé alors de 8 ans, est parti en classe de mer une
semaine. Durant tout le séjour |'étais angoissée; a son
retour, a la descente du car, il voulait repartir immédiate-
ment. J'avais donné de nombreuses recommandations a
la maitresse au départ. Avec le recul mon attitude me fait
sourire.

Accepter |'avis de |I'entourage et en tenir compte m'a
aussi demandé des efforts car, au départ, on s'enferme
dans son monde et |'on est persuadé que seule son opi-
nion est bonne.

Pour finir j'ai acquis des compétences en relation avec
le monde institutionnel en acceptant, dans un premier
temps, l'aide, les conseils des professionnels que mon
enfant cotoie régulierement et qui ont un regard différent
sur Nikolas, moins affectif que moi.

Cela me demande d’accepter de moins maitriser la
situation (accepter une orientation par exemple) tout en
développant le dialogue avec le milieu médical, les éduca-
teurs, tout en osant exprimer mes opinions, mes déci-
sions et ne pas tout accepter.

En guise de conclusion

Je m’'apercois que depuis la naissance de mon fils, ma
ténacité, mon instinct, ma réflexion et beaucoup d'autres
facteurs m’ont permis d'avancer méme si le chemin a par-
courir est encore long, sans nier mes faiblesses et sans
oublier que tous les acteurs qui interviennent aupres de
Nikolas sont une aide précieuse pour son épanouisse-
ment, sa quéte d'autonomie. Le futur me laisse interroga-
tive: que va devenir Nikolas ? Vais-je lui trouver un accueil
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ou il se plaira, s'épanouira? Lui sera-t-il possible de vivre
sans ma présence quotidienne? L'avenir me le dira. Je
pense que toute Maman d'un enfant en situation de han-
dicap développe des compétences générales (ténacité,
patience...) ainsi que des compétences spécifiques cor-
respondant au type de handicap et cela, tout au long du
parcours de sa vie. Mais de toutes les maniéeres, la prise
de conscience dans le cadre de cette réflexion sur les
compétences acquises ou développées me montre le tra-
jet parcouru a ce jour et m'encourage a continuer a me
battre pour Nikolas avec l'aide de son entourage institu-
tionnel, familial, amical ou sportif. L'acceptation de Nikolas
par la famille, mes amis qui dépassent son handicap, le
précieux soutien sans faille de son Papa et de sa grande
sceur n'est-il pas le meilleur moteur pour moi, maman d'un
enfant dit « différent » qui reflete la joie de vivre et qui
nous donne tant d’Amour ?
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Aimée PERRINO

e suis née en avril 1957, je suis la derniére d’une fra-

trie de trois sceurs. J’ai grandi dans une famille tres

unie. Mes parents, bien que de milieu modeste, nous
ont apporté beaucoup d’amour.

Nous sommes des rapatriés d’Algérie et nous sommes
arrivés en France en 1962. Mes parents, malgré leur douleur
d’avoir da quitter leur beau pays, leurs racines, ont eu le
courage de reconstruire leur vie et ne nous ont jamais fait
ressentir leur souffrance. Ma meére ne travaillait pas, elle
s’occupait de nous. Ils étaient trés protecteurs et nous avons
recu beaucoup d’amour de leur part. C’était un couple tres
uni.

A 23 ans, j’ai quitté le giron familial. Je me suis mariée et
je suis montée a Paris. J’ai réussi a trouver du travail au
Centre d’Action sociale de la Ville de Paris dans lequel
jexerce toujours en tant qu’aide soignante aupres des per-
sonnes dgées atteintes de la maladie d’Alzheimer.

Entre temps, j’ai eu la joie d’étre maman pour la premicre
fois en 1984 d’une adorable petite fille prénommée Julie et
cing ans plus tard, naissait ma petite Emilie qui allait bous-
culer toute notre vie puisque elle est née différente; elle est
Autiste.

Emilie a pointé le bout de son nez aprés une grossesse
sans probléme. Rien ne laissait penser qu’elle aurait plus tard
des troubles du comportement.

Je m’interrogeais sur son comportement: par exemple,
aucun balbutiement ne sortait de sa bouche comme chez
d’autres enfants de son age. Elle ne pleurait pas quand elle
avait faim, ne se manifestait pas quand elle se réveillait, ou
encore elle faisait toujours les mémes jeux avec les mémes
objets (stéréotypies) ; si on bougeait une piece du jeu elle la
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remettait exactement a la méme place. Et surtout j’avais
I'impression qu’elle était sourde car elle ne répondait pas a
son prénom, ne réagissait pas quand on rentrait dans sa
chambre.

Jaurais pu la laisser toute une journée sans m’occuper
d’elle, ¢a ne 'aurait pas dérangée. Elle pouvait rester toute la
journée avec une couche sale. Elle ne réclamait rien, rien ne
la dérangeait. C’était une enfant tres sage, TROP SAGE,
nous diront plus tard les professionnels.

Nous avons pris réellement conscience des difficultés
d’Emilie lorsquelle était dgée de 18 mois. Pour nous, elle
avait des problémes d’audition. Va s’en suivre alors une bat-
terie d’examens qui va montrer qu’Emilie a des problémes.
Ainsi débute un long parcours semé d’embiches au cours
duquel peu a peu le diagnostic de l'autisme sera posé.
Aujourd’hui Emilie a 19 ans. Au fil de ces années, mon mari
et moi-méme avons da développer un ensemble de compé-
tences pour faire face.
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Notre fille, ce garcon manqueé
Je vais présenter chronologiguement certaines des
compétences que Nous avons peu a peu mises en place
au fur et a mesure qu'Emilie grandissait.

Savoir se repérer entre examens et diagnostics
contradictoires et non-dits

C'est a mon médecin généraliste qui s'occupait d'Emilie
bébé a qui j'ai fait part de mon inquiétude. Pour lui, il n'y
avait aucun doute Emilie avait un comportement autis-
tique. Je refusais ce diagnostic et je décidai d'aller consul-
ter un pédiatre afin d'avoir un autre avis. Celui-ci fut plus
rassurant, il me répondit que chaque enfant avait son pro-
pre rythme de développement, qu'il ne fallait pas faire de
comparaison avec sa sceur a son age, qu'il n'y avait rien
d'anormal.

Bien que sa motricité soit parfaite, je restais toujours
inquiete et |'en informais a nouveau le pédiatre qui jugea
bon de lui faire pratiquer un audiogramme qui révéla qu'ef-
fectivement Emilie avait une baisse d'audition a une oreille.
Il pensa que cette baisse d'audition était due a une otite
séreuse. Car Emilie était souvent malade (rhinopharyngites
a répétition). Il décida de la faire opérer des végétations et,
en méme temps, il irait voir ce qu'il se passait au niveau de
son oreille. Aprés ¢a, nous dit-il, vous verrez, tout ira bien !

Malheureusement, ce ne f(t pas le cas, alors il décida
de faire pratiquer d'autres examens. Emilie sera hospitali-
sée pendant trois jours. S'en suit alors une batterie d'exa-
mens: prise de sang, recherche de |I'X fragile, électroencé-
phalogramme, IRM, etc.

Nous avons fait les examens au mois de juillet et nous
avons eu les résultats au mois de septembre. L'attente
nous a semblé interminable. Le professeur nous a enfin
recus pour nous dire que tous les examens effectués
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étaient bons mais qu'effectivement il y avait un probleme
au niveau du comportement d'Emilie. Pour lui, ¢’était une
« psychose infantile ». Durant cet entretien, le mot
« autiste » ne fut jamais prononcé. Il nous a conseillé de
la changer de nourrice dans un premier temps, de la met-
tre en contact avec des enfants et de lui faire suivre une
psychothérapie.

Le changement de nourrice n'a rien donné et nous lui
avons fait suivre une psychothérapie dans un CMPP
(Centre Médico Psychopédagogique), elle avait tout juste
2 ans. Tout au long de cette psychothérapie, qui a quand
méme duré jusqu’a ses 12 ans, on n'a cessé de dire que
j'étais la seule responsable de I'état d’Emilie.

Finalement, mon généraliste avait bien raison, Emilie
était bien Autiste. Nous étions complétement abasourdis
par cette annonce: comment allions-nous faire pour gérer
un handicap qui nous était inconnu ¢ Nous nous sommes
documentés grace a des ouvrages décrivant les symp-
tbmes de l'autisme, des livres de témoignages de
parents. Les livres vont nous aider a mieux comprendre
certaines situations, a faire des comparaisons.

Nous avons aussi adhéré a l'association « Sésame
Autisme » qui parle du handicap et de toutes les
recherches effectuées en génétique, ce qui nous a permis
de nous déculpabiliser. Nous nous sommes également
abonnés a DECLIC, revue mensuelle de la famille et du
handicap, dans laquelle les témoignages de parents sont
nombreux et fort enrichissants. |l y a également la partici-
pation a des colloques: on en ressort plein d'espoir et
plein de courage pour continuer.

Tous ces savoirs vont nous permettre d'avancer dans
notre travail avec Emilie. Nous avons observé sans cesse
Emilie afin de repérer toutes ses possibilités, ses envies, ses
craintes, ses difficultés, pour pouvoir I'aider au maximum.
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Savoir-faire face aux défaillances des institutions

Les premiéres difficultés commencent a la maternelle
ol Emilie, agée de deux ans n’est acceptée qu’une demi-
journée par semaine. Et encore, cela a été de courte durée
car la directrice ne voulait pas la garder sans aide supplé-
mentaire. Ensuite, Emilie est admise dans une école pri-
vée une demi-journée (le mercredi matin). La aussi cela
n'a pas duré: le directeur nous a dit clairement que les
familles ne souhaitaient pas la présence d'Emilie dans son
établissement.

Il a fallu prendre sur soi et « accepter », si on peut dire,
cette réalité : Emilie ne sera jamais acceptée dans une ins-
titution scolaire dite « NORMALE ». A partir de la, quoi
faire sinon se diriger vers des centres spécialisés?

A quatre ans, elle intégre un hopital de jour ou elle fera
d'énormes progres. Malheureusement a 12 ans, Emilie, qui
est en pleine progression, doit quitter I'hdpital de jour et se
retrouve, du jour au lendemain, sans structure. Nous nous
sommes sentis complétement abandonnés par les profes-
sionnels. Pour Emilie, ca a été la chute libre: elle n'a pas
compris pourquoi, du jour au lendemain, elle ne voyait plus
ses amis, ses éducateurs, etc. Impuissants, nous assistons
a la dépression d’Emilie, elle régresse de jour en jour.

Sans aucune aide de professionnels, nous avons donc
fait seuls des démarches afin de trouver une structure le
plus rapidement possible. Je contactais directement des
IME (Institut Médico-Educatif) grace a I'annuaire ou a des
connaissances, chose a ne pas faire. En effet, les contacts
téléphoniques étaient souvent mal percus par les direc-
teurs car, normalement, ce n'était pas a moi de leur télé-
phoner. |l fallait passer par la CDES (Commission
Départementale de I'Education Spéciale) afin qu'elle leur
adresse le dossier d'Emilie. C'est moi qui ai recherché les
structures pour la CDES! Cela a duré un an et demi.
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Quand Emilie effectuait des périodes d’essais, il y avait
toujours quelque chose qui n'allait pas: soit elle était trop
jeune, soit elle ne convenait pas a la structure. Il est vrai
gu’en restant a la maison, elle avait beaucoup perdu au
niveau social. Il faut dire aussi que les listes d'attentes
sont trés longues et que LES ENFANTS ATTEINTS D'AU-
TISME NE SONT PAS CEUX QUE L'ON ACCUEILLE LE
PLUS VOLONTIERS.

Finalement, suite a un entretien avec un député de
notre département, nous avons pu obtenir une place dans
un IME, a cété de chez nous, a temps partiel.

Le fait que nous soyons passés par un député pour
obtenir cette place a été tres mal percu par le directeur
ainsi que le personnel et malheureusement c'est Emilie
qui en a fait les frais.

lls n'ont surtout pas voulu prendre en compte les consells
gue NOUS POUVIONS apporter pour que son intégration se
passe bien. Il n"y avait pas un jour sans qu’'on nous fasse des
réflexions sur son comportement... Jamais un mot d'encou-
ragement ! Emilie génait, elle était trop exubérante pour cet
IME ou les enfants ne devaient surtout pas s'agiter.

Quand on rentrait dans cet IME le silence vous surpre-
nait, aucun bruit, aucune vie... C'est sir qu'Emilie, avec
son tempérament de feu, venait bousculer cette inertie.
Apres maintes convocations, le directeur nous incita forte-
ment a lui donner des médicaments pour la canaliser et
pour |'aider a mieux s'intégrer, d'apres ces dires.

Nous étions trés réticents, mais pour qu'elle puisse res-
ter dans |'établissement, nous avons fini par accepter.
Emilie, a cette époque n’'avait pas besoin de médica-
ments. Effectivement, elle était tres agitée, mais c'était
évident qu'apres étre restée un an et demi a la maison, Il
lui fallait un temps d'adaptation et il fallait s'armer de
patience pour qu’elle puisse a nouveau vivre en sociéte.
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Nous sommes tombés malgré nous dans I'engrenage
de la médication. Les médicaments donnés & Emilie ne lui
allaient pas du tout: elle était completement endormie,
bavait, avait pris du poids. Elle était devenue méconnais-
sable: ol était notre petite Emilie pleine de vie, joyeuse ?

Le traitement a été modifié, cela allait un peu mieux,
elle était un peu plus présente, nous l'avons enlevée de
cet IME. Ensuite, elle a intégré un Hoépital de jour pour
adolescents, elle y est restée quelgque mois avant d'obte-
nir une place dans un autre IME. Avec tout ce chamboule-
ment, Emilie avait du mal & trouver sa place, & se poser.

Cette fois-ci, c'est le psychiatre du nouvel établisse-
ment qui a décidé qu'il fallait augmenter la dose des neu-
roleptiques. Pour elle, Emilie n'évoluait pas car elle était
en pleine souffrance et que I'on n'avait pas le droit de la
laisser ainsi. Nous avons encore une fois accepté et résul-
tat: suite & un trop fort dosage de neuroleptiques, Emilie
a eu une grave dystonie.

Nous avons eu les coordonnées d'un neuropédiatre qui
a essayé de la soulager de ses douleurs. A la suite d'une
IRM, il s’est avéré qu'Emilie est trés sensible aux neuro-
leptiques. Avec beaucoup de patience, il a réussi a trouver
un traitement qui lui convienne. En fait, c'est seulement a
I'adolescence qu’Emilie a réellement eu besoin de médi-
caments, pas avant.

Pour sa dystonie, nous allons voir un neurologue a I'h6-
pital de la Salpétriere pour lui injecter de la toxine botu-
lique, Emilie a retrouvé son port de téte suite a la premiére
injection. Mais hélas sa téte est ensuite revenue sur le
coté et nous avons d0 lui faire d'autres injections. Mais la
aussi, il s'avére qu'Emilie est résistante a la toxine, les
Injections ne marchent plus.

Je ne suis pas contre les médicaments, si c'est réelle-
ment nécessaire, mais a « petite dose » et sur une
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« courte durée ». Aujourd’hui nous avons appris a geérer
nous-mémes sa médication. Nous savons exactement ce
qui convient & Emilie ; nous ne laisserons plus personne la
détruire. Qui mieux que nous, parents, savons ce qui
convient a notre enfant?

Maintenant avec le recul, je pense qu'il ne faut pas
accepter tout et n'importe quoi. Il faut faire confiance aux
instituts, soit! Mais aussi avoir son mot a dire. Il faut dis-
cuter avec les professionnels, travailler ensemble, définir
des objectifs a atteindre par I'enfant et par les équipes. |l
faut anticiper ses besoins et essayer de faire un travail
commun.

Savoir accepter son refus de féminité

Le passage a l'adolescence a été tres compliqué pour
Emilie qui refuse sa féminité. Elle a toujours voulu é&tre un
garcon, elle refuse le mot « fille ». La transformation de
son corps a donc été tres difficile a gérer. Je n'ai jamais pu
lui faire porter de soutien-gorge, ni une brassiere et ce
n'est pas faute d'avoir essayé... C'était vraiment une souf-
france pour elle! J'y ai renoncé et depuis tout va bien.
Effectivement, elle a 19 ans et ne porte pas de soutien-
gorge... Et alors?

Tout ce qui est accessoire féminin, inutile d'en parler:
bijoux, maquillage, robes... Longtemps je me suis obsti-
née a lui acheter des vétements féminins qu'elle refusait
systématiquement de mettre. C'étaient des conflits per-
manents et des coléres. J'ai mis longtemps a le compren-
dre et a l'accepter jusqu’au jour ou j'ai décidé de la laisser
choisir les vétements qu’elle voulait porter, pantalons,
chemises, cravates, costumes, etc.: que des vétements
de GARCON! Nous respectons ses choix, ses envies!
Pareil pour les cheveux: jamais les cheveux longs, que les
cheveux tres courts !
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Dans l'autisme, il faut prendre les enfants comme ils
sont. Au diable les préjugés'!

Il faut faire un travail personnel, en tant que parents, sur
ces problemes et puis on voit les progrés. « Pas rapides »
mais ils sont la! Il faut apprendre a étre patient, trés patient.

Ce refus de féminité, chez Emilie, s'étend au langage.
Ainsi elle refuse certains mots et en accepte d'autres. Par
exemple, elle n'est pas une « fille » mais une « adoles-
cente », elle n'a pas de « seins » mais des « pectoraux ».
D'une maniére générale, elle refuse le vocabulaire fémi-
nin: par exemple elle ne porte pas de « culotte » mais des
« slips ».

Nous avons donc di comprendre sa logique puis nous
avons adapté notre langage dans le sens que veut Emilie.
[l ne faut surtout pas lui dire un « non » systématique. I
faut savoir jouer avec les mots et ca passe tout seul. Cela
aussi, on a eu du mal a le comprendre! Par exemple,
quand on lui dit: « Lave-toi les mains » (mot féminin), elle
nous dit « Tu t'es trompé, c'est lave-toi les doigts » (mot
masculin). Alors on Iui répond: « oui, lave-toi les mains
avec les doigts » et la, elle accepte sans probleme. Par
contre, si on s'obstine a lui dire « non », elle commence a
s'angoisser jusqu'a faire une grosse colere.

Mais nous n’'acceptons pas tout. Ainsi, elle a méme
essayé de se faire appeler « EMILE ». Pareillement, elle
ne veut pas qu'on dise « elle » quand on parle « d'elle »,
elle aurait souhaité qu’on dise « il ». Ce que nous n‘avons
jamais fait: on le prend a la dérision, a la rigolade, comme
un jeu. Et ca passe trés bien.

Emilie a été réglée trés t6t, a 10 ans. Elle avait été pré-
parée, je lui en parlais souvent avec sa sceur ainée. Mais
malgré cela, quand elle avait ses regles, c¢'était un déchai-
nement pour elle. Dés qu'elle avait ses regles, elle nous
demandait: « C'est bientot fini ? ». Et cela toute la journée
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jusqu’a la fin de ses regles. Elle enlevait ses protections
hygiéniques. Ca se passait trés mal a I'hopital de jour.
C'était vraiment tres douloureux pour elle qui ne veut sur-
tout pas étre une fille. J'en ai parlé a ma gynécologue qui
lui a prescrit la pilule qu’elle doit prendre en continu pour
ne plus avoir de regles. Depuis elle est « ravie » comme
elle dit — pour ne pas dire « contente » !

D’'une maniére plus générale, quand Emilie a une idée
en téte, encore maintenant, on a du mal a aller contre son
idée. Comment faire pour éviter les conflits ?

Savoir accepter son enfant avec ses différences
et sa facon de vivre

Par exemple, pour elle, monter en voiture c'est forcé-
ment monter devant. Au départ, nous étions contre ca.
Pour nous, les adultes sont devant et les enfants derriére.
La vie était devenue infernale, on ne pouvait plus sortir en
voiture et ca a duré pendant deux ans. Jusqu'au jour ou
nous avons accepté |'idée qu'elle soit devant. Et |a tout
est rentré dans |'ordre, on a pu enfin refaire des voyages,
des sorties en voiture. Maintenant, avec le temps, il lui
arrive de monter a l'arriere sans faire d'histoire.

Il ne faut pas s’'entéter sur des petits riens. |l faut savoir
prendre du recul, il faut accepter son enfant avec ses dif-
férences et sa facon de vivre. Nous avons décidé de gérer
ces petits soucis en les prenant a la dérision, et ca marche
trés bien avec Emilie.

Emilie adore faire les magasins, elle collectionne les
actions man, les montres, les lunettes, les pantalons, les
chemises. Elle a trés bon golt. Quand on fait les maga-
sins, elle se dirige systématiguement dans les rayons
Homme...
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Savoir gérer la fratrie

Quand Emilie est née, Julie avait 5 ans. Emilie nous
demandait tellement d'attention qu’on en oubliait presque
Julie. Julie a suivi une psychothérapie qui a duré un an:
elle avait besoin de parler a quelgu’'un, de dire son res-
senti, son ras le bol de cette situation. Cette psychothéra-
pie lui a fait le plus grand bien.

Mon plus grand regret c’est de ne pas avoir profité plus
de ma grande fille ; il faut savoir trouver le temps et ne pas
se laisser envahir par le handicap. Une autre question qui
se pose également est de savoir s'il faut s'appuyer sur |'ai-
née et jusqu’ou. Julie est trés, trés proche de sa sceur et
Emilie a fait d’énormes progrés grace a elle. Elle n’hésitait
pas a I'emmener partout avec elle: elle a toujours défendu
sa sceur du regard des autres. Et surtout elle est beaucoup
plus stricte que nous dans la mesure ou elle sait qu'Emi-
lie est largement capable de faire ce qu'elle lui demande
sans caprices et sans chichis. Et surtout sans faire les
choses a sa place comme nous parents, en avons |'habi-
tude... Elle lui fait une totale confiance, croit en ses com-
pétences et ¢ca marche trés bien.

Savoir se répartir les réles parentaux.

Avec son pére, Emilie a un autre comportement; elle
fait plus de choses avec lui comme par exemple |'écriture.
Depuis qu’elle est toute petite, il a créé un classeur dans
lequel il colle des images de la vie quotidienne avec le
vocabulaire en majuscules et minuscules. Elle a com-
menceé a écrire avec ce support. Ensuite ont suivi la lec-
ture et I'apprentissage des chiffres.

Pour I'écriture et la lecture, par exemple, il réussit a
capter son attention pendant une demi-heure, voire plus.
[l va partir d'un élément qui I'intéresse et, de fil en aiguille,
il arrive a faire un travail extraordinaire. Elle est attentive,
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intéressée, elle participe. Il la sollicite tout le temps:
balade en vélo, sortie au musée, etc.

Il a une confiance totale en elle. Il sait qu’elle est capa-
ble de faire beaucoup de choses et n'hésite pas a le dire
aux éducateurs, aux professionnels. Il la valorise toujours.

Moi, je la fais participer aux taches quotidiennes, met-
tre la table, faire la cuisine, ranger sa chambre, essuyer la
vaisselle. Elle et moi, nous faisons les magasins, son acti-
vité préférée. Il faut la rendre le plus autonome possible,
la laisser prendre des initiatives.

Savoir déléguer pour faciliter I'autonomie d’Emilie

Emilie est partie trés tot en colonies de vacances avec
plusieurs associations, ca s'est toujours bien passé. Ces
séjours lui font le plus grand bien au niveau de I'autonomie.

Quand elle revient, c'est une autre Emilie qui, hélas,
reprend vite ses habitudes dés qu’elle rentre a la maison.

Il faut faire de temps en temps des petites ruptures pour
le plus grand bien des enfants. Et des parents aussi...
Nous avons besoin de nous ressourcer, de respirer.

Pour ses 18 ans, Emilie a été mise sous tutelle. Nous
avons voulu la protéger car ces enfants sont tres vulnéra-
bles et a 18 ans, aux yeux de la lo, ils sont majeurs et peu-
vent se gérer tout seul, ce qui n'est pas le cas d'Emilie. Il
faut s'y prendre au moins 6 mois a l'avance, contacter le
Tribunal d'Instance, remplir un dossier, faire pratiquer une
expertise psychiatrique qui colte assez cher (260,00 euros)
a nos frais et non remboursée.

Emilie a 19 ans et elle est toujours en IME. Nous devons
trouver une structure pour elle: ce n'est pas évident, il n'y a
pas beaucoup de structures et les places sont cheres. Il faut
beaucoup s'impliquer dans la recherche des établissements.

Notre souhait, c'est qu’elle puisse vivre dans un endroit
chaleureux ou elle pourra évoluer le mieux possible avec
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des gens qui la respectent. Qu’'elle soit heureuse, c'est
tout ce que nous demandons. L'avenir nous fait peur: on
ne sera pas toujours la pour veiller sur elle.

Un dossier COTOREP a été fait en vue d'un nouveau
placement.

Nous essayons de rendre Emilie le plus autonome pos-
sible afin qu'elle puisse se débrouiller. Elle y arrive, nous
avons confiance en elle.

En guise de conclusion

Aprés toutes ces années d’'expériences, de joie, de tris-
tesse, de souffrance, nous avons appris par la force des
choses, que pour le bien-étre d’Emilie, il faut dédramati-
ser, il faut laisser derriere soi tous ses préjugeés.

Depuis que nous avons compris cela, la vie est beau-
coup plus sereine a la maison et puis, Emilie, c’est notre
« barometre » : quand elle est bien tout va bien, quand elle
est mal tout va mal.

Nous ne voulons que son bonheur et nous allons
essayer de l'accompagner le plus longtemps possible
dans ce projet.

Il faut garder espoir, la recherche continue: grace au
vécu des parents, le handicap est découvert plus t6t, il est
pris tout de suite en charge. Fini la culpabilité de la mere:
L'AUTISME EST ENFIN RECONNU !



CHAPITRE III

Croisement des trois
types de compétences:
analyse des savoirs,
savoir-faire, savoir étre

es compétences travaillées par des parents d'en-
L fant en situation de handicap ayant participé aux

sessions d'ateliers coopératifs sont des compé-
tences essentiellement informelles.

En partant du postulat que chaque parent d'enfant en
situation de handicap serait amené a réfléchir a la situation
de son enfant, a son handicap, aux types de relations qu'il
doit établir pour son autonomie, pour son bien étre, pour
qu'il (elle) soit heureux ou heureuse...

Cette visée naturelle et idéale que chaque parent avec
ou sans enfant en situation de handicap manifeste en
général a pris une ampleur plus importante avec le groupe
de parents concerné par '’ACORA. Une ampleur qui s'est
caractérisée en effet, par des sensations conjuguant
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I'amour parental, les émotions affectives aux sentiments de
responsabilité authentique que tout étre humain et tout
parent libére dans ces moments singuliers lorsque |'on
apprend que son fils ou sa fille est différent (e) des autres...

A travers les paroles et les expressions du groupe de
parents, en particulier depuis la naissance de leur enfant
en situation de handicap, chaque maman ou papa devait
identifier les faits, les événements et les situations par les-
quels elle ou il avait appris et développé un bricolage, une
astuce, une compétence, etc.

Les différentes descriptions des parents durant les pre-
miers ateliers nous ont conduits a nous référer a un
schéma selon lequel chaque parent devait exposer ses
compétences. Les principales phases de ce schéma
considéré et vécu comme un processus se présentaient
comme suit:

Chaque parent aprés avoir pris connaissance du handi-
cap ou des signes renvoyant au handicap de son enfant
vivait une période particulierement chargée d’'émotions,
de curiosité, d'interrogation, d'étonnement, de tristesse...
Cette période se concrétisait par la volonté sinon |'envie
pour chaque parent d'apprendre des choses de cette
situation différente des autres, apprendre sur le handicap,
s'informer pour se former au handicap.

Bien que différent des uns, des autres, toutefois, cer-
taines voies d'apprentissages et d'informations étaient les
Mémes ; se renseigner par les autres, en parler avec cer-
tains de ses proches, lire des ouvrages, des revues, aller
consulter des spécialistes, écouter des émissions a la
radio ou a la télévision, participer aux journées d'études,
aux colloques, etc.

Nous avons retenu que pendant toute cette période qui
pourrait se prolonger d'ailleurs plus tard, chaque parent a
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€té amené a développer des connaissances théoriques,
méthodologiques, techniques, organisationnelles, institu-
tionnelles, etc. Dans la mesure ou ces apprentissages ne
devaient pas étre occasionnels, ni provisoires, cela les
conduisait a acquérir des connaissances que nous avons
intitulé ici les « savoirs ».

Nous avons ensuite évoqué |'idée que chaque parent
devait préparer les conditions optimales pour rendre
convenable la vie de son enfant. Pour cela, les parents ont
été amenés a créer, a imaginer, a développer des pra-
tiques facilitatrices pour leur enfant. Qu'ils s'agissent d'in-
novation, de création, d'invention, de fabrication, etc., ces
conditions de facilité faisant appel aux élaborations
conceptuelles et mises en interaction avec des expéri-
mentations pratiques pour donner lieu aux savoir-faire.

C'est dans cette perspective que chaque parent a été
amené a développer des savoir-faire variés issus de ses
curiosités, de son expertise des situations au cas par cas
et selon les moments, des connaissances de son enfant,
de sa situation de handicap, etc.

C'est ainsi que tous les parents ont pu développer dif-
férents savoir-faire rendant plus facile la vie quotidienne
de leur enfant a tous les niveaux.

Enfin, dans le prolongement de cette méme idée, nous
avons retenu que certaines compétences des parents
pouvaient interroger leurs personnalités et leurs attitudes
en ce qui concerne la situation de handicap de leur enfant.

Certains parents ont précisé par exemple que durant
plusieurs années ils ne pouvaient pas ou ne voulaient pas
ou ne savaient pas affronter les regards des autres indivi-
dus vis-a-vis du handicap de leur enfant, préférant méme
de ne pas trop le montrer ou I'amener a |'extérieur. Puis
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arrive le jour de « maturation » ol ces mémes parents arri-
vent a dépasser ces mémes regards des autres en se rap-
pelant que si les autres ont un regard différent c’est leur
faute, ce n'est pas la faute de leur enfant. Cette capacité
de dépassement est considérée en effet comme un savoir
étre développé par les parents parmi plein d'autres savoir
étre.

Dans cette visée, nous pouvons dire que les compé-
tences des parents dans leur diversité en termes de
savoirs, de savoir-faire et de savoir étre peuvent se pré-
senter comme suit:

Prise de connaissance du handicap =» développement des savoirs =»

développement des savoir-faire =» développement des savoir étre...

Les compétences des parents
en termes de savoirs

En ce qui concerne les savoirs développés par les
parents ayant participé aux sessions d'’ACORA, on
constate deux types de savoirs construits:

il y a des savoirs qui sont spécifiques a chaque parent
et a son contexte autobiographique, voire liés au type de
handicap de son enfant.

Il y a aussi des savoirs que I'on peut considérer comme
communs a tous les parents du groupe ACORA.

Toutefois, dans tous les cas, les connaissances déve-
loppées par les parents ont concerné le handicap de leur
enfant: la connaissance du handicap, les différentes
approches par lesquelles le handicap est traité, la maitrise
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des situations renvoyant au type de handicap auquel est
confronté leur enfant. De plus, les lieux, les espaces et les
sources d'apprentissage de la problématique du handicap
(livres, revues spécialisées, hopital, clinique, lieux et insti-
tutions concernés par I'accompagnement des personnes
en situation de handicap...) ont également constitué les
moyens par lesquels les parents ont développé des
savoirs spécifiques.

Certains ouvrages de base, tout en décrivant les symp-
tdbmes des handicaps comme |'autisme, la trisomie 21 ou
encore syndrome SMITH-MAGENIS permettaient aussi
aux parents de pouvoir mettre un nom sur le handicap de
leur enfant.

Cet acte pouvait d'autant plus rendre curieux certains
parents que parfois, des professionnels du handicap ne
leur disaient pas tout ou pas assez tot.

Comme le précise Véronique, la maman de Thomas,
« la lecture de ces livres nous a permis de mettre de nous
mémes un nom sur le handicap que les professionnels
rencontrés ne nous avaient pas nomme au risque de nous
faire faire des erreurs dans notre attitude vis-a-vis de
Thomas ».

De plus, la référence aux ouvrages spécialisés permet-
tait aux parents de mieux connaitre le handicap, de mieux
saisir les spécificités du handicap, de mieux comprendre
I'enfant et ses comportements.

Des ouvrages ayant permis aux parents de développer
des connaissances spécifiques, dans le domaine des han-
dicaps de leur enfant sont variés.

Des auteurs classiques permettant une connaissance
de I'autisme comme Howard BUTTEN, connu sous le nom
de Clown BUFFO, considéré comme I'un des premiers en
France a oser de parler des autistes « comme des per-
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sonnes »8, ou encore, Catherine MILCENT?, sans oublier
des ouvrages spécialisés tels que celui de Théo PEETERS
consacrés a l'autisme et a sa compréhension de l'inter-
vention.

En outre ces ouvrages ont permis a certains parents
d'acquérir un vocabulaire particulier lié au domaine des
handicaps.

D'autres ouvrages visant a apporter une meilleure
connaissance de la trisomie 21 avaient aussi pour objectif
d'aider certains parents a mieux comprendre ce handicap.
Parmi ces auteurs, on peut citer notamment J.-R. BAS-
COU, neuropsychiatre a Montpellier qui passe en revue
tous les aspects des particularités induites par la trisomie
21 en termes de motricité, sensorialité, langage, compor-
tement, déficit mental, performances concretes.

Monique CUILLERET en tant que psychologue et audio-
phonologiste de I'Université Lyon 1, aborde la probléma-
tiqgue du développement du langage chez les personnes
atteintes de trisomie 21 et I'éducation des enfants triso-
miques.

Concernant les aspects éducatifs de la trisomie 21 et le
réle du médecin, les écrits de C. ROSSIGNOL, assistante
des hopitaux de Tours, ont aussi joué un réle dans le déve-
loppement des savoirs des parents en ACORA.

Les recherches de Marie-Odile RETHORE, professeur
spécialiste en génétique, concernant les spécificités de la
trisomie 21, doivent étre signalées comme sources d'ap-
prentissage pour certains parents.

8- Howard BUTTEN est également fondateur d'une structure d'accueil
a Paris pour adultes autistes
9- Catherine MILCENT, L'autisme au quotidien, Odile Jacob, 1991
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Toujours dans cette méme voie, |I'expérience pionniere
de la Fondation Jérébme LEJEUNE dans la recherche fon-
damentale sur la trisomie 21 a permis a certains parents
d'acquérir des connaissances dans ce domaine. De plus,
ils ont pu apprendre sur les moyens d'atténuer les consé-
quences du chromosome surnuméraire et bénéficier du
soutien aux familles proposé au travers des consultations
médicales annuelles.

D'autres catégories de livres étaient utilisées par cer-
tains parents pour les sensibiliser plutdét au travers des
expériences d'autres personnes en situation de handicap
ainsi que leur environnement.

Parmi ces livres, Théodore GRANDIN, sous le titre Ma
vie d'autiste'’ a permis a quelques parents de mieux com-
prendre certains aspects des comportements de leur
enfant, par exemple lorsqu’il aime ressentir une pression
au niveau de la téte et du corps comme en a témoigne
aussi une autiste australienne dans ses écrits. Jean-Paul
et Simone, les parents de Francois, évoquent dans ce
domaine leur adhésion a 'UNAPEI et la lecture du livre de
Georges HOURDIN, intitulé Le malheur innocent, relatant
la vie quotidienne avec sa fille Anne-Marie.

Dans cette méme logique, plusieurs ouvrages avaient
permis a certains parents de développer des stratégies
adaptées a la vie quotidienne de leur enfant.

D'autres références, notamment des témoignages
issus des revues spécialisées telles que DECLIC, mensuel
de la famille et du handicap, Ombres et Lumiére,
Ensemble, UNAPEI, OCH..., ou encore la participation a

10- Théodore GRANDIN, Ma vie d‘autiste, Odile Jacab, 1994
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plusieurs colloques organisés sur la thématique du handi-
cap, en particulier ceux du GRAP (Groupe de Recherche
sur I'Autisme et le Handicap), tout en permettant a cer-
tains parents de s'ouvrir au monde du handicap, leur ont
permis aussi de prendre confiance en eux-mémes. Parmi
les apports de cette catégorie d’'espaces de réflexions et
d'écriture, il convient de souligner la prise de conscience
de certains parents a l'idée qu'ils avaient aussi des choses
a dire, leurs mots a dire, et a communiquer aux profes-
sionnels des structures qui ont en charge |'accueil et |'ac-
compagnement de leur enfant.

Pour Francoise, c'est autour de différentes connais-
sances de l'autisme telles que la communication, le lan-
gage, l'alimentation, I'autonomie, I'évell, etc., qu’elle a di
développer ses savoirs par l'intermédiaire de médias
(Autisme France), le réseau (AURA ISTED), différents
sites Internet, des témoignages de parents...

Une autre catégorie d'apprentissage des savoirs de cer-
tains parents est liée aux recherches génétiques dans les
domaines de l'autisme, de la trisomie 21 et tout autre han-
dicap. Cette catégorie de savoir a été développée, capita-
lisée, acquise par l'intermédiaire d'articles, d'événements
tels que des collogues et des journées d'études, mais
aussi des émissions de télévision.

Selon l'une des mamans, ces savoirs liés aux décou-
vertes des chercheurs lui ont permis d’enlever les der-
nieres traces d'une éventuelle culpabilité des parents
guant a l'origine du handicap. Cette maman insiste notam-
ment sur les conséquences de certaines petites phrases
utilisées par les autres lorsqu'ils disaient « qu'il a da se
passer quelque chose pendant la grossesse » !

Toujours dans le domaine des savoirs, plusieurs parents
ont pu évoquer ceux acquis dans le cadre des recherches
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de meéthodes d'apprentissage pour leur enfant. Parmi
elles, il est possible d'évoquer I'exemple de Pictogramme,
jeu éducatif utilisant des images, ayant permis aux enfants
autistes de se repérer dans une situation, dans le temps
et dans I'espace. Bien que cette méthode soit centrée sur
I'enfant ayant des difficultés de notion du temps, les
parents concernés ont eux-mémes développé leur
connaissance de cette méthode et s'en sont appropriés
I'usage.

En ce qui concerne le processus par lesquels certains
savoirs avaient été développés, il est important de préci-
ser que plusieurs parents évoquent que c'est au bout de
plusieurs mois, voire plusieurs années, que le terme
« autisme » ou tout autre handicap avait été utilisé ou for-
mulé pour eux. Cette information est importante dans la
mesure ou cela montre que l'acquisition de certains
savoirs développés avait été réalisée dans la durée et en
tant que processus.

Pour Francoise, c'est le psychiatre de I'hdpital de jour
qui a mentionné le handicap de son fils Jean-Baptiste sur
le formulaire médical de prise en charge du dossier handi-
cap qui était adressé a la CDES devenue maintenant
MDPH.

En outre, nous constatons que les échanges avec les
autres parents autour de leurs expériences avaient aidé
certains parents a développer différents types de savoirs
et de démarches leur permettant d'acquérir des connais-
sances dans le domaine du handicap.

Pour plusieurs parents, les premieres informations liées
au développement de leurs savoirs étaient venues du
milieu médical et hospitalier. Les parents devaient ajuster
leurs connaissances a partir de leur confrontation avec I'in-
connu du handicap, les modes d’organisation et d'informa-
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tion des milieux médicaux scolaires, ainsi que les anticipa-
tions des parents devant des situations et des attitudes a
adopter devant ces situations.

Développer des capacités et de I'énergie pour gérer le
quotidien de I'enfant, apprendre a savoir anticiper a la fois
certains problemes et en méme temps imaginer des solu-
tions a ces probléemes..., font partie des points sur les-
quels les savoirs devaient étre organises.

Selon Eliane, savoir discuter et négocier avec diverses
personnes pour faire face aux imprévus, apprendre a agir
face aux crises de Frédéric, savoir se maitriser, dialoguer
quand il faut et arréter de dialoguer lorsque cela ne sert a
rien, I'ont conduite a développer certains types de savoirs.

Les différentes connaissances développées par cer-
tains parents les amenaient a &tre en mesure de maitriser
des situations et évoquer avec leur enfant certains
themes tels que la sexualité.

Pour Chantal, la maman de Nikolas, I'analyse des caryo-
types de son mari et d'elle-méme, ainsi que |'explication
du meédecin, associées a ses connaissances biologiques
lui a rappelé le mécanisme de la trisomie et lui a confirmé
que seul le hasard était en cause. Elle précise que sa for-
mation universitaire en sciences et techniques des activi-
tés physiques et sportives lui a été d'un grand secours.

Parallelement a tous les autres usages des savoirs
développés par les parents, il est important de souligner
également ceux leur permettant de mieux comprendre les
institutions et leur fonctionnement, les droits des enfants,
les différentes possibilités d'accueil des enfants, les pos-
sibilités d'intégration en milieu ordinaire avec des profes-
sionnels tels que des auxiliaires de vie. De plus, la
connaissance des milieux comme I'IME, les CLIS, I'accuell
de jour, I'ESAT, les administrations et leurs réles (orienta-
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tion, AES...) font partie des questions ayant servi de base
pour le développement des savoirs et en méme temps
I'usage de ces savoirs sur le terrain de la vie quotidienne.

Selon la maman de Nikolas toujours, d'autres questions
lices a son enfant seront posées plus tard puisqu'elles
concernent son passage a |'age adulte: comment proté-
ger notre enfant? Que choisir? Tutelle, curatelle, a I'age
adulte.

Pour Eliane la maman de Frédéric, la connaissance de
la maladie de son fils posait des problémes dans la
mesure ou il avait des ressemblances physiques avec les
enfants trisomiques, sauf la bouche en chapeau de gen-
darme, spécifiqgue au syndrome SMITH-MAGENIS.

Pour Aimée la maman d'Emilie, « savoir se repérer
entre différents examens médicaux et diagnostics parfois
contradictoires caractérisés par des non-dits, influencaient
sa curiosité et ses connaissances dans le domaine du han-
dicap de sa fille ».

Pratiquer d'autres examens, I'hospitalisation de sa fille
pendant trois jours, suivie d'une batterie d’examens (prise
de sang, recherche de I'X fragile, électroencéphalo-
gramme, IRM, etc.), étaient autant de motivations et de
sources d'acquisition de savoir pour la maman d'Emilie.

Nous constatons aussi que les réalités de certains ser-
vices, de certains fonctionnements, I'attitude ou les
paroles de certains professionnels étaient trés chargées
pour quelques parents. Alors que ces réalités devaient
motiver et développer la curiosité des parents a dévelop-
per des connaissances et des savoirs spécifiques dans le
domaine des handicaps de leur enfant, dans certains cas,
elles ont renforcé les difficultés des parents. En fait, selon
les propos de la maman d’Emilie, « le changement de
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nourrice n'a rien donné et nous lui avons fait suivre une
psychothérapie dans un CMPP (Centre Meédico
Psychopédagogique), elle avait tout juste 2 ans. Tout au
long de cette psychothérapie, qui a quand méme duré
jusqu’'a ses 12 ans, on n'a cessé de dire que |'étais la
seule responsable de I'état d'Emilie ».

« Nous avons aussi adhéré a l'association « Sésame
Autisme » qui parle du handicap et de toutes les
recherches effectuées en génétique, ce qui nous a permis
de nous déculpabiliser. Nous nous sommes également
abonnés a DECLIC, revue mensuelle de la famille et du
handicap, dans laquelle les témoignages de parents sont
nombreux et fort enrichissants. Il y a également la partici-
pation a des colloques: on en ressort plein d'espoir et
plein de courage pour continuer. »

La construction de savoir-faire

La lecture de la construction des savoir-faire des
parents ayant participé aux sessions d’ACORA, nous per-
met de comprendre que cette catégorie de compétences,
comme les savoirs théoriques ou les savoir étre est le fruit
d'un processus construit dans la durée.

Les savoir-faire décrits par les parents a I'issue de leurs
recherches autobiographiques sont a la fois de nature dif-
férente et varient selon chaque parent et chaque situation
handicapante de I'enfant.

Bien que dans I'ensemble ils visent I'amélioration de la
vie quotidienne de I'enfant, certains savoir-faire abordés
par les parents concernent les aspects pratiques de leur
vie et celle de leur enfant. D'autres savoir-faire sont de
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type relationnel et touchent les questions liées a la gestion
des problemes spécifiques a tel ou tel handicap.

Quelgues-uns sont développés pour établir des rela-
tions plus adaptées avec les institutions et les profession-
nels qui ont en charge I'accompagnement de I'enfant.

Enfin, nous avons constaté que certains savoir-faire des
parents, tout comme leurs savoirs théoriques, étaient
communs a tous et d'autres étaient spécifiques a certains
d'entre eux.

En ce qui concerne la gestion de la vie quotidienne de
leur enfant tant au niveau de leur éducation au sein de la
famille que de leur autonomie, tous les parents concernés
par I'"ACORA ont pu développer plusieurs savoir-faire.

Faire acquérir de I'autonomie a leurs enfants, faire en
sorte qu'ils puissent savoir lire et écrire, s'exprimer, qu'ils
puissent participer aux actes quotidiens de la vie (manger,
se laver, se raser, s'habiller, etc.), font partie des savoir-
faire relativement communs a tous les parents. Méme si
selon le degré et les spécificités du handicap de leur
enfant, les savoir-faire different d'un parent a l'autre,
cependant tous ont décrit qu'ils ont développé ce type de
compétence dans leur parcours.

Les propos de Sophie, la maman de Flaurent vont dans
le méme sens lorsqu’elle dit que I'essentiel de ses savoir-
faire développés depuis la naissance de son fils a
concerné la gestion de la vie quotidienne. Dans la mesure
ou Flaurent ne sait ni lire ni écrire, elle a été amenée a lui
tenir la main en le guidant avec une certaine méthode.
C'est au travers des dessins ou plutdét des « gribouil-
lages », que Sophie a su accompagner son fils pour ses
apprentissages.

Plusieurs raisons expliguent pourquoi ce type d'exer-
cice permet aux parents de développer des compétences.
Dans la mesure ou certains enfants arrivent a perdre la
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patience tres vite devant des exercices pour apprendre a
lire et a écrire, les parents se voient obligés d'inventer, de
créer, d'élaborer, d'imaginer des outils, des astuces et des
savoir-faire pour que les enfants puissent malgré tout
continuer |'exercice et apprendre quelgue chose.

La aussi, les descriptions de la maman de Flaurent
confirment ce postulat lorsqu’elle rappelle que puisque
son fils perd patience rapidement et qu'en méme temps
le contact avec de la pate a modeler le dégolte (a tel point
qgu'il s"énerve facilement...), alors il fallait penser a d'au-
tres méthodes et moyens. C'est ainsi qu'elle a été ame-
née a penser a d'autres jeux éducatifs dont certains ont
permis a son fils d'apprendre a distinguer les animaux a
partir de la reconnaissance de leur bruit et de leur voix.

Ce type de savoir-faire concerne tous les aspects de la
vie quotidienne des enfants en situation de handicap dont
les parents ont participé aux Ateliers Coopératifs de
Recherche-Action.

En dehors de I'habillement et de la toilette de son fils,
Francoise, la maman de Jean-Baptiste insiste sur un des
points de la vie quotidienne de son fils, c'est-a-dire les
repas. Elle précise que pour les repas elle devait assister
son fils pendant longtemps car Jean-Baptiste ne voulait
pas se servir de fourchette ni de couteau, mais juste d'une
petite cuillere, ce qui a pour conséquence des repas qui
trainent en longueur. Cet exemple de Francoise est égale-
ment significatif pour mieux comprendre pourquoi les
séances de repas telles qu'elle les évoque dans sa des-
cription sont importantes pour développer des compé-
tences. En fait, en dehors des astuces et des savoir-faire
qu’elle doit mettre en ceuvre pendant que son fils mange,
Francoise profite aussi de ces moments relativement
longs pour apprendre d'autres choses a son fils. Selon les
moments qu’elle considére comme appropriés et en fonc-

136

tion des connaissances qu'elle a de son fils, de son atti-
tude, de son niveau de connaissance de telle ou telle
qguestion, Francoise s'appuie sur toute une série d'astuces
et d'outils pour expliquer beaucoup de choses a son fils.
On voit donc que ces moments de repas nécessitant en
tant que tel des savoir-faire pour que I'enfant mange, sont
aussi des occasions pour inventer et imaginer bien d'au-
tres savoir-faire en lien avec |'éducation de I'enfant.

D'autres savoir-faire de méme type, visant la vie quoti-
dienne et I'éducation des enfants, ont été créés par des
parents a la suite des liens et des contacts avec certaines
institutions spécialisées ayant accueilli ces enfants.

L'exemple des parents de Frangois confirme ce propos
puisqu'ils rappellent que leur fils a fréquenté un Centre
d'Aide Médico-Social Précoce. Le développement des
savoir-faire des parents se définit conjointement a partir
de deux types d'observations et de constats:

= ils ont constaté que leur fils progressait dans les

acquisitions physiques et mentales notamment au
niveau de |'équilibre, de la reconnaissance d'adresse,
des jeux de ballons, la reconnaissance des formes
géomeétriques, des couleurs...

= parallelement a la fréquentation du CAMSP, les

parents ont appris a observer, a décrypter des atti-
tudes ou des comportements de leur fils pour a la fois
mieux comprendre leur enfant et en méme temps
inventer des savoir-faire pouvant |'aider dans son édu-
cation et dans ses apprentissages.

C'est dans cette logique que Jean-Paul et Simone disent
qu'ils ont été amenés a faire confiance a leur fils en rappe-
lant que cela leur paraissait capital puisque leur fils parfois
les a surpris par des capacités qu'ils ne soupconnaient pas.

Dans le méme ordre d'idées, d'autres parents d'en-
fants en situation de handicap ont du participer eux-
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mémes a certaines activités pour encourager leur enfant a
les pratiquer.

L'exemple d'Eliane, la maman de Frédéric va dans ce
sens lorsqu’elle rappelle que pour stimuler son fils a prati-
quer une activité sportive jugée bénéfique pour lui, elle a
dG elle-méme pratiquer le judo pendant deux ans.

Dans la mesure ot Eliane avait constaté que son fils
devait faire un sport car il ne bougeait pas assez et man-
geait trop, elle est amenée a créer, a imaginer et a inven-
ter une solution qui, de par son organisation, ne pouvait
que créer des savoir-faire spécifiques pour elle-méme.

En fait, les savoir-faire d'Eliane ne se limitent pas seule-
ment au niveau de |I'éducation de son fils, de son alimen-
tation et du bien étre de son fils, mais ils vont plus loin.
Elle pense en effet, que le sport peut étre un outil éduca-
tif, mais aussi que parmi différentes catégories de sport,
le judo peut étre le plus adapté a son fils et pour que son
fils puisse étre motivé et stimulé, elle pense qu'elle doit
pratiquer elle-méme le judo.

Une autre catégorie de savoir-faire développé par les
parents ayant participé aux sessions d’ACORA concerne
les compétences qu'ils ont du mettre en ceuvre pour
mieux gérer les rapports entre leur enfant et les institu-
tions qu'ils fréquentent. Ces savoir-faire ont pour objectif
de mieux comprendre les démarches administratives, les
langages des administrations et institutions que leurs
enfants doivent fréquenter.

Ce type de savoir-faire développé en rapport avec les
administrations d'accueil des enfants est tres varié et vise
plusieurs objectifs pour les parents.

Certains ont été acquis en rapport avec le monde insti-
tutionnel pour la gestion de la vie quotidienne de |'enfant,
alors que d'autres étaient construits pour assurer |'avenir
de I'enfant.
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Qu'il s'agisse de savoir-faire issus des contacts et des rela-
tions qu'avaient certains parents avec différentes administra-
tions, ou des savoir-faire créés a la suite des insatisfactions
de certains parents, ils sont tous issus de processus longs.

Qu'il s'agisse de la préparation de |'avenir de leur
enfant, de l'inscription de I'enfant en internat, de savoir
prendre en charge différentes démarches administratives
pour son enfant, ou encore de savoir faire face aux défail-
lances des institutions..., tous ont un point commun ; celui
de I'administration et ses langages.

Certains parents devaient arriver a inventer un type de
langage et de méthodes pouvant gérer des relations plu-
tot « adaptées » et satisfaisantes entre ces parents et les
administrations avec lesquelles leur enfant devaient avoir
des liens. Il est possible de dire que ces méthodes et ces
savoir-faire ont été construits par des parents a partir de
plusieurs constats et certains états des lieux:

= soit, ils devaient découvrir des facons de faire et des

modes de communication entre les parents et cer-
taines administrations. Cela signifie que le langage et
les modes de communication de ces institutions
étaient compliqués, conduisant des parents a dévelop-
per des savoir-faire spécifiques pour élaborer et mettre
en place des modes de communication adaptés...

= soit des parents devaient s'adresser a quelques insti-

tutions et s'engager dans plusieurs démarches pour
lesquelles certains parents ne savaient pas comment
faire, par ou il fallait passer et a qui ils devaient
demander de I'aide et des conseils;

= soit des parents devaient faire face a certaines atti-

tudes administratives jugées insatisfaisantes, voire
inadaptées. C'est pour faire face a ces insatisfactions
et attitudes « défaillantes » que des parents devaient
développer des savoir-faire productifs et efficaces;
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= soit des savoir-faire étaient développés selon les
moments et les périodes liées & I'age de I'enfant. A
un moment donné, ce sont des institutions meédicales,
a un autre moment des institutions comme l'internat,
ou la structure d'accueil... Enfin certains parents, dés-
ormais, évoquent l'avenir, voire la retraite de leur
enfant... Cela signifie que la construction des savoir-
faire des parents a été liée a des moments différents
et a des besoins jugés nécessaires selon des
périodes et au cas par cas.

Dans tous les cas, nous constatons que les rapports
que les parents devaient établir avec certaine institution,
leur donnaient des moyens supplémentaires pour qu'ils
développent des savoir-faire spécifiques.

Il est possible de rappeler aussi que certaines catégo-
ries de savoir-faire des parents développées pour diffé-
rentes raisons et lors de moments tres différents peuvent
servir tout le monde. Qu'il s'agisse des autres membres
de la famille, de la fratrie, des professionnels chargés d'ac-
cueil et d'accompagnement des personnes en situation
de handicap, des autres parents, etc., plusieurs savoir-
faire des parents peuvent étre utiles pour eux a jamais et
servir tout le monde a tout moment.

Lorsque certains parents disent: « |'éducation de notre
fils nous a appris la patience » ou encore de « faire
confiance a notre fils », les termes patience tout comme
confiance, sont des qualificatifs généralement tres utiles
pour tout étre humain.

Lorsque certains parents évoquent qu'apres |'observa-
tion de leur enfant, de ses attitudes, de ses progressions,
de ses lenteurs, etc., ils ont été amenés a pouvoir déco-
der ces attitudes et a prendre des décisions adaptées,
cela aussi produit des savoir-faire qui pourraient étre utiles
toute la vie.
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Les propos de Jean-Paul et Simone vont dans le méme
sens lorsqu'ils disent qu'ils ont noté que leur fils aimait se
mettre en avant, « aussi lui avons-nous ménagé des occa-
sions de faire valoir ses talents, ce qui I'a aidé a aller plus
loin. Cela va de la banale ouverture d'un pot de confiture
(« je suis costaud ») a la confection d'un gateau (« moi je
t'aide ») ou a la préparation du café (« moi tout seul ») ».

Ou encore lorsque la maman de Flaurent dit que pour
raser son fils et afin de ne pas lui faire peur, elle utilise un
rasoir a lames pendant son bain qu’elle ne lui montre pas
directement. Le rasage se fait sous forme de jeu, trés en
douceur. Elle lui parle tout en le rasant, en lui disant que
Flaurent va étre beau.

Dans cette compétence, comme dans beaucoup d'autres,
non seulement on arrive a solutionner un probleme ou a
répondre a un questionnement, mais la compétence elle-
méme peut générer de nouvelles situations et de nouveaux
cas de figure. Dans ce méme exemple donné par la maman
de Flaurent, on voit bien qu’en répétant que Flaurent va étre
beau, a son tour son fils répete la phrase « Beau Flaurent ».
Cela signifie que la maman de Flaurent mobilise deux com-
pétences: celle inventée pour raser son fils et celle de lui faire
répéter des mots, ce qui signifie en soi de nouvelles poten-
tialités pour qu'il puisse aller plus loin dans la prononciation
d'autres termes, |'acquisition d'autres vocabulaires et d'au-
tres phrases liées a sa vie quotidienne et a son éducation.

Par ailleurs, les propos de Véronique, d'Aimée, de
Francoise et des autres confirment aussi l'idée selon
laquelle les savoir-faire qu’elles ont développés peuvent
avoir des visées spécifiqgues répondant aux situations au
cas par cas, mais ils peuvent étre aussi des compétences
de longue durée.

Qu'ils concernent la gestion des crises et des troubles
du comportement, la gestion du regard des autres ou
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encore celle de garder un équilibre au sein de la fratrie et
du couple, ces savoir-faire répondent aux problémes dans
leur immediateté, mais aussi dans la durée.

Lorsqu’il s'agit de savoir-faire permettant de prendre du
recul, de ne pas attendre de résultats immédiats, de pou-
voir stimuler constamment leur enfant, de pouvoir lui
confier des responsabilités a la mesure de ses moyens, ce
qui I'insére dans le milieu de vie et développe son autono-
mie, etc., ce sont autant de savoir-faire de courte et de
longue durée.

Ou encore lorsque certains parents disent qu'ils ont su
donner leur point de vue et résister a des pressions médi-
cales ou de certains milieux éducatifs, cela signifie que les
savoir-faire en question sont issus d'une connaissance et
d'une observation distancée tres approfondie.

Aussi lorsque d'autres parents évoquent qu'ils sont en
mesure de savoir si leur enfant est malade, s'il a de la fievre,
ou s'il a mal quelque part, « uniguement d'un simple regard
sur leur enfant, ou encore étre en mesure de dire qu'il faut
« aimer sans retour »..., on voit bien qu'il s'agit la de savoir-
faire tellement travaillés qu'ils deviennent des savoir étre.

Le cheminement des savoir étre

Les descriptions des parents d'enfants en situation de
handicap ayant participé aux sessions d’ACORA montrent
que ces parents ont également développé des savoir étre
depuis la naissance de leur enfant.

Tout savoir étre construit par les parents était pensé
comme |'ceuvre d'interactions entre leurs savoirs et leurs
savoir-faire dans la durée. Nous avons fait le postulat que
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les interactions ainsi organisées, dont les parents sont les
acteurs principaux font émerger des attitudes et des facons
d'étre spécifiques dans la durée. Dans le cadre de cette
recherche-action, nous avions voulu voir quels étaient les
attitudes et les comportements des parents développés
depuis la naissance de leur enfant en situation de handicap.
En fait notre choix ne portait pas sur n'‘importe quel
comportement, mais sur ceux pouvant étre considérés
comme des compétences.
Dans le domaine des compétences considérées
comme des savoir étre aussi, nous avons pu constater
gu’ils étaient de natures différentes et alors que certains
étaient communs a tous les parents, d'autres étaient spé-
cifiqgues a certains parents.
Comme toutes les autres compétences de ces parents,
la construction et le développement de chaque savoir étre
ont étés organisés différemment selon les réalités contex-
tuelles de chaque parent, le type et le degré du handicap
de chaque enfant... Toutefois, la question de I'acceptation
du handicap a joué un réle important dans I'émergence
des autres savoir étre des parents.
En fait, la problématique de I'acceptation du handicap a
souvent joué deux roles différents et complémentaires:
= elle-méme est un savoir étre puisque tous les parents
ont du mettre beaucoup de temps pour comprendre
et accepter la situation de handicap de leur enfant.

= pouvoir accepter la situation de handicap en tant que
savoir étre a été générateur d'autres savoir étre
comme si tout autre savoir étre ne pouvait se déve-
lopper et se donner du sens qu'a condition qu'il passe
par I'acceptation du handicap...

C'est dans cette perspective que la majorité des
parents ayant participé aux sessions d’ACORA a évoqué
I'acceptation du handicap de son enfant en premier lieu.
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Les propos de Véronique, la maman de Thomas, vont
dans ce sens lorsqu’en situant I'acceptation du handicap de
son fils comme son premier savoir étre, elle précise que ses
autres compétences dans ce domaine concernent les atti-
tudes qu’elle a pu développer au quotidien vis-a-vis de I'en-
fant, des parents, des professionnels et des familles.

Pour Sophie, la maman de Flaurent, I'acceptation du
handicap de son enfant lui a permis d'accepter la sépara-
tion avec lui, avec une situation idéale, etc.

En ce qui concerne la place, I'importance et |'usage des
meédicaments pour son fils, Francoise évoque une version
particulierement originale de son savoir étre. Aprés avoir
interrogé I'institution ou elle-méme pour savoir si l'usage
des médicaments est un passage obligé ou non, elle pré-
cise que ce probleme constitue une grande question pour
elle et pour beaucoup d'autres parents. Elle décrit que cer-
tains professionnels ne laissent pas souvent le choix aux
parents a ce sujet. En évoquant la grande souffrance de
I'enfant, des professionnels arrivent méme a culpabiliser
certains parents qui essaient de s'opposer a |'usage des
médicaments. « Nous n'avons pas d'autres choix que
d'accepter une prescription souvent lourde qui peut avoir
des conséquences dramatiques sur l'enfant » dit
Francoise en rappelant que la prise de poids, la tempéra-
ture élevée, les agitations, les troubles du sommeil, etc.,
font partie des conséquences des médicaments que son
fils doit prendre.

En termes de savoir étre, les compétences de
Véronique se situent précisément dans une série d'efforts
qu’elle doit faire pour comprendre, dialoguer, analyser une
situation médicalisée qu’elle ne trouve pas pertinente,
mais en se voyant démunie face aux argumentations
médicales, elle se voit obligée d'accepter. En réalité, |'ac-
ceptation qu’elle évoque comme savoir étre est en effet
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un savoir faire dans la mesure ou elle se voit obligée d'ac-
cepter une prescription qu'elle n'accepte pas. Il s'agit plu-
tot de vivre des moments paradoxaux entre le sentiment
d'étre maman, de ne pas accepter que son fils souffre, de
ne pas accepter les conséquences négatives liées a
l'usage de médicaments, de ne pas s'opposer aux corps
professionnels, de ne pas vouloir que son refus entraine le
refus de place en centre d'accueil pour son fils, de ne pas
vouloir s'opposer au pouvoir des médecins dans leur posi-
tion professionnelle alors qu’elle a des raisons objectives
de s'opposer, etc.

Pour Francoise la maman de Jean-Baptiste, aprés |'ac-
ceptation du handicap comme savoir étre, elle pense
qu’elle est désormais un peu plus confiante par rapport a
une épogue ou cela n'était pas le cas.

Un autre savoir étre de Francoise qui concerne aussi le
savoir faire du papa de son fils est lié a certaines attitudes que
les deux parents de Jean-Baptiste ont pu développer. Cette
attitude est liée a I'age de leur fils dans la mesure ou depuis
qgu'il a grandi en tallle, en quelque sorte, Il s'impose et donc
cela a conduit son papa a porter un regard plus conciliant vers
son fils. En fait en dehors d'étre amené a « porter un regard
conciliant » en tant que savoir étre, Francoise aussi a été
amenée a « étre moins en premiere ligne ».

En réalité on voit bien qu'autour de cette intimité, les
parents de Jean-Baptiste au travers des savoir-faire qu'ils
développent, arrivent aussi a réunir des conditions favora-
bles pour leur savoir étre.

lls précisent par exemple que lors des sorties au restau-
rant, ils s'arrangent toujours pour arriver tres tét, des I'ou-
verture du restaurant pour ne pas étre obligés d'attendre.
Aussi, ils choisissent un endroit ou ils pensent que leur fils
ne génera pas par ses balancements et par la répétition
des mots qu'il emploie. On voit bien que cette facon d'al-

145



ler au restaurant en famille, nécessitant des savoir-faire
spécifiques basés sur des expériences et des connais-
sances de leur fils permet également aux parents de Jean-
Baptiste de développer des savoir étre puisqu’ils arrivent
a profiter de cette sortie en famille.

D'autres catégories de savoir étre développées par des
parents concernent les attitudes qu'ils ont réussi a adop-
ter tant pour leur fils en situation de handicap que pour le
reste de la fratrie.

C'est dans cette approche que Francgoise dit avoir
refusé que Jean-Baptiste devienne le centre de la famille,
afin d'éviter que le reste de la fratrie soit relégué au
second plan. Pour cela, elle est arrivée a développer des
compétences en se sacrifiant et en faisant des efforts
considérables en s'enfermant dans une sorte de coquille
afin de ne pas I'entendre dans ses répétitions de mots et
de bruitages.

Dans le méme ordre d'idées, Jean-Paul et Simone, les
parents de Francois, décrivent les mémes types de savoir
étre lorsqu’ils disent que le savoir étre s'exerce aussi vis-
a-vis de la fratrie. « Frangois n'est pas le centre du monde,
fat-il familial ». L'attention qu'ils doivent a ses freres et
sceurs ne saurait souffrir de l'intérét qu'il réclame, aussi
bénéficie-t-il des mémes exigences et du méme traite-
ment qu’'eux en matieére de récompenses ou punitions.

Certes, pour pouvoir développer ce type de compé-
tence, il faut étre en mesure de pouvoir étre a I'écoute de
leur enfant en situation de handicap, mais aussi a |'écoute
de toute la famille. C'est en effet a partir de I'analyse de la
situation dans son ensemble que ce type d'attitude peut
se développer pour devenir des savoir étre.

Les propos de Francoise toujours, vont dans le méme
sens lorsqu’elle dit qu'il faut étre a I'écoute de toute la
famille et qu’elle a insisté pour que le frere et la sceur de
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Jean-Baptiste ne s’'investissent pas trop dans le quotidien
de leur frere car selon Francoise, ce n'était pas leur place.

Un autre point lié au savoir étre des parents vient de
leur capacité a pouvoir anticiper des actes et des situa-
tions de leur enfant en situation de handicap. Pour que ces
parents puissent anticiper, ils ont besoin de bien connaltre
leur enfant, sa situation de handicap, mais aussi ses
potentialités. Cela leur permet dans bien des cas, de leur
faire confiance, de leur donner des taches, de leur confier
des responsabilités et de ce fait d'établir tout un rapport
éducatif avec des résultats.

Comme le précise la maman de Jean-Baptiste, a force
d'anticiper les actes de la vie quotidienne, I'automatisme
dans lequel on s’est installés depuis des années fait que
nous appréhendons ce laisser-faire. Aussi en se rendant
compte que son fils arrive a faire quelques actes de la vie
quotidienne, qu’il grandit, cela I'a conduit a intervenir
moins souvent et donc a étre fiere de lui. De plus, elle pré-
cise qu'a la maison, ils le stimulent et le félicitent beau-
coup en utilisant par exemple le mot clef: « tu peux le
faire » et il répond: « je peux le faire ».

A travers cette situation décrite et les formes de
savoir étre que cette situation peut générer, Francoise
pose un questionnement fondamental lié aux degrés de
dépendance et d'interventionnisme des parents. Est-ce
gu’en dehors des limites liées au handicap de I'enfant,
certains parents peuvent accepter d'étre moins inter-
ventionnistes ou n'y arrivent pas. Dans tous les cas,
cela peut avoir une conséquence sur le degré et sur la
nature de certains savoir étre que les parents pourraient
développer.

Pour Sophie la maman de Flaurent I'un de ses savoir
étre est lié a l'arrivée de son deuxieme enfant Valentin,
arrivé apres la naissance de Flaurent. Dans la mesure ou
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elle pense que son réle vis-a-vis de son fils en situation de
handicap n'était qu'un réle d'infirmiere, la naissance de
Valentin a été pour elle comme un second souffle lui
offrant la joie de connaitre la signification du mot maman.

Un des points essentiels lié aux savoir étre concerne le
réle et les effets que pourraient avoir |'appropriation des
savoir étre sur les principes des parents, sur leur éduca-
tion et sur la grille qu'ils construisent pour faire état de
leurs valeurs humaines.

En fait, nous avons constaté que chaque savoir étre
était a la fois le fruit de toute une dynamique interne et
externe inscrite dans la durée et en méme temps a partir
du moment ou tout savoir étre fait partie intégrante de la
personnalité des parents, cela peut avoir a son tour des
effets et des conséquences dans leur vie quotidienne et
dans leur personnalité.

Les propos de Jean-Paul et Simone, les parents de
Francois vont dans le méme sens lorsqu'ils disent que
trés rapidement, la hiérarchie de leurs valeurs s’est sensi-
blement déplacée. Il leur a semblé que les évenements
trouvaient leur juste place, certaines préoccupations sont
devenues futiles. Ils précisent que ces valeurs ont été
remplacées par des questions existentielles telles que:
Qu’est-ce que la vie ? Quelle qualité faut-il attribuer a une
vie affectée d'un handicap ? Qu'est-ce qu’'une vie réussie
et pour qui (les parents ou l'enfant...)?

A travers les propos des parents de Francois on voit
bien que chaque savoir étre, étant donné son caractere
essentiellement subjectif et qualitatif, ne peut étre qu’en
lien avec |I'étre humain dans sa singularité et donc ne peut
gu’intervenir dans la personnalité des individus concernés.

En ce qui concerne les effets des savoir &tre aussi, on
peut a nouveau se référer a I'exemple donné par les
parents de Francois lorsqu’ils disent qu'au fur et a mesure
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de I'écoulement des jours, sont apparues les décisions
concrétes a prendre et a ajuster constamment. Ces déci-
sions concernaient la recherche de la meilleure prise en
charge aux différents stades de la vie de leur fils, I'accep-
tation de mettre ou de ne pas mettre sous tutelle leur fils,
la réflexion sur I'organisation de cette tutelle, la prépara-
tion des ressources financiéres pour I'avenir, I'exploration
des possibilités d'accueil définitif en foyer de vie...

Un autre point important lié aux savoir étre réside dans
la maniére dont ils pourraient faire partie de la personna-
lité des parents. En fait, le cheminement des savoir étre
est marqué par des moments de doute, d'interrogation,
de questionnement et aussi de référencement aux
apprentissages, aux principes, aux savoirs, etc. Lorsque
Jean-Paul et Simone, les parents de Francois, évoquent
que I'age mental d'une personne trisomique n'a rien a voir
avec son développement physique et que le passage a
I'dge adulte est une période floue, étendue, pendant
laquelle ils ne savaient s'ils avaient encore a faire a un
enfant ou a un adulte..., confirme cette idée. C'est en se
basant a la fois sur des moments de doute et sur des
moments de certitude que les parents pourraient étre
amenés a tenter, a essayer, a observer, a fixer pour
ensuite évaluer et voir s'ils devaient continuer dans la
meéme voie ou s'ils devaient arréter.

Les descriptions des parents de Francois vont de nou-
veau dans le méme sens lorsqu’ils disent qu'ils ont tenté
d'encourager sans effrayer, de gérer les initiatives sans les
freiner, de convaincre sans imposer. C'est dans cette
épreuve « rude », comme ils disent, marquée par la
période des « moi, tout seul », qu'il s'agisse de traverser
la rue la plus encombrée de la ville, de préparer le petit
déjeuner familial, de grimper aux arbres, de faire quelque
emplette, de monter les blancs en neige pour le gateau,

149



de retirer de I'argent au distributeur automatique en ayant
mémorisé le code, d'utiliser les appareils ménagers...

Dans le prolongement de cette étape et ses caractéris-
tiques, d'autres questions autrement plus importantes
interviennent, et |a aussi ces questions ne devaient pas
conduire les parents a abandonner leurs efforts d'appro-
priation de savoir étre. Quand ils disent qu’'une étape diffi-
cile a franchir a été celle de déléguer leur autorité de
parents a d'autres personnes pour éviter le risque de
fusion, on touche la un autre phénomene qu'il faut savoir
analyser avec distance. C'est dans cette perspective qu'ils
disent qu'il a fallu oser la confiance, gu'ils ont essayé de
promouvoir la diplomatie avec les instances éducatives et
médicales. lls ajoutent d'ailleurs qu'a ce sujet, il a fallu un
an de patience pour obtenir I'abandon d’un traitement ina-
dapté qui avait réduit leur fils a I'état de « zombie », et
pour qu'il retrouve dynamisme et joie de vivre.

Les précisions données ici par les parents de Francois
montrent que certains parents comme eux ont a gérer plu-
sieurs types de savoir étre en interférence. Leur compé-
tence se situe bien a ce niveau la puisqu'ils arrivent trés
bien a les gérer sans se tromper dans leur hiérarchisation.

D'autres savoir &tre évoqués par Eliane, la maman de
Frédéric, concernent I'acceptation par son fils de sa sceur,
que sa maman allait mettre au monde. Ce savoir étre
concerne en effet la préparation de |'état psychologique de
son fils pour lequel Eliane devait se doter elle-méme d’ou-
tils et de moyens psychologiques, afin de préparer a son
tour son fils. Un autre aspect de ce savoir-faire réside dans
la possibilité de transmettre avec une certaine pédagogie
un état d'étre a son fils qui a fini par accepter l'arrivée de
sa sceur pour laquelle il devait jouer le réle de grand frere.

Un savoir étre qui ne se limite pas a Frédéric puisque
quelques années plus tard, Eliane devait a son tour infor-
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mer, expliquer, sensibiliser la sceur de Frédéric sur I'état
de son frere. La aussi, pour que le déroulement du travail
pédagogique et éducatif se réalise avec succés, Eliane
devait s'appuyer sur ses connaissances, ses compeé-
tences, ses astuces et s’'engager dans des discussions
avec la sceur de Frédéric. Dans cette perspective,
lorsqu’elle voit les limites de ses propres compétences,
elle fait appel a un psychologue pour encourager sa fille a
exprimer ses ressentis au sujet de son frere.

Il est important de rappeler que dans tous les cas de
figure, chaque savoir étre travaillé par les parents ayant
participé aux sessions d’ACORA touche avant tout leur
personnalité de parents. En tant que traits constitutifs de
leur personnalité, de leur éducation, tout savoir étre
construit avec le temps devient chemin faisant une réalité
faisant partie des caractéristiques des parents.

Dans cette logique, la construction de tout savoir étre
fait forcément appel aux changements de comporte-
ments, de personnalités, d'attitudes pour lesquels le fac-
teur temps est un élément essentiel.

Dans cette perspective, les propos de Chantal, la
maman de Nikolas, sont assez révélateurs et confirment
I'ildée selon laquelle le savoir étre touche avant tout I'étre
de chaque personne.

Chantal dit a ce sujet que I'acceptation de la différence
et la gestion du regard d'autrui sont des étapes impor-
tantes qui se traduisent par des démarches personnelles.
Pour parler du handicap de son enfant autour d'elle, il lui a
fallu un certain temps avant de pouvoir dire dans son
milieu professionnel que son enfant était différent. Cela
signifie qu'avant d'arriver a dire a ses collegues que son
fils était différent des autres garcons, il se passe beau-
coup de mouvements et d'interrogations qui préoccupent
la maman de Nikolas. Cela signifie aussi que pour arriver a
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se décider a en informer son entourage il faut un temps de
maturation, un temps qui d'ailleurs pourrait ne pas avoir la
méme durée selon chaque parent. C'est pour cela que
Chantal parle d'étape pour la construction de son savoir
étre dans ce domaine.

Dans un autre domaine qui reléve de |'orientation de
son fils, elle dit que ce temps de maturation était néces-
saire puisqu’elle rappelle qu'il lui a fallu une longue
réflexion, peser le pour et le contre lors de la proposition
d'orientation de Nikolas vers le milieu spécialisé. Méme
encore aujourd'hui elle se pose la question de savoir si
son choix était le bon choix.

Un autre point qui confirme que tout savoir étre est basé
sur un temps de construction, est évoqué la encore par
Chantal lorsqu’elle dit qu'avec un enfant handicapé elle
pense que toute décision prise est beaucoup plus réfléchie.

D'autres savoirs étre de Chantal confirment également
I'idée selon laquelle tout savoir étre touche sa personna-
lité en tant que parent d’enfant en situation de handicap.
En fait, lorsqu’elle rappelle qu’elle a appris avec le temps
a rester sereine en faisant place a I'humour face a des
situations parfois embarrassantes, on voit bien en quoi le
fait d'étre sereine est un des aspects de sa personnalité.

Le fait d'étre optimiste, de ne pas se décourager, en
regardant le parcours déja fait et en le positivant, lui a fait
relativiser les choses du quotidien. Sa philosophie de la vie
s'est modifiée, bien que de nombreuses questions res-
tent sans réponses pour le futur et sont parfois angois-
santes, cependant elle est devenue persévérante et
patiente.

Dans le méme ordre d'idée, Chantal précise qu'elle a
réussi a contréler ses appréhensions, sa peur, ses senti-
ments qu’elle pourrait ressentir parfois face a son enfant
en quéte d'autonomie.
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Comme nous l'avons évoqué déja, la plupart des savoir
étre des parents ayant participé aux sessions des ACORA
sont a la fois le fruit de tout un processus long et com-
plexe construit dans la durée. Selon les parents, certains
savoirs étre a priori identiques pourraient ne pas étre les
mémes et avoir la méme importance, ni les mémes effets
pour tous les parents concernés. En fait, le caractére spé-
cifigue de chaque savoir étre lié aux réalités contextuelles
de chaque parent en lien avec le handicap de son enfant
est un élément essentiel a prendre en compte.

Les exemples donnés par Aimée la maman d'Emilie
sont particulierement significatifs pour la compréhension
de cette approche.

Contrairement aux autres enfants en situation de handi-
cap qui sont des garcons, Emilie est la seule fille en situa-
tion de handicap dont il faut tenter de comprendre les
compétences de sa maman en tant que parent d'une fille
et non d'un garcon.

Bien qu’étant une fille, Emilie refuse catégoriquement
sa féminité. Cela a souvent conduit sa mere a développer
des compétences en lien donc avec cette situation com-
plexe: respecter sa fille qui refuse d'étre reconnue
comme fille, étre consciente en méme temps que sa fille
Emilie est une fille, développer toute une série de tech-
niques de langage, prenant en compte cette complexité...

En fait, nous pouvons soutenir I'idée selon laquelle la
plupart des compétences d'Aimée ont nécessité un
double effort, puisque ce refus d'Emilie n'a pas été un
evénement passager et occasionnel, mais s'inscrit dans
la durée. Ainsi, tout en étant persuadée que son enfant
est une fille, Aimée devait aussi faire I'effort pour pren-
dre en considération le refus de la féminité d’Emilie en
élaborant des compétences et des savoir étre adaptés
au garcon...
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Beaucoup de compétences d'Aimée, confirment en
effet cette dimension complexe liée a leur construction et
a leur usage, notamment lorsqu’elle dit que son savoir
étre principal a été d'accepter le refus de féminité de sa
fille.

Le passage a |'adolescence a été trés compliqué pour
Emilie qui refuse sa féminité, qui a toujours voulu &tre un
garcon en refusant le mot « fille ». La transformation de
son corps a été également tres difficile a gérer aussi bien
pour elle, que pour sa maman. On voit |a des spécificités
en matiere de mobilisation et d'élaboration de savoir étre
pour Aimée qui doit gérer plusieurs phénomeénes qui s'in-
ferent entre eux.

Lorsqu’elle dit qu'elle n'a jamais pu lui faire porter de
soutien-gorge, ni une brassiére et ce n'est pas faute
d'avoir essayé... on peut voir le double effort de la part de
la maman d’Emilie, qui non seulement doit développer un
savoir étre adapté a la situation de handicap de son enfant,
mais qui doit aussi intégrer dans son effort un deuxieme,
qui consiste a prendre en compte le refus de la féminité
de sa fille.

C'est pour cette raison trés certainement qu’elle rap-
pelle que cela était vraiment une souffrance pour elle ! Le
mot « elle » qui convient d'interpréter a plusieurs niveaux:
elle en tant qu'Emilie, elle en tant qu'Emilie qui refuse
d'étre une fille, mais aussi elle en tant qu'Aimée...

Certes, étre en mesure d’'entendre et de comprendre
qu'Emilie refuse sa féminité demande beaucoup d'efforts,
mais a partir du moment ou cet effort est accompli, (ce
savoir étre est construit), en tant que maman elle peut dire
que depuis qu'elle a renoncé, tout va bien. En constatant
qu’effectivement, Emilie a 19 ans et qu’elle ne porte pas
de soutien-gorge... sa mere, pour confirmer le caractere
spécifique de son effort, ajoute: « et alors? »
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En réalité, tous les autres savoir étre développés par la
maman d'Emilie devraient étre compris avec ce double
effort et notamment lorsqu’elle dit qu’elle est en mesure
de savoir accepter son enfant avec ses différences et sa
facon de vivre, savoir gérer la fratrie, savoir se répartir les
réles parentaux, savoir déléguer pour faciliter I'autonomie
d'Emilie ou encore, savoir déléguer pour faciliter I'autono-
mie de sa fille...



CHAPITRE IV
Reperes théoriques
des themes abordés

lors de cet ACORA

ans le cadre de I'actuel ACORA, plusieurs voca-

bulaires, mots clés, notions, concepts..., ont été

abordés lors des sessions d’ACORA consacrées
aux compétences des parents d'enfants en situation de
handicap.

Tous ces termes n'avaient pas eu la méme importance
en ce qui concerne leur usage durant '’ACORA. Certains
étaient davantage traités, d'autres n’étaient qu’'évoqués,
voire survolés. Pour une meilleure compréhension du
contenu de cet ouvrage, nous avons décidé de consacrer
un chapitre aux apports et aux repéres conceptuels en rap-
port avec la problématique de cet ACORA.

Deux grandes familles de reperes constituent ce chapi-
tre non exhaustif: la premiére aborde la thématique du
handicap et la seconde est liée a la problématique des
acquis et des compétences.
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reperes conceptuels hes a la problé-
matique du handicap

Origine du terme Handicap

La problématique des handicaps physiques et mentaux
est une problématique complexe. En cherchant I'origine
du mot handicap, on constate que le terme est assez
récent et emprunté a l'anglais (1827). Son origine est attri-
buée a I'expression « hand in cap » (main dans le cha-
peau), jeu fondé sur I'échange d'objets personnels, prati-
qué au xvi© siecle en Grande-Bretagne. Un arbitre qui éva-
luait les prix des objets, était chargé de surveiller I'équiva-
lence des lots afin d'assurer |'égalité des chances des
joueurs. La mise étant déposée par l|'arbitre dans un cha-
peau (cap).

Puis, le mot a été utilisé dans certains domaines spor-
tifs (notamment hippiques) pour exprimer |'application
d’'un désavantage sur les meilleurs concurrents afin d'éga-
liser leurs chances avec les moins bons ou les moins per-
formants lors des courses dit « a handicap ».

Dans le méme ordre d'idée, I'utilisation du mot « handi-
capé », associé au terme « travailleur », s'est développée
ensuite en France en particulier lors des débats publics
des premieres lois de 1957 qui ont donné un caractere
officiel a I'usage du terme. Il convient de savoir que tres
rapidement, ce terme remplacera dans le langage courant
en francais, les termes d'infirme, d'invalide, d'inadapté,
etc.

En dehors des évolutions juridiques, sociologiques,
comportementales enregistrées dans le domaine de la
thématique des handicaps, il est important de souligner
aussi que la question des handicaps n'est pas abordée de
la méme maniere dans tous les pays du monde. Les han-
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dicaps et les personnes en situation de handicap n‘ont pas
la méme place au sein de chaque société sur le plan cultu-
rel, sociologique, éducatif, anthropologique, juridique et
donc pratique.

En France, selon la loi du 23 novembre 1957, est consi-
dérée comme « travailleur handicapé » toute personne
dont les possibilités d'acquérir ou de conserver un emploi
sont effectivement réduites par suite d'une insuffisance ou
d'une diminution de ses capacités physiques ou mentales.

A la lecture de la terminologie en matiére de handicap
on constate qu’'elle continue de varier considérablement
d'un pays a l'autre et d'une culture a l'autre. En ce qui
concerne les enfants, certains pays utilisaient la notion
d'enfants a « Besoins Educatifs Particuliers », alors que
d'autres pays conservent la référence traditionnelle a des
catégories de « handicaps » identifiés selon des critéres
propres et en usage dans chaque pays.

Par ailleurs, malgré la méthode et les outils retenus
dans ce secteur, on observe qu'un foisonnement termino-
logique considérable traverse l'existence fréquente de
définitions souvent opératoires a l'intérieur-méme de dif-
férentes catégories de handicaps (auditifs, visuels,
moteurs).

Il est également important de rappeler que les évolu-
tions juridiques intervenues sur le terrain des handicaps
ont un double aspect: d'une part, elles interviennent pour
mettre un cadre réglementaire aux changements de men-
talités et des besoins des personnes concernées, d'autre
part, elles provoquent elles-mémes des évolutions nou-
velles dans |'attitude de la société a |I'égard des handicaps.

En fait, & partir d'un regard un peu plus historique de
I"évolution de la question des handicaps nous constatons
que depuis tres longtemps déja, la question de la prise en
charge des personnes en situation de handicap préoccu-
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pait déja une petite minorité de la société. On apprend
ainsi gu'au Moyen Age, alors que I'Eglise brilait les fous
et les sorciers qu’'elle considérait comme possédés, on
assistait aussi a la création d'ceuvres charitables. Vers les
années 1400 environ, les Fréres de la Merci créent des
« asiles » destinés aux mendiants, aliénés, vagabonds...
Au xvie siecle, Saint Vincent de Paul a créé une institution
pour les enfants abandonnés et dans le méme ordre
d'idée, quelques années plus tard, I’Abbé de I'EPEE pro-
pose |'éducation des personnes sourdes, Valentin HAUY
se consacre aux personnes aveugles et C. ITARD et
|. SEGUIN se proposent de s'occuper des « arriérés ».

La fin du xix¢ siecle marque un tournant essentiel dans
le statut social des handicapés. Cette évolution est notam-
ment liée aux apports de la médecine, en particulier grace
a l'anatomopathologie et a la bactériologie. En fait, les
avancées de la médecine vont permettre le maintien en
vie d'un nombre croissant de personnes, considérées
comme des sujets fragiles. Comme I'a montré aussi
Michel FOUCAULT dans La Naissance de la clinique
(1963), la maladie devient sur le plan conceptuel isolable
et matériellement manipulable et ce, indépendamment de
la personne du malade. En réalité, le handicap commence
a exister en tant qu'objet; a tel point que sa prévalence
masque aux yeux du médecin le sujet qui en est porteur.

C'est dans cette perspective que nous observons en
France, en 1898, une loi sur la réparation des accidents du
travail. Cette loi peut étre considérée comme une des pre-
miéres mesures assurant la protection sociale des travail-
leurs. Dans les pays concernés par la premiere Guerre mon-
diale, le conflit a laissé beaucoup de mutilés vis-a-vis de qui
la collectivité s'est sentie responsable. C'est ainsi que plu-
sieurs lois ont été élaborées en faveur des mutilés de
guerre: la loi de 1916 en matiere d'emplois réservés aux
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mutilés, la loi de 1918 en matiére de rééducation et celle de
1924 concernant les emplois obligatoires pour des mutilés.

A partir de la deuxiéme Guerre mondiale 'accent a été
mis sur la question des techniques de « réhabilitation »
des personnes en situation de handicap. Aussi, parallele-
ment a l'extension des actes d'indemnisation, nous
voyons se développer rapidement, un peu partout dans le
monde, les actions visant la réinsertion socioprofession-
nelle des personnes en situation de handicap.

Dans un autre domaine, I'Organisation Mondiale de la
Santé (OMS) confie en 1980 au rhumatologue anglais
Philippe WOODS le soin d'élaborer une classification
internationale du handicap. Contrairement a la vision
antique centrée sur la dimension médicale du handicap et
fondée essentiellement sur la déficience de tel ou tel
organe, elle apporte des modifications sensibles. Parmi
ces modifications, on peut notamment évoquer la prise en
compte du contexte social du handicap et son élargisse-
ment a la prise en compte des incapacités et des désavan-
tages en fonction de I'environnement des personnes.

En 2002, par une révision de la classification internatio-
nale du handicap, celle-ci devient la CIF (Classification
Internationale des Fonctionnalités) dans laquelle apparait
la notion de « situation de handicap ». Ce changement n'a
pas été sans conséquence dans la mesure ou, des lors, ce
n'est plus l'individu qui va étre identifié comme porteur
d'une déficience qui crée le handicap, mais aussi un envi-
ronnement non adapté. Cet environnement participe
directement a la survenance du handicap en créant des
obstacles. En réalité cela consiste a confirmer que c'est
surtout I'organisation des sociétés industrialisées qui pro-
voquent des situations de handicap puisqu’elles ne pren-
nent pas en compte les besoins spécifiques de tous les
concitoyens.
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Dans cette perspective, la classification internationale
des handicaps construite a l'initiative de |'Organisation
Mondiale de la Santé (O.M.S), vise plusieurs objectifs per-
mettant une description satisfaisante des maladies, leurs
conséguences et les problemes de santé liés a cette
situation. Cela facilite une meilleure représentation de la
diversité des aspects du handicap. Elle comprend en effet,
trois dimensions qui révelent autant de composantes du
handicap: la déficience, I'incapacité et le désavantage.

Déficience

Dans le domaine de la santé, la déficience correspond
a toute perte de substance ou altération d'une fonction ou
d'une structure psychologique, physiologique ou anato-
mique. Dans cette approche, elle concerne la notion d'in-
tégrité de la personne en permettant de décrire les altéra-
tions perceptibles au niveau des organes ou de leur fonc-
tion, qu'elles soient physiques ou psychiques. En fait, par
cette définition, on peut dire qu’elle concerne surtout une
partie de I'individu.

Par ailleurs, il peut s'agir de déficiences assez larges,
intellectuelles, du psychisme, du langage et de la parole,
auditives, de |'appareil oculaire, d'autres organes, du sque-
lette, et de |'appareil de soutien, esthétiques, des fonc-
tions générales, sensitives ou autres.

Incapacité

En ce qui concerne la notion de l'incapacité dans le
domaine de la santé, il est important de dire qu’elle corres-
pond a toute réduction partielle ou totale de la capacité d'ac-
complir une activité d'une fagon normale ou dans les limites
considérées comme normales, pour un étre humain.

Elle concerne la baisse du potentiel a accomplir une
activité, dépeint les perturbations au niveau de la per-
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sonne en son entier et enfin, elle permet une description
des limitations des activités ou comportements essentiels
alavie.

Désavantage

Dans le domaine de la santé toujours, le désavantage
social d'un individu est le préjudice qui résulte de sa défi-
cience ou de son incapacité et qui limite ou interdit I'accom-
plissement d'un réle considéré comme normal, compte
tenu de I'age, du sexe et des facteurs socioculturels.

Il est pris ici dans le sens de |'interaction entre |'individu
et I'environnement de travail. Cette description est cen-
trée notamment sur les conséquences nefastes de I'inter-
férence entre les déficiences et incapacités, d'une part et
les exigences du travail d'autre part.

Dans cette approche, il décrit le préjudice éventuel subi
par une personne dont I'insertion sociale est limitée du fait
de son handicap. En effet, c'est la place de I'individu dans
la société, et la facon dont elle peut étre limitée qui sont
décrites.

Il est important de rappeler qu'il ne s'agit pas de savoir
si une personne doit ou non étre considérée comme
« handicapée » mais de relever quels éléments de son
insertion sont limités et dans quelles mesures. C'est dans
cette visée que le handicap peut ne pas étre limité a cer-
taines catégories de personnes mais probablement a
beaucoup d'individus.

Dans tous les cas, il est important de savoir qu'entre le
mot « handicap » et I'expression « étre handicapé » (ou
étre en situation de handicap) il y a une différence. C'est,
généralement dans la formulation des aspects de ces réa-
lités et de leurs connections, que se sont exprimés et ren-
dus visibles des courants de pensée et des idéologies
dans ce domaine.
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Toutefois, concernant cette notion « d'étre handi-
capé », lorsque certains individus sont victimes de situa-
tions socioprofessionnelles défavorables, cela a une
influence directe dans |'aggravation de leur réalité.

Les différents types de handicap

Le médecin, le législateur, le responsable d'établisse-
ment spécialisé ou le sociologue ont chacun une fagon dif-
férente et pertinente de classer les handicaps. La typolo-
gie présentée ici distingue les déficiences ou les troubles
des grandes fonctions. Elle correspond a la perception du
handicap par les personnes concernées et leur entourage.

Il est classique de distinguer différents types de handi-
caps car les difficultés rencontrées par les personnes han-
dicapées sont manifestement trés variées, notamment
(mais pas seulement) en fonction de |'origine du handicap.

Les deux premieres grandes catégories fréquemment
exposées sont d'une part les handicaps physiques, d'au-
tre part les handicaps « mentaux ». Pour cette derniere
appellation, il faut noter immédiatement que le terme est
en lui-méme porteur d'ambiguités et qu'une confusion est
fréeguemment dénoncée par les associations entre les dif-
férents types de handicaps induits par des déficiences des
« fonctions supérieures ». |l est donc habituel de différen-
cier plus finement ces handicaps en fonction du type de
déficience qui en est a l'origine. C'est d"ailleurs par grands
types de déficience que sont classés les types d'établis-
sements pour enfants handicapés.

Handicaps physiques
lls sont présentés selon trois types de déficiences:
= |les déficiences motrices. Dans |'imaginaire collectif,
elles représentent généralement I'image méme du
handicap. Il est significatif a cet égard que le picto-
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gramme symbolisant le handicap soit la représenta-
tion d'une personne en fauteuil roulant. Ce sont donc
des handicaps en général visibles mais leur expres-
sion et leurs conséquences sont trés variables.

= les déficiences visuelles. Elles sont symboliques de la
grande diversité possible des conséguences pour un
méme type de déficience, allant du simple porteur de
verres correcteurs, qui ne subit quasiment pas de res-
triction de participation du fait d'une déficience aisé-
ment compensable, a la personne aveugle, autre
symbole fort de la notion méme de handicap.

= Dans le prolongement de ce tour d'horizon des handi-
caps il convient de rappeler que des situations telles
que l'insuffisance cardiaque ou encore respiratoire
(comme dans la mucoviscidose) ou bien celles liées
aux conséquences mutilantes d'un cancer qui,
aujourd’hui sont aussi considérées comme des handi-
caps, apres avoir été longtemps méconnus en tant
que tels.

Polyhandicap, plurihandicap, surhandicap
'approche par type de déficience aboutit a une catégo-
risation trop schématique qui pourrait trouver assez vite
ses limites. Trois termes sont ainsi souvent utilisés pour
décrire des combinaisons fréquentes de déficiences. Ces

termes méritent d'étre définis et développés:
= le polyhandicap. C'est a partir d'une définition offi-
cielle donnée en France dans un texte réglementaire
organisant le type correspondant d'établissements
pour enfants que ce terme a été utilisé. Il s'agit en
effet, de l'association de déficiences motrices et
intellectuelles assez sévéres associées souvent a
d'autres déficiences, et conduisant a une restriction

importante de |'autonomie.
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= le plurihandicap. Caractérisé par I'association de plu-
sieurs déficiences ayant approximativement le méme
degré de gravité. Ceci empéche en principe de déter-
miner une déficience principale en posant des difficul-
tés spécifiques de prise en charge, dans la mesure ou
les capacités qui restent ne permettent pas toujours
d'utiliser les moyens de compensations habituels.

= le surhandicap est en principe considéré comme |'ag-
gravation et la détérioration d'un handicap existant
par les difficultés relationnelles qu'il provoque. Elles
surviennent notamment en cas de handicap congéni-
tal et obéerent gravement le développement psychique
de I'enfant. Cela pourra ajouter des déficiences psy-
chiques et/ou intellectuelles aux déficiences d'origine
intellectuelle ou sensorielle.

En fait, les déficiences servent souvent de niveaux
d’expérience pour décrire la situation de handicap. Ainsi, a
déficience identique, on peut constater que les incapaci-
tés et les restrictions d'activité et de participation qui en
résultent sont tres variables selon les individus et le
contexte dans lequel ils évoluent. |l faut donc se garder
d'imaginer qu'un regroupement par déficience permet
d’envisager les difficultés et les solutions de maniére par-
faitement homogene.

On peut aussi compléter cette description par un bref
point sur quelques « catégories » en principe exposées
comme homogeénes car elles présentent des caractéris-
tiques ou des problématiques apparaissant comme spéci-
figues. C'est dans cette perspective qu’'au cours du temps
ont été développées des politiques spécifiques en faveur
de catégories de personnes regroupées selon un diagnos-
tic.
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Handicap mental

Les personnes en situation de handicaps mentaux
pourraient étre percues différemment par les autres indi-
vidus de la société, selon leurs niveaux de connaissances,
d'éducation, de leur « degré d'ouverture a la différence »,
les représentations et les perceptions qu'ils ont des per-
sonnes en situation de handicap et de leur handicap, etc.

Le handicap mental est généralement défini comme la
conséquence d'une certaine limitation des facultés cogni-
tives et de I'efficience intellectuelle. C'est par |'existence
d'un quotient intellectuel (Ql) inférieur a 70 et de troubles
de I'adaptation sociale qu'il se définit. Il peut se manifes-
ter a tous les ages mais tres souvent c'est des |'enfance
qgu'il apparait. Bien que de nombreuses causes puissent
expliquer le handicap mental, le réle des affections géné-
tiques, congénitales, périnatales, des traumatismes, infec-
tions, intoxications, accidents circulatoires, ainsi que cer-
taines maladies psychiatriques... sont souvent considéreés
comme des causes essentielles.

Nous constatons plusieurs définitions du handicap
mental.

Pour I'UNAPEI, une « personne handicapée » est une
personne a part entiére, une personne a la fois ordinaire et
singuliere. Elle est ordinaire, parce qu'elle a, comme
toutes les autres personnes, des besoins, des droits, des
devoirs..., mais elle est singuliere, parce qu'elle est
confrontée a plus de difficultés que les autres citoyens,
difficultés qui sont la conséquence d'une ou de plusieurs
déficiences. Dans cette visée, le handicap mental se tra-
duit par des difficultés plus ou moins importantes de
réflexion, de conceptualisation, de communication et de
décision. Ces difficultés ont besoin d'étre compensées
par un accompagnement humain, permanent et évolutif,
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adapté a I'état et a la situation de la personne. Cela ren-
voie a une certaine solidarité collective de reconnaitre et
de garantir cette compensation.

Une personne en situation de handicap mental est sou-
vent porteuse de maniére permanente d'une déficience
intellectuelle dont I'origine peut étre variable. Cette défi-
cience provoque un handicap car elle touche les fonctions
de la compréhension, de la mémoire, de |'analyse des
situations, de la prise de décisions, etc.

La Classification Internationale des Handicaps emploie
le terme de « déficience intellectuelle », au lieu de « han-
dicap mental ». Dans son approche, la déficience corres-
pond a « toute perte ou anomalie au niveau psycholo-
gigue, anatomique ou physiologique » qui s'articule géné-
ralement autour de 3 niveaux (corps, personnel et social).
Ces trois niveaux sont en interaction avec le contexte cultu-
rel et social de la personne.

En ce qui concerne les origines du handicap mental,
elles different en fonction des différentes périodes ou
elles apparaissent:

- A la conception, renvoyant aux maladies génétiques,
aberrations chromosomiques, incompatibilité san-
guine...

= Pendant la grossesse, renvoyant a la radiation ioni-
sante, virus, médicaments, parasites, alcool, tabac...

- A la naissance, liée a la souffrance cérébrale du nou-
veau-né, prématurité...

= Enfin, aprés la naissance, renvoyant aux maladies
infectieuses, virales ou métaboliques, intoxications,
traumatismes craniens, accidents du travail ou de la
route, noyades, asphyxies...
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Déficiences intellectuelles

La déficience intellectuelle se définit par un Quotient
intellectuel (Ql) inférieur a 69. Selon cette donnée, elle
touche entre 1 et 3 % de la population générale, avec une
prépondérance du sexe masculin. La déficience mentale,
guant a elle, peut s'installer soit d’'emblée dans le dévelop-
pement psychique de I'enfant, soit apparaitre comme une
détérioration secondaire, a la suite d'une maladie comme
I'épilepsie sévere, par exemple. D'autres causes liees a
des facteurs de I'environnement, comme la maltraitance
ou la négligence grave peuvent aussi provoquer une défi-
cience mentale. La déficience peut aussi s'installer, chez
I'enfant ou le jeune adulte, dans le cadre d'une maladie
mentale, une psychose, que I'on qualifie alors de défici-
taire.

Autisme

'autisme infantile a été décrit pour la premiere fois en
1943 par Léo Kanner qui I'a isolé au sein des psychoses
de l'enfant pour en faire une maladie a part entiére.
Aujourd’hui on évoque a la fois plusieurs formes d'au-
tisme et en méme temps, celui-ci n'est plus considéré
comme une maladie mais comme un syndrome. Cela
signifie un ensemble de signes cliniques pouvant relever
de plusieurs étiologies et/ou de mécanismes patholo-
giques.

Plus frequent chez les individus de sexe masculin, I'au-
tisme est souvent présenté comme un trouble envahissant
du développement caractérisé par des altérations graves du
développement dans les trois domaines suivants:

= Communication verbale et non verbale;

= Interactions sociales et comportements;

= Intéréts et activités qui sont restreints et stéréotypés.
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L'autisme ne peut étre diagnostiqué avant I'age de 3
ans, mais dans la majorité des cas, le syndrome autistique
est accompagné d'un retard mental. Dans le cas contraire
on parle d'autisme de haut niveau.

L'expression « trouble envahissant du développement »
regroupe |'autisme, le syndrome d'Asperger, le syndrome
de Rett, le trouble désintégratif de I'enfance et le trouble
envahissant du développement non spécifié.

Il'y a une grande diversité des niveaux constatés

= Les autistes de « haut niveau ». Chez les autistes
« intelligents » les particularités de la communication
dominent et caractérisent principalement cette caté-
gorie. Généralement cela ne se voit pas toujours faci-
lement dans la vie quotidienne. Certains d'entre eux,
considérés comme « autistes savants », développent
qguelques fois des capacités exceptionnelles dans des
domaines comme la mémorisation, les perceptions
visuelles et spatiales.

= En ce qui concerne le « syndrome d'Asperger », dont
le nom est d’origine autrichienne, il s'agit d'un trouble
du développement situé dans la partie haute du spec-
tre autistique. Il affecte la vie sociale de la personne,
ses perceptions sensorielles, mais également sa
motricité. En tant que trouble envahissant du déve-
loppement le syndrome d'Asperger a fait son entrée
dans la classification internationale des maladies en
1993 puis dans le manuel diagnostique et statistique
des troubles mentaux en 1994. Parmi ses caractéris-
tiques les plus significatives on peut évoquer les pas-
sions hors norme pour certains domaines. La per-
sonne peut méme devenir experte d'un domaine res-
treint. En outre, il s'accompagne souvent de traits
comme |'hypersensibilité a certains bruits ou ali-
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ments, la dysgraphie, une élocution trés particuliére,
une tendance au langage tres formalisé méme chez
les enfants, propension aux routines répétitives.
Dailleurs, les différences avec l'autisme typique
concernent surtout le langage qui est de meilleur
niveau, le début apparent plus tardif et une intelli-
gence proche de la moyenne.

= Les autistes avec retard sévere: Lorsqu’un retard de
développement important caractérisé par des signes
neurologiques ou sensoriels associés est observé, on
parle de polyhandicap avec autisme si le secteur de la
communication est aussi particulierement altéré
et/ou s'il existe des comportements caractéristiques
(stéréotypés, bizarres, paradoxaux).

Depuis 1980, les classifications internationales des han-
dicaps, utilisent le terme « Troubles envahissants du déve-
loppement » (TED) pour désigner « Autisme et les trou-
bles apparentés ».

Plus fréquent chez les individus de sexe masculin, I'au-
tisme est généralement constitué vers I'dge de 2 — 3 ans
en se manifestant par une triade de symptémes associant
des troubles de la socialisation, de la communication et du
comportement.

En ce qui concerne les troubles de la socialisation, le
retrait autistique se manifeste par une certaine incapacité
a développer des relations interpersonnelles, manque de
réactivité envers les autres, voire d'intérét pour eux.
L'enfant autiste non seulement établit rarement le
contact, il peut méme I'éviter, le refuser. En fait, il jette de
brefs regards périphériques pour ne pas regarder en face.
Le contact visuel, afin de communiquer un intérét ou atti-
rer |'attention de l'autre, est rarement utilisé. C'est pour-
quoi, lorsqu'il est sollicité il peut étre inquiet ou agaceé.
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Concernant les troubles de la communication, le lan-
gage et la communication non verbale chez I'enfant
autiste sont généralement perturbés. Le langage expres-
sif est souvent absent et lorsqu'il se développe, il est sou-
vent retardé en se caractérisant par des particularités
telles que « écholalie », inversion des pronoms (utilisation
de « tu » a la place de « je »), 'usage de mots détournés
de leur sens habituel... Lorsque le langage est bien déve-
loppé, la voix a souvent une modulation anormale, avec un
débit et un rythme particuliers. La syntaxe est générale-
ment immature mais peut aussi étre correcte.

Quant aux troubles du comportement de I'enfant autiste,
les comportements sont caractérisés par leur aspect quel
que peu bizarre ou stéréotypé. Les intéréts de I'enfant sont
restreints, l'activité est souvent répétitive et les objets sont
utilisés de fagon détournée. A titre d’exemple, il fait tourner
longuement les roues de la petite voiture pres de son oreille
au lieu de la faire rouler sur le sol. Il n'a pas ou peu de jeux
spontanés, imaginatifs ou symboliques, comme la poupée,
et s'attache généralement a des objets inhabituels.

Quelques données démographiques

En France, on parle souvent de trois a cing millions de
personnes considérées comme « handicapées » ou plutot
personnes en situation de handicap selon les données
présentées et commentées par Johan PRIOU™, En s'ap-
puyant sur ses chiffres, il est important de constater que
selon les estimations, la population francaise en situation
de handicap varie aujourd’hui de 1,8 million de personnes

11- Johan PRIOU est conseiller technique de I'Uniopss (Union
Nationale Interfédérale des (Euvres et Organismes Privés Sanitaires et
Sociaux)
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a plus de 22,5 millions. Bien que ces chiffres dans leur dis-
tance peuvent poser des problemes d'interprétation, en
méme temps ils correspondent bien aux différentes
approches de la définition de handicap et donc des per-
sonnes en situation de handicap.

Ce dernier chiffre, tiré de I'enquéte Handicap-
Incapacité-Dépendance réalisée par I'INSEE entre 1998
et 2002, adopte une certaine conception extensive du
handicap, commenté par le sénateur Paul BLANC. Ce
commentaire aboutit au chiffre relativement important de
plus de 40 % de la population qui pourrait déclarer un han-
dicap ou une géne dans la vie quotidienne.

En fait, nous constatons que depuis plus d'une ving-
taine d’'années, la notion de handicap fait I'objet d'évolu-
tions considérables en méme temps qu’elle fait I'objet de
controverses au sein de la société. L'une des raisons pour
lesquelles la notion de handicap s'est trouvée accompa-
gnée de ces controverses réside dans la publication par
I'OMS, en 1980, traduite en 1988 par I'INSERM, de la
Classification Internationale des Handicaps. Avant cette
publication, en effet, ce theme, non seulement n’'était pas
animé par des débats et il était méme résumé et traité par
une loi votée en France a I'unanimité le 30 juin 1975. Cette
loi avait pour objectif principal ainsi que nous |'avons pré-
cisé plus haut de permettre aux personnes en situation de
handicap d'avoir une vie meilleure.

A cette période toute une série de débats s'est organi-
sée autour de la problématique de I'exclusion et les méca-
nismes par lesquels la société fabrique ses exclus. La ques-
tion liée a la position de la société francaise vis-a-vis de ses
exclus s'est posée a travers deux grands dispositifs: le pre-
mier était lié a la création du SAMU social de Paris et le
deuxieme était en lien avec la mise en place de la loi du
30 juin 1975 en faveur des « personnes handicapées ».
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En ce qui concerne les racines culturelles de I'exclusion
en général, elles peuvent avoir plusieurs causes, parmi les-
quelles il convient de mettre I'accent sur les représenta-
tions qui marquent profondément les comportements des
uns et des autres et qui entretiennent les mécanismes de
I'exclusion. Celles des corps infirmes, celles des corps stig-
matisés, celles de corps impurs..., sont autant d'exemples
ou nous voyons combien les effets des représentations
peuvent contribuer a leur étiquetage d'une part, et a I'ex-
clusion de l'autre. L'impureté du corps est d'ailleurs sou-
vent rattachée a celle de I'ame expliquant que les corps
percus comme « anormaux » et « déviants » sont amenés
a étre éliminés socialement voire, physiquement.

Dans le prolongement de ces débats, une remarque a été
faite sur la base d’'un constat selon lequel, I'arrivée en 1988
de la traduction francaise de la Classification Internationale
des Handicaps a malencontreusement transformé celle-ci
en Classification des « désavantages ». En termes de consé-
quences de ce constat, il a été souligné qu'en France, la
volonté des décideurs d'imposer le « Systéme de WWOQOD »,
sans le critiquer ni le modifier, a eu comme effet de figer la
discussion et de décourager, en la considérant comme
déviante, toute innovation sur le théme. Ceci a eu un autre
effet négatif sur la recherche dans ce domaine et sur les
avanceées sociales en matiere de handicap.

Deux courants se sont nettement rendus visibles: le
courant a dimension « médicale » qui définit le handicap
comme la conséquence d'un état pathologique (maladie
ou accident) et le courant « anthropologique », plus globa-
lement social, qui considére que le handicap est la résul-
tante de la confrontation d'un étre humain, et de ses capa-
cités avec son environnement et les exigences de celui-ci.

En résumé, cela consiste a dire que selon les uns, c'est
la Iésion ou déficience corporelle pathologique quirend les
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personnes handicapées, alors que selon les autres la
société et le cadre de vie créent les situations de handicap.

A partir de 1997, devant la demande pressante de nom-
breux professionnels de la réadaptation, et des milieux
associatifs, une révision du projet de 'OMS a été entre-
prise. Apres bien des aléas, elle a abouti, fin 2000, a la pro-
position d'un dispositif intermédiaire remodelé et adopté
en mai 2001 par I'’Assemblée mondiale de I'OMS, sous
I'intitulé: « Classification du fonctionnement, des handi-
caps et de la santé » (CIF). On y distingue alors cing
niveaux :

= les fonctions organiques;

= les structures anatomiques;

= les activités;

= les participations ou encore prendre part a une situa-

tion de la vie réelle;
= |les facteurs environnementaux.

Le corps

Un autre terme lié a la problématique du handicap
concerne le corps, comportant tous les aspects biolo-
giques du corps humain, avec ses spécificités morpholo-
giques, anatomiques, histologiques, physiologiques et,
bien s(r, génétiques.

Certaines modifications du corps d’origine pathologique
telles que la maladie, les traumatismes ou bien d’origine
physiologiques tels que les effets de I'age, la grossesse...,
peuvent entrainer des limitations des capacités. On voit
donc que par rapport a la problématique du corps, seules
les modifications pathologiques ne sont pas en cause.

Les capacités
En ce qui concerne les capacités, cela renvoit aussi

bien aux fonctions physiques et mentales actuelles que
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potentielles de I'individu. Toutefois, cette définition prend
en compte I'adge et le sexe de l'individu, indépendamment
de I'environnement ou il se trouve. Il est important égale-
ment de rappeler que certaines limitations des capacités
réelles ou supposées de chaque individu, peuvent surve-
nir aussi a la suite de modifications du corps et de |'état
psychologique de I'individu.

Réadaptation

La question de la réadaptation renvoie généralement a
I'ensemble des moyens médicaux, psychologiques et
sociaux permettant a un individu en situation de handicap, ou
menacée de I'étre, du fait d'une ou plusieurs limitations fonc-
tionnelles, de mener une vie aussi autonome que possible.

Concernant la dimension médicale de la réadaptation,
elle fait appel aux moyens de la rééducation ou médecine
physique mais aussi de la psychiatrie et de la chirurgie
fonctionnelle.

Quant a la réadaptation sociale, elle fait appel a un
ensemble de moyens permettant le maintien ou la reprise
de la vie quotidienne, familiale, d'études ou d'activités
rémunérées ou bénévoles.

La problématique de l'intégration sociale

Les évolutions des lois concernant les mutilés de
guerre, les diverses actions d'indemnisation, de réparation
et de compensation sont, en effet, complétées par celles
visant les reclassements, les réadaptations fonctionnelles,
les rééducations et/ou les formations professionnelles.
Parmi les différentes déclarations et conventions des
droits de I'Homme, les droits des personnes en situation
de handicap a I'égalité, tant au niveau juridique, écono-
mique, éducatif, qu'au niveau de leur dignité, de leur
acces au travail, sont explicitement précisés. C'est dans
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cette perspective que |'Organisation des Nations Unies
déclare en 1975 que les individus en situation de handicap
ont essentiellement droit au respect de leur dignité
humaine. Ceci invite et conduit d'ailleurs les sociétés a
s'efforcer de trouver des modes d'insertion sociale et pro-
fessionnelle adaptés aux personnes et a leur situation.

Enfin, s'agissant de la réadaptation communautaire,
cela concerne une démarche largement développée par
I'OMS mettant I'accent sur la participation du milieu de vie
(la famille, les voisins, les employés communaux etc.). La
place de la réadaptation communautaire en Europe est
particulierement conjuguée avec |'implication de I'environ-
nement, notamment la solidarité de voisinage dans
I'usage de la télé vigilance par exemple, mais aussi de la
mobilisation de la ville, de I'école et du monde du travall
autour de la notion de participation des personnes en
situation de handicap.

Autonomie et dépendance

A l'origine, le terme autonomie vient du latin « otos
nomos », qui signifie « se gouverner soi-méme ». Cela
signifie donc que la personne est en mesure de décider et
de réaliser elle-méme une fonction ou d'affronter une
situation, avec ou sans la dépendance.

En ce qui concerne la dépendance, cela vient égale-
ment du latin « dependere » qui signifie « étre suspendu
a ». Elle peut étre technique, humaine, fonctionnelle ou
encore situationnelle.

En lien avec les deux termes d'autonomie et de dépen-
dance, il convient d'évoquer également celui de compen-
sation ou plutét de « droit a la compensation ». Dans le
cadre des textes juridiques visant |'aide a I'autonomie des
personnes en situation de handicap, la compensation
concerne en effet, toutes les aides humaines, techniques,
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financieres permettant de réunir les conditions favorables
a I'égalité des chances, sur la base des principes de non
discrimination pour une intégration ou une insertion socio
professionnelle.

Concernant la question de la santé sur le terrain des
handicaps, celle-ci aussi est généralement abordée par
plusieurs approches parmi lesquelles méritent d'étre sou-
lignées ici celles basées sur:

= la notion de « bien étre »;

= la définition de I'OMS visant un « complet bien-étre ».

La premiére approche parait moins utopique que la
deuxieme. Elle se rapproche beaucoup plus de celle de
I'autonomie, qui est la finalité de la réadaptation tant sur le
plan médical que social.

Dans cette perspective et en résumeé, on peut arriver au
schéma suivant de |'approche de la maladie:
Signes =¥ diagnostic =¥ traitement =» guérison avec ou sans séquelles
Quant a l'approche du handicap, elle se présente ainsi:
Handicap =» Réadaptation =» Autonomie avec ou sans dépendance

Problemes propres aux diverses situations
de handicap.

Toute déficience peut varier en fonction du milieu qui
entoure la personne concernée par le handicap. Cela
concerne le milieu défini notamment par les conditions
familiales, la qualité de I'habitat, le niveau social, écono-
mique, sans oublier le niveau de développement du lieu,
du pays, etc.

Selon la situation de handicap, ses causes, sa nature,
les lois et les mesures peuvent étre différentes parfois au
sein d'un méme pays. En France, par exemple, la législa-
tion a été assez efficace pour les mutilés de guerre ou les
accidentés du travail mais en ce qui concerne les grands
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invalides, les grands « arriérés », tout comme les enfants
« inadaptés », les différentes aides décidées ont long-
temps été insuffisantes. Les avancées, y compris sur le
plan conceptuel des termes de déficience, d'incapacité,
de désavantage, ont eu des effets sur le plan de I'amélio-
ration de la situation des personnes concernés. C'est ainsi
que les divers degrés d'intensité variant du plus léger,
(laissant une relative indépendance), au plus grave (néces-
sitant constamment une aide), tout comme les différentes
durées, modifiant les notions de « permanence », de
« curabilité » et de « récupération »... ont été prises en
considération.

En ce qui concerne les handicaps sensoriels, par exem-
ple, la cécité et la surdité sont deux déficits trés différents
qui entrainent de la part de I'entourage des réactions dif-
férentes.

Quant aux handicaps moteurs, ils constituent une
catégorie relativement hétérogene puisqu'on y range
les amputations, les atteintes neurologiques centrales
et périphériques, les affections musculaires ou osto-arti-
culaires. De plus, diverses déja par leur origine, les défi-
ciences motrices le sont aussi par les réactions qu'elles
suscitent de la part des autres. Concernant les réactions
des autres, pour une personne « paralysée » ayant la
méme incapacité qu'une personne amputée, nous
observons que, le paralysé est confronté a une certaine
« méfiance », alors que ce n'est pas le cas pour I'am-
puté. En revanche, la personne amputée provoquera
généralement, plus que le paralysé, un sentiment de
géne et de malaise lié a la mutilation et au symbolisme
rattaché a sa situation. Cela se produit d'autant plus que
pour les mutilés de guerre par exemple, le symbolique
de la gloire des champs de batailles peut jouer un réle
Important.
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La trisomie 21

La trisomie 21 est une anomalie chromosomique qui
touche environ une naissance sur 800 (59 % de garcons
et 41 % de filles). Les malformations cardiaques, fré-
guentes (40 %) sont maintenant bien diagnostiquées et
sont souvent opérées des la naissance. Les acquisitions
motrices et I'acces au langage s'effectuent plus tardive-
ment et sont parfois perturbées. Des actions rééducatives
appropriées sont alors nécessaires. Malgré la déficience
intellectuelle, I'adaptation sociale, scolaire et profession-
nelle est facilitée par la mise en place d'une adaptation de
la pédagogie, des dispositifs de scolarisation et d'un
accompagnement approprié. L'espérance de vie des per-
sonnes trisomiques augmente régulierement (en quinze
ans, elle est passée de 25 a 49 ans et leur longévité conti-
nue a progresser de 1,7 an par an en moyenne). Ces per-
sonnes qui étaient considérées comme inéducables
jusque dans les années 1970, sont aujourd’hui capables
de s'insérer dans notre sociéte.

Le syndrome de I'X fragile

Le syndrome de I'X fragile est une anomalie génétique
présente sur un chromosome X. Garcons et filles peuvent
étre atteints, mais l'expression du handicap est moins
forte chez les filles. La prévalence est de 1 garcon sur
4000 et 1 fille sur 8000. La déficience intellectuelle est
légére a sévere, parfois inexistante. 10 % seulement des
individus qui présentent ce syndrome ont une déficience
intellectuelle profonde. Les troubles du langage sont fré-
guents, de méme que les problemes d'attention et I'hy-
peractivité. Des traits de comportement comme |'anxiété
sociale et les conduites d'automutilation apparaissent par-
fois.
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Besoins spécifiques

De nombreux tests psychométriqgues permettent
d'évaluer et de distinguer les compétences verbales ou
pratiques des la prime enfance. Il en résulte un résultat
global, le Ql, évolutif au cours de la vie, qui mesure
I'avance ou le retard d'un enfant par rapport a sa classe
d'age. La mesure du Ql est souvent décisive pour |'orien-
tation vers le milieu ordinaire, médico éducatif, médico-
pédagogique ou sanitaire.

Le retard mental léger (Ql entre 50 et 70) concerne en
général autour de 85 % des déficients intellectuels. Il est
en principe repéré a l'occasion des premieres difficultés
scolaires. Une intégration scolaire individuelle ou collec-
tive peut avoir lieu en milieu ordinaire. Le milieu spécialisé
— Instituts meédico-pédagogiques (IMP) puis Instituts
médico-professionnels (IMPro) — peut permettre une
bonne intégration sociale.

Le retard mental moyen (Ql entre 35 et 55) touche
10 % des déficients intellectuels. Il permet généralement
I'accés au langage. Les bases des premiers apprentis-
sages scolaires (lecture, calcul) peuvent étre acquises.
Une prise en charge en Institut médico éducatif (IME) est
indiquée. Les possibilités d'accéder au travail protégé sont
limitées au vu des exigences actuelles. A 'age adulte,
beaucoup vivent en établissements, foyers de vie ou
Maisons d'accueil spécialisées (MAS).

Les retards mentaux profonds et graves (Ql inférieur a
40) concernent 5 % des déficients intellectuels. lls sont
souvent associés a d'autres handicaps, visuels, auditifs ou
moteurs et a des troubles somatiques comme |'épilepsie.
lls ne permettent pas, ou de facon tres limitée, I'accés au
langage. Les troubles du comportement comme 'automu-
tilation sont fréquents et la dépendance trés importante.
La prise en charge est généralement réalisée dans des
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établissements spécialisés pour polyhandicapés tout au
long de la vie.

Evolution de la situation juridique et sociale

A la lecture des textes juridiques intervenus dans le
domaine des handicaps, nous constatons qu'apres plu-
sieurs textes parcellaires, finalement une grande loi
d’orientation en faveur des personnes en situation de han-
dicap voit le jour le 30 juin 1975. Elle aborde un nombre
assez Iimportant d'aspects liés a la situation des per-
sonnes en situation de handicap. Suivie de nombreux
décrets d'application en 1978, cette mesure peut étre
considérée comme I'une des plus importantes.

Elaborée en étroite concertation avec les principales
associations des personnes intéressées et de leurs
familles, cette loi, qui détermine la situation juridique et
sociale des personnes en situation de handicap a permis
d'avancer les situations handicapantes a bien des égards.

La premiere avancée concerne la clarification de la
notion de handicap considérée comme « physique »,
« sensoriel » ou « mental ». A partir de cette avancée, le
|égislateur a précisément soutenu que la question de I'in-
tégration sociale de la personne en situation de handicap
était bien |'objectif principal des politiques sociales.
Toutefois, a c6té de l'intégration individuelle dans les
milieux ordinaires, au niveau scolaire, professionnel, ainsi
que I'habitat, des solutions spécifiques devraient étre
envisagées et proposées aux personnes concernées. La
loi du 10 juillet 1987 par exemple a « obligé » les entre-
prises de plus de vingt salariés a employer au moins 6 %
de personne en situation de handicap ou bien de verser
une contribution financiere au fonds de développement
pour l'insertion professionnelle des personnes en situa-
tion de handicap. Il est important de souligner que la plu-
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part des entreprises ont préféré le deuxieme choix plutot
qgue d’'embaucher des salariés « différents ».

En ce qui concerne le domaine scolaire, le législateur a
prévu que |'éducation spécialisée pourrait démarrer avant
pour se terminer apres |I'age de la scolarité obligatoire.

Quant a la question de l'intégration en milieu profes-
sionnel ordinaire, I'objectif a consisté a favoriser l'intégra-
tion en milieu ordinaire sans pour autant pénaliser les per-
sonnes qui ne peuvent y étre insérees.

Ensuite on peut évoquer la loi du 13 juillet 1991 ayant
institué plusieurs mesures importantes destinées a favori-
ser la vie sociale des personnes en situation de handicap
a travers, notamment, leur accessibilité aux locaux d'habi-
tation, aux lieux de travail et aux installations publiques
ainsi que la construction de batiments adaptés.
Concernant leur accés aux transports en communs, bien
que beaucoup reste encore a faire, cependant des
réseaux de transports spécialis€s pour toute personne en
situation de handicap ou a mobilité réduite se sont déve-
loppés dans différentes villes.

Enfin, laloi du 11 février 2005, a apporté des facilités en
particulier en termes d'accompagnement des personnes
en situation de handicap. La lecture de la loi nous permet
d'observer des qualificatifs importants comme |'accompa-
gnement adapté, la restauration de liens familiaux, |'auto-
nomie, I'évaluation des besoins, I'identification de I'aide,
le suivi éducatif et psychologique, le soutien, I'appui, le
respect de projets individualisés, le libre choix, la participa-
tion effective, le placement de la personne en situation de
handicap au centre des dispositifs, sans oublier I'impor-
tance donnée a l'accueil, a I'information et au conseil...

Un regard critique et objectif porté aux différentes
mesures nous permet de constater que ces mesures
apparaissent a la fois comme |'aboutissement de
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réflexions antérieures et en méme temps comme le point
de départ pour des évolutions nouvelles. En réalité, en
regard des mesures déja intervenues Nous ne pouvons que
constater des avancées considérables dans le domaine de
I'accuell, de l'insertion, de l'intégration des personnes en
situation de handicap, mais en méme temps, Nous ne pPou-
vons pas nous empécher de constater aussi que beaucoup
reste encore a faire. En d'autres termes, les mesures seules
ne peuvent résoudre tous les problemes dans ce domaine;
elles doivent étre accompagnées de changement de menta-
lité de la part de tout le monde.

L'une des questions essentielles liees a l'intégration
des personnes en situation de handicap concerne la
notion d'autonomie des personnes. Nous observons en
effet qu'en dépit des avancées sur le plan juridique et
théorique a ce niveau, beaucoup d'éléments restent
encore insuffisants pour que toute personne en situation
de handicap puisse quitter par exemple un établissement
hospitalier ou de rééducation ou encore un foyer de vie.
Bien que dans I'ensemble, le retour et le soutien a domi-
cile soient devenus une realité, la répartition des finance-
ments et la réglementation administrative a cet effet sont
encore mal définies.

reperes autour de la problématique
des compétences

La deuxieme famille des notions abordées par les parents
ayant participé aux sessions d’ACORA concerne la théma-
tique des acquis et des compétences.
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Les compétences

La multiplicité des définitions du terme compétence, tant
sur le plan théorique que pratique nous oblige a étre synthé-
tique et ne retenir que celles les plus fréguemment
employées.

Au niveau théorique, la notion de compétence est abor-
dée a travers plusieurs approches telles que les aptitudes,
les savoirs, les savoir-faire, le mélange des savoirs, savoir-
faire, savoir étre, les compétences cognitives et les compé-
tences comportementales. Selon Claude LEVY-LEBOYER
(1996), la compétence est définie comme un ensemble de
répertoires de comportements plus ou moins bien maftrisés.
Pour elle, ces comportements sont généralement observa-
bles en situation; ils mettent en ceuvre de maniére intégrée
des aptitudes, des traits de personnalité et des connais-
sances acquises. Dans cette perspective, les compétences
ne peuvent pas se développer s'il ne préexiste pas les apti-
tudes associées. En fait, les compétences sont souvent
liees a une tache, a une activité « professionnelle » détermi-
née, ou encore aux missions qui font partie d'un poste de
travail. Le fonctionnement cognitif a aussi une importance
décisive dans la compréhension de la compétence.

L'approche théorique de Philippe ZARIFIAN (2001) pro-
pose une définition intégrant plusieurs dimensions asso-
ciées a plusieurs formulations. La notion de compétence
selon l'auteur est:

= la prise d'initiative et de responsabilité de I'individu

sur des situations professionnelles auxquelles il est
confronté.

= la faculté a mobiliser des réseaux d'acteurs autour

des mémes situations, a partager les enjeux, a assu-
mer des domaines de coresponsabilité.
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= une intelligence pratique des situations qui s'appuie
sur des connaissances acquises et les transforment,
avec d'autant plus de force que la diversité des situa-
tions augmente.

Dans cette visée, I'individu est un vrai acteur de la situa-
tion a partir de laquelle la compétence peut étre étudiée,
mesurée, abordée. L'individu a, en effet, un réle important
dans la notion de compétence dans la mesure ou il s'en-
gage, il choisit, il décide, il sélectionne, il utilise une cer-
taine intelligence des situations... La compétence de I'in-
dividu se référe et s'appuie sur ses connaissances
acquises et celles qui sont mobilisées en situation.

En réalité, la compétence est toujours liée a l'action,
aux situations et au contexte dans lesquels elle s'exhibe,
elle s'exprime. Souvent la notion de compétence est com-
prise grace a celle de savoir-agir, c'est-a-dire savoir com-
prendre une situation et son contexte, savoir mobiliser ses
efforts, intervenir dans une situation, savoir analyser, inter-
préter, savoir transformer des moyens et des ressources
dans un contexte donné... Il est important de rappeler que
la notion de compétence renvoit souvent a un processus
qui se construit dans la durée, pour lequel I'individu est en
mesure de mobiliser différentes ressources. C'est ainsi
gu’une personne est compétente car elle est capable de
réaliser une activité avec compétence, une activité pour
laguelle il ou elle aura combiné plusieurs types de micro
compétences.

Toutefois, le savoir agir n’est pas la seule voie d'explica-
tion de la compétence. En fait, I'individu doit étre aussi en
mesure et en capacité de pouvoir et vouloir agir. Autant le
contexte et I'environnement organisationnel du travail per-
mettent a la personne d'agir, autant pour vouloir agir, la
personne doit étre motivée.

186

[l'y a plusieurs maniéeres d'étre compétent. La compé-
tence réelle des personnes se référe en réalité au schéma
opératoire. Les compétences mises en pratique donnent
lieu a des résultats qui peuvent étre mesurés en termes
de performance.

Généralement, la compétence professionnelle renvoie
a la mobilisation et a la combinaison de plusieurs connais-
sances, de savoir-faire, d'expériences et d'attitudes; elle
renvoie a la mise en ceuvre de capacités permettant
d'exercer convenablement une fonction ou une activité.

A partir de trois domaines, au moins, la compétence est
généralement définie: les savoirs, les savoir-faire et les
savoir étre. Ce sont ces trois types de savoirs qui sont
mobilisés dans |'exercice d'un emploi, d'un métier, d'une
situation donnée formelle, ou informelle.

En regle générale, une compétence est une capacité
d'action efficace face a une famille de situations.

Il y a toujours des connaissances « sous » une compeé-
tence, mais elles ne suffisent pas. Une compétence est
quelque chose que I'on sait faire. En allant au-dela d'un
simple savoir-faire, la compétence nécessite une capacité
stratégique, indispensable dans les situations complexes.
De plus, la compétence ne se réduit pas a des connais-
sances procédurales, codifiées et apprises comme des
regles, méme si elle s'en sert lorsque c'est pertinent.
Juger de la pertinence de la régle fait partie de la compé-
tence.

Valoriser les compétences n'est pas tourner le dos a
d'autres justifications des savoirs. C'est en revanche se
demander pourquoi on enseigne telle ou telle connais-
sance, lesquelles on enseigne parce qu'elles sont intéres-
santes et gratuites, lesquelles se justifient autrement. Il y
a place pour différents types de savoirs dans |'école, mais
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pas pour ceux qu’on enseigne sans dire pourquoi, par pure
tradition ou pour répondre aux attentes des champs disci-
plinaires.

Effectivement, pour travailler par compétences, il faut
alléger les connaissances scolaires, mais tout, dans les
programmes, n'est pas de |'ordre de la culture générale
indispensable.

Il s'agit de renforcer les compétences, notamment
dans les champs ou les connaissances disciplinaires ont
pris toute la place et en laissent donc tres peu a leur mise
en ceuvre. Ce n’est pas une rupture, ce n'est pas une
révolution, c’'est une évolution.

Derriere les doutes et les résistances, parmi d'autres
facteurs, il y a le rapport des enseignants au savoir et a
I'apprentissage. On ne peut aller dans le sens des compé-
tences, sans travailler sur des situations complexes. Le
professeur est invité a perdre un peu de son aisance a
exposer des connaissances, pour s'aventurer dans un
domaine ou il devient plus formateur qu’enseignant, plus
organisateur de situations que dispensateur de savoirs.

S'il faut armer le regard des enseignants, c'est pour
gu’ils sachent observer les compétences mises en ceuvre.
Pour cela, ils doivent disposer d'un certain nombre d’outils
conceptuels, de modeéles théoriques de |'apprentissage
ancrés dans la didactique des disciplines en cause aussi
bien que de concepts plus transversaux: statut de I'erreur,
style cognitif, régulation, obstacle, explicitation, métaco-
gnition, etc. Il ne s'agit pas forcément de listes d'items a
cocher, mais d'une grille de lecture des éléments observa-
bles, dans la téte de I'enseignant.

La compétence, ce sont aussi des degrés de maitrise.
Quand nous utilisons Word par exemple, nous mobilisons
seulement 10 a 20 % de ses possibilités et cela peut suf-
fire pour fonctionner. C'est seulement lorsque nous cher-
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chons a améliorer notre production écrite que nous allons
éventuellement développer un degré supérieur de mai-
trise en manipulant différents programmes et fonctions...

En fait, nous avons a faire a des niveaux de compé-
tences. Au moins 4 niveaux sont identifiés et nous
sommes dans cette perspective assez loin de la notation
sur 20 appliguée a I'école. Car nous avons a faire a un
fonctionnement par processus qui demande un temps
plus long (semestre et cycles) accompagnés de rencon-
tres d'évaluation continue.

Apprentissage initial
Apports des bases suffisantes pour comprendre un
champ et rendre l'individu capable d'interagir avec des
professionnels du domaine

Qualification
Acquisition d'une maitrise suffisante des connais-
sances, des pratiques et des comportements pour pouvoir
les utiliser professionnellement sans étre un spécialiste

Expertise
Acquisition d'une maitrise suffisante pour pouvoir utili-
ser les savoirs, savoir-faire et savoir étre spécifiques a un
champ et en faire son activité unique: spécialisation

Capacité
Il s'agit de la capacité a s'adapter a des situations
variées et a ajuster ses comportements en fonction des
caractéristigues de l'environnement, des enjeux de la
situation et du type d'interlocuteur.
= Capacité a identifier les différents composants d'un
probleme, d'une situation et les liens qui les unissent
en vue de leur traitement.
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= Capacité a étre a I'écoute des autres et réceptif aux
informations fournies par I'environnement. Capacité a
mettre en forme les informations, a transmettre et
établir la relation et le feed-back nécessaire a la com-
préhension mutuelle.

= Capacité a formaliser, rédiger et transmettre des infor-
mations de natures variées, a l'aide d'un support écrit,
de facon a atteindre son objectif d'information ou de
communication vers des interlocuteurs concernés.

= Capacité a discuter, agir, influencer ses interlocuteurs
internes et externes afin de parvenir a un accord.

= Capacité a étre efficace dans I'organisation de sa pro-
pre activité et/ou optimiser ['utilisation des moyens
dans le cadre d'une réalisation collective.

- Capacité a atteindre ses objectifs en faisant face aux
difficultés et obstacles de tous ordres rencontrés.

= Capacité a prendre rapidement des décisions et a
hiérarchiser les actions en fonction de leur
urgence/importance dans un contexte en évolution.

= Capacité a entrer en contact avec autrui, a pratiquer
une écoute active, a construire un réseau relationnel
et a I'utiliser comme aide et support a son action. Eta-
blir la relation et le feed-back nécessaires a la com-
préhension mutuelle.

= Capacité a sélectionner et a globaliser de fagon perti-
nente l'information disponible pour parvenir a un diag-
nostic fiable et/ou a une solution adaptée.

= Capacité a s'intégrer et coopérer dans un ou plusieurs
groupes de travail, projets ou réseaux et d'y apporter
une contribution efficace.

Si nous voulons identifier nos compétences clés, |l
nous faut souvent apprendre a distinguer savoir, savoir
étre et savoir-faire.
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Cette terminologie, utilisée par les personnes qui
concoivent des formations, permet d'y voir plus clair car
cela les aidera a faire le tri entre leurs connaissances, leurs
compétences et leur mode de fonctionnement.

Par exemple, lorsqu’on demande a une personne si elle
peut se sentir capable de travailler régulierement en
langue étrangere: devant cette question, il arrive tres
généralement la personne répond par |'affirmative, en
évoquant qu’'elle a de bonnes connaissances en langues
et pense donc étre en mesure de s'adapter...

Dans cet exemple, nous sommes dans le registre du
savoir et des connaissances par rapport a une compé-
tence. Il faut donc savoir qu'autour de la problématique
des compétences il y a bien d'autres aspects qu'il va fal-
loir aborder avec la personne, notamment les dimensions
liées aux savoir-faire et aux savoir étre.

Concernant la place des savoir étre dans une compétence,
elle se définit comme une synthése de nos qualités, de nos
défauts, de nos points forts et points faibles, de nos qualités
humaines, de nos godts et de nos motivations. Cette syn-
these s'applique d'ailleurs également au monde du travail.

En regle générale, les compétences sont organisées en
trois grandes catégories:

Compétences génériques

= Sens de la responsabilité et du travail bien fait

= Sens des relations interpersonnelles

= Sens de I'organisation

= Travail en équipe

= Capacité d'adaptation

= Leadership

Les compétences génériques sont vastes et peuvent
concerner les relations interpersonnelles, le sens de |'or-
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ganisation, la créativité, la ténacité, l'initiative, la confiance
en soi, le phénomeéne de leadership, le jugement critique,
la persuasion, le contréle de soi, la sensibilité

Compétences principales
L'esprit d'initiative, la persévérance, la creativité, le sens
de l'organisation, I'esprit critique, le contréle de soi, I'apti-
tude au commandement, la persuasion, la confiance en soi,
la perception et I'interception dans les relations interperson-
nelles, la préoccupation et la sollicitude envers les autres.

Compétences spécifiques
= D’ordre scolaire et technique,
- Compétences issues des apprentissages acadé-
miques (formels) et informels.

Bilan de compétences
La classification des différentes méthodes utilisées
dans les situations de bilans de compétence.

Méthode utilisant la relation interpersonnelle
= Aider l'individu (le sujet), a avoir une idée de ses pro-
pres aptitudes;
= Faire le point sur son parcours en le rendant acteur
(actrice) de sa démarche;
Dans cette démarche, la présence d'un conseiller sert
a apporter I'appui du regard de |'autre.

Approche différentielle
- mesures objectives des différences individuelles.
Cette approche s'appuie sur les méthodes rigou-
reuses fondées sur des statistiques (qualités
meétriques) mesurant les différences de comporte-
ment et de performance des individus.
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Approche centrée sur le milieu professionnel dans une
perspective ergonomique.

C'est-a-dire, la discipline qui se situe au carrefour de la
psychologie, de l'ingénierie et de l'architecture étudiant
I'aménagement des rapports entre I'individu et les instru-
ments de travail (ordinateur, poste de travail, etc.). Cette
approche concerne la maniére dont s'acquierent les com-
pétences sur le terrain et dont se construit I'« intelligence
de la tache ».

Approche mettant|’accent sur le rdle que joue I'image de
soi en tant que ressort de la motivation.
= Faire émerger I'image que l'individu a de lu-méme,
celle-ci intervenant lors de la phase d’évaluation.
= Mettre en position de comparaison avec |'image des
autres sur lui et vice et versa.

L'histoire de vie

Faire une histoire de vie selon cette approche, c'est
surtout se préoccuper de son avenir en s'appuyant sur les
acquis et les compétences de son parcours de vie plut6t
que de se préoccuper de ses souvenirs.

L'histoire de vie en tant que méthode de recherche est
utilisée depuis tres longtemps. En situation de formation,
l'usage des histoires de vie s'est affirmé comme une
méthode d'investigation de la singularité des itinéraires
personnels.

En général, plusieurs cas de figure se présentent aux
individus::
= iIs ont une connaissance partielle de leurs acquis et
de leurs compétences;
= ils évaluent tres souvent mal leurs acquis et ont ten-
dance a négliger des expériences qui ont une origine
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non scolaire et non professionnelle, donc non for-
melle...

= ils s'expriment avec difficultés sur eux-mémes, sur-
tout s'il faut parler en termes valorisants, tant orale-
ment que par écrit.

En regle générale, I'approche des histoires de vie vise
trois objectifs principaux:

=» connaitre son itinéraire a travers un inventaire de ses
expériences aussi bien formelles qu’informelles;;

= reconnaitre et évaluer les acquis des expériences for-
melles et informelles pertinentes;

= présenter d'une maniére structurée et méthodique
cette connaissance et reconnaissance des acquis
aussi bien par écrit qu’oralement.

En s'appuyant sur la méthodologie issue de l'arbre
généalogique autour de trois générations, il est possible
d'indiquer les statuts socioprofessionnels ainsi que les
caractéristiques personnelles de chagque membre du
réseau familial. Dans cette perspective, il est important
d’avoir comme objectif, d'identifier les héritages culturels
et les savoir-faire générationnels transmis.

Le portfolio

En général, cet outil rassemble les principaux apprentis-
sages de chaque individu. Son objectif est d'explorer le
passeé, le présent et le futur de la vie.

En principe cette démarche essentiellement anglo-
saxonne ressemble a une sorte de plaidoyer qu'un adulte
élabore pour démontrer ce qu'il connait, ce qu'il sait faire
et ce qu'il est. Il s'agit plutdt d'une démarche d'autoforma-
tion, d'autonomisation et d’orientation pendant laquelle
I'individu est acteur, agissant sur ses acquis et prenant
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aussi les décisions en termes d'orientation. Dans cer-
taines cultures comme aux USA, l'individu travaille en
général seul, a I'aide d'un guide et d'un livret, alors qu'au
Canada, il est accompagné par l'institution évaluatrice ou
par un conseiller.

La demarche portfolio comprend 5 étapes essentielles:

= La préparation

= Définition des objectifs a court et a long terme et I'uti-
lisation de documents.

= Qutil de bilan et reconnaissance personnelle ou insti-
tutionnelle par un établissement d'enseignement.

= Définition des moyens a mobiliser et place de la for-
mation dans le projet a venir.

= Le retour historique

Exercice de mémoire sur les expériences.
Formation scolaire
Autres formations
Emplois exercés
Bénévolat
Expériences personnelles.

4 44 43

Linventaire des acquis
Cela consiste a préciser:
= Les objectifs
= Le contenu
= Les acquis par activité et auto-évaluation en choisis-
sant parmi ces acquis ceux qui sont en rapport avec
I'objectif recherché.

La principale difficulté est de savoir hiérarchiser et pré-
ciser le contenu et le niveau de ses apprentissages en

termes de catégorisation:
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= |es savoirs
- |les savoir étre
- les savoir-faire

L'élaboration du lien
Il s'agit d'établir des liens clairs entre |'exigence de
I'institution évaluatrice et les compétences acquises.

La justification
Donner des preuves officielles de ses apprentissages
afin de justifier ses compétences.

L'autobiographie raisonnée

Démarche mise au point par le laboratoire UCI
(Université Coopérative Internationale) engagé dans la for-
mation des adultes.

La démarche de |'autobiographie raisonnée est élabo-
rée en France par Henri DESROCHE, fondateur du College
Coopératif de Paris. Selon lui, chaque individu est impré-
gné et prégnant d'un potentiel culturel et praxéologique.
Cela signifie qu’elle désigne une démarche autonome ou
des acteurs tentent de théoriser leur praxis, leurs pra-
tigues quotidiennes déja décrites dans des procédures ou
pas. Ce potentiel, I'individu I'a accumulé souvent parcimo-
nieusement, parfois fastueusement, toujours laborieuse-
ment, au long d'une expérience de vie studieuse, infor-
melle plutét que formelle comme de vie sociale et profes-
sionnelle.

Selon H. DESROCHE, la « batterie » autobiographique
de chaque individu se compose de 4 outils-clés:

La bio scopie
A partir du schéma produit, on organise une séance

d’entretien pour mieux comprendre le sens des expé-
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riences et des études ainsi que I'esquisse d'un projet pos-
sible. Ce projet peut concerner aussi bien le domaine pro-
fessionnel, scolaire, bénévolat, personnel...

Age: Lieu de naissance:
Profession: Profession du conjoint:
Pére: Frére:

Mere: Seur:

Age Annges Fiudes Etudes Activités Activitgs
formelles | informelles | sociales professionnelles
(EF) (ENF) (AS) (AP)

La notion de projet
Evocation, méme sous une forme non élaborée et élé-
mentaire.

Un canevas
Consiste a faire bénéficier le candidat d'un regard exté-
rieur, d'une évaluation du « dehors » concernant son par-
cours.

Une lettre ouverte
Ces trois outils aideront le sujet a rédiger cette lettre
pour décoder les données précédentes et se prononcer
sur lu-méme a la 1 personne.
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La démarche ethnographique
La démarche ethnographique et interactionniste est un
moyen d’identification et de reconnaissance des acquis.
Peter WOQODS, ethnographe anglais, présente six
notions essentielles pour décrire et comprendre une situa-
tion. Cela peut concerner n‘importe quelle situation (par
exemple un acquis ou une compétence):
= Contexte: associée a celle de situation
= Perspective: point de vue des différents acteurs
d'une situation
= Culture: attitudes des acteurs
= Stratégie: interactions dans les situations...
= Négociation: marchandages entres les acteurs
= Carriere: cheminement des acteurs dans un sys-
teme.

Selon l'approche de [|'ethnographie interactionniste,
I'identité de chaque personne est un mouvement « en
train d'émerger, de se construire ». L'identité est toujours
« inachevée » tout comme la construction locale des situa-
tions et leurs définitions.

Enfin, le sens du soi ou de l'identité de chaque individu
est souvent composé de 7 éléments essentiels:

= Le sentiment corporel

= Le sentiment de l'identité du Moi dans le temps
Le sentiment des appréciations sociales de notre
valeur
= Le sentiment de possession
= L'estime de Soi
-5
-

d

Le sentiment de pouvoir raisonner
L'effort central: l'intentionnalité de |'étre.
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Le savoir-faire

Qu’est ce que le savoir-faire?

Le savoir-faire recouvre les tours de mains, procédés,
formules de fabrication, secrets de fabrique, méthodes de
gestion, innovations de toutes sortes, brevetables ou non,
qui ne sont pas publics.

Comment le savoir-faire peut-il étre protége?

A la différence d'un titre, d'un diplédme, la détention
d'un savoir-faire ne confére pas de droit de propriété intel-
lectuelle exclusif et opposable a tous. Le titulaire du
savoir-faire ne peut donc pas revendiquer de monopole
d’exploitation, ni s'opposer a ce que des concurrents ou
des tiers obtiennent de maniére honnéte, par leur travail
ou leur investissement, un savoir-faire identique.

Le savoir-faire peut étre exploité directement, ou indi-
rectement par un tiers dans le cadre d'un contrat de ces-
sion, de licence ou de communication de savoir-faire. Ces
contrats doivent veiller a faire peser sur le tiers une trés
stricte obligation de confidentialité.

Il est fréquent que les partenaires d'un projet de
recherche et développement dévoilent ou apportent dans
ce cadre tout ou partie de leurs savoir-faire respectifs.
C'est pourquoi il est impératif de conclure un engagement
de confidentialité dés que les négociations s'engagent,
quel que soit le sort du projet ultérieurement.

Acquis
Le terme « acquis » comprend I'ensemble des expé-
riences de vie d'un individu qu’elles soient formelles ou
informelles. Tous les acquis ainsi développés durant le
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parcours de vie ne sont pas souvent validés par « le sys-
téme d’'examen traditionnel ». Les acquis peuvent com-
prendre des savoirs, des savoir-faire et des savoir étre,
techniques et comportementaux maitrisés par |'individu
résultant des expériences personnelles, sociales ou pro-
fessionnelles ainsi que des formations initiales et conti-
nues. Dans le contexte lié aux dispositifs de reconnais-
sance et de validation des acquis officiellement en cours,
le mot acquis désigne avant tout les acquis de |'expé-
rience, par opposition aux acquisitions résultant de forma-
tions académiques.

Cette définition correspondait dans les années 1980
essentiellement aux approches et aux pratiques anglo-
saxonnes en cours dans les Universités américaines et
canadiennes ou une trés large gamme des acquis est
prise en compte. Cela concernait en effet, tout apprentis-
sage effectué dans les établissements d'enseignement et
ceux réalisés au cours de la vie et par les moyens formels
et informels, I'étude personnelle ainsi que les activités
associatives, bénévoles, sociales... Toutefois, depuis
guelgues années, notamment depuis la loi VAE de 2002,
nous constatons un rapprochement des pratiques fran-
caises et anglo-saxonnes.

La validation des acquis renvoit a la reconnaissance des
aptitudes des candidats et pas uniquement a leurs capaci-
tés académiques. En fait, la différence entre |'aptitude et
la capacité se situe au niveau de variables hypothétiques
dans ce domaine. En réalité, en tant que notion cognitive,
le terme « acquis » comprend a la fois des aspects
« observables et objectivement mesurables » (lI'individu
sait faire), que des aspects « hypothétiques » (I'individu
pourrait faire). Dans cette perspective, on peut dire que
les expériences de la vie quotidienne font émerger des
acquis expérientiels de I'individu.
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Aptitude

Souvent confondu avec le mot capacité, le terme apti-
tude désigne en réalité ce que l'individu est capable de
faire. L'usage du concept d'aptitude n'implique aucune
prise de position préalable quant a I'origine des aptitudes
(inné ou acquis). Le mot aptitude est I'une des traductions
du mot anglais « ability » et est employé dans plusieurs
contextes d'emploi: aptitude physique, psychomotrice,
aptitudes verbales, spatiales, numériques, techniques,
sociales.

Quant a l'aptitude générale, elle désigne |'aptitude a
résoudre un large éventail de problemes.

'aptitude sociale, quant a elle, renvoit a I'aptitude a
comprendre autrui et a nouer des relations sociales.

L'auto-évaluation

L'auto évaluation peut étre une évaluation de soi-méme
et/ou par soi-méme. En soi, cette forme d’'évaluation n'est
pas incompatible avec des évaluations externes au sujet,
qui garde la maitrise de la signification qu’il peut leur
accorder du point de vue de ses décisions et de ses
actions. Si I'on reconnait les effets positifs de |'auto-éva-
luation sur la motivation des individus et la nécessité a
long terme de donner a l'individu les moyens de s'évaluer
par lu-méme, |'auto-évaluation ne peut pas étre considé-
rée comme le seul, ni le premier objectif du bilan person-
nel et professionnel.

Bilan
'usage social de ce mot tend a se généraliser pour
désigner toutes les formes d'évaluation de soi ou d'autrui
associées a des actions d'orientation, de sélection, de for-
mation, de gestion des emplois dans les entreprises et les
administrations. Les bilans précedent généralement les
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grandes décisions. lls sont les outils de contréle, de régu-
lation et I'indicateur des changements d’orientation. Dans
le domaine de l'orientation et de l'insertion profession-
nelle de l'individu par exemple, pour que le mot garde un
sens, il convient de faire en sorte que la référence a la
notion de bilan ne soit gardée que pour désigner les acti-
vités d'évaluation des ressources ou des potentialités
individuelles qui déterminent I'efficacité sociale et profes-
sionnelle de l'individu et dont la prise en compte est
nécessaire pour décider une orientation. Qu'il s'agisse
d’une orientation vers une formation qualifiante, ou d'une
orientation vers un emploi.

La reconnaissance
Il'y a deux facettes dans la démarche de reconnais-
sance: une facette personnelle renvoyant aux possibilités
personnelles d'un individu a reconnaitre lui-méme ses
acquis, ses compeétences, etc., auto-reconnaissance de
ses compétences par la personne elle-méme; et une
facette institutionnelle de la reconnaissance. Lorsqu’une
personne demande la reconnaissance de ses compé-
tences par une institution, cette institution a travers les
outils qu’elle utilise examine la demande et donne son
avis.
Cela signifie que dans une démarche de reconnais-
sance des acquis, les deux facettes sont obligatoires.
Différents outils de reconnaissance visent également
différents effets attendus:
= Effets cognitifs renvoyant a l'élargissement de la
connaissance de soi;
= Effets structurants renvoyant a la mise a jour des
logiques qui structurent le cours de l'itinéraire;
= Effets d'expression renvoyant a la reconnaissance de
soi et d'intégration de sa propre histoire. Ceci se
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trouve surtout dans les démarches telles que |'his-
toire de vie et I'autobiographie raisonnée qui amenent
a considérer sa trajectoire a travers la mise a jour de
ses propres acquis. C'est le travail d'écriture et la
réflexion opérée sur les acquis qui sont des outils de
distanciation efficaces.

L'orientation
Le systéme qui est appelé a reconnaitre les acquis de
guelgu’un oriente en méme temps cette personne vers un
objectif (professionnel, universitaire, personnel, etc.).

L'évaluation et la régulation
Le systeme de reconnaissance des acquis, tout en éva-
luant le niveau du candidat, tente de réguler sa situation
sur le plan professionnel, universitaire, individuel, etc.

La validation

Le systeme de reconnaissance, pour étre officialisé
dans sa démarche, doit procéder a une opération de certi-
fication et d'attestation de reconnaissance de l'individu.
Cette opération de certification est conforme a |'applica-
tion de la régle de la loi. La validation officialise en effet la
démarche de reconnaissance des acquis.

La validation est une décision institutionnelle ; elle se fait
selon les décrets, donc c'est tout a fait possible qu'une
expérience soit reconnue mais pas validée. Autrement dit,
pour la validation, la reconnaissance est indispensable mais
le passage de reconnaissance a validation n'est pas auto-
matique. La validation est trés mécanique.

L'équivalence
Elle se fait par décret et peut étre vue comme une esti-

mation. En régle générale, I'équivalence ne se discute
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pas. Par exemple : une licence dans telle ou telle discipline
est équivalente d'un DEUG en Sciences de |'éducation, ou
5 ans d'expérience dans le champs éducatif vaut une
licence en éducation ou un diplédme en ingénierie est équi-
valent d'une licence dans une autre discipline.

Par exemple, I"'équivalence de 5 ans d’expérience dans
le champ éducatif vaut un DEUG, c’est une décision bru-
tale de l'institution. On peut étre d'accord ou pas, c'est
une regle, c'est l'autorité de l'institution qui s'applique.

Histoire de vie
Les diversités chez ces étudiants s'identifient aussi
bien au niveau de leurs parcours individuels, leur histoire
de vie et leurs acquis personnels qu'au niveau de leurs
expériences professionnelles et les divers réles que ces
étudiants ont joué, ou continuent a jouer, dans différents
secteurs d'activités.

En résumé, la relation entre ces différentes notions
peut se présenter ainsi:
Evaluation - Reconnaissance - Equivalence - Validation

Conclusion

omme toute démarche ACORA proposée par le

College Coopératif de Paris, celle-ci également a

traité une problématique commune et partagée
par ses membres en recherche, ici un groupe de parents
d’enfant en situation de handicap.

En méme temps que la recherche réalisée autour des
compétences des parents, ainsi que |'étude des événements
lies a leurs parcours de vie et a ceux de leur enfant, cet
ACORA devait étudier également des perspectives réalistes
en terme d'action. Des perspectives devant améliorer les
situations des enfants en situation de handicap au niveau de
leur accuell, de leur accompagnement, de leur insertion, de
leur intégration sociale, professionnelle, de leur bien étre...

Comme toute démarche ACORA, il a fallu réunir des
conditions favorables avant le lancement des ateliers coo-
pératifs et avant de s'engager dans des recherches indivi-
duelles et collectives. Une fois de plus en effet, nous
avons pu constater I'importance de I'adhésion de chaque
membre du groupe concerné par la recherche collective.
La démarche pour la préparation, la construction et surtout
le maintien permanent de cette adhésion tout au long du
parcours d’ACORA constitue |'une des originalités de
cette recherche-action collective dynamogéne.
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Toutes les personnes concernées par cette dynamique
durant trois ans ont pu se concerter avant, pendant et
apres cet ACORA pour jouer différents réles et définir les
situations pour lesquelles elles étaient la. Cette relation
réflexive permettait en effet aux acteurs et aux actrices de
s'appuyer sur l'espace de I'"ACORA pour contribuer a la
recherche-action collective et en méme temps, le contenu
de I'ACORA tant sur la forme que sur le fonds est le résul-
tat de ces contributions.

Cette démarche ainsi élaborée a permis d'aborder diffé-
rents aspects de la problématique des compétences des
parents d'enfant en situation de handicap. lls ont été
décrits, commentés, complétés, analysés..., a partir des
points de vue individuels et collectifs tant sur le plan pra-
tique que théorique. Ceci a été en fait, une occasion inédite
pour que |'essentiel d'un travail tout autant individuel que
collectif, réalisé en s'appuyant sur la parole, puisse se
concrétiser dans et par |'écriture et en méme temps s'en
servir dans I'action quotidienne.

Dans la mesure ou toute démarche ACORA se pense,
s'élabore et s'organise en fonction des réalités locales et
de celles de ses membres, il parait donc normal que les
possibilités et les potentialités de chacun de ses membres
— tout comme leurs limites ou leurs contraintes — soient
prises en compte. C'est dans cette approche que les
apports théoriques, méthodologiques et thématiques ainsi
que toutes les stratégies éducatives et pédagogiques
avaient pu s'organiser en fonction des besoins individuels
et collectifs des parents.

Dans le cadre de l'actuelle recherche collective par
exemple, il a fallu organiser une grande majorité des ate-
liers mensuels en soirée et trés souvent par séances de
trois a quatre heures et non en journée entiere.
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De la recherche a I'action: Les effets, des
projets, des perspectives et des préconisations

Le travail autour des compétences d'un groupe d'une
douzaine de parents d'enfants en situation de handicap
mental était une recherche-action pour laquelle, toute com-
préhension et analyse de la situation devait éventuelle-
ment proposer des pistes de leur amélioration. Ces pistes,
prenant des formes trés différentes, ont concerné aussi
bien une meilleure compréhension des situations person-
nelles de chaque parent et de son enfant, une plus grande
maitrise de leurs parcours de vie et de leurs compétences
en termes de savoirs, de savoir-faire et de savoir étre, une
connaissance plus importante des méthodologies de
recherche en sciences sociale...

Des échanges d’expériences entre les parents autour
d'une thématigue commune liée a la situation de leur
enfant, liée aux expériences que chaque parent a pu déve-
lopper, liée a leurs connaissances réciproques des institu-
tions, des démarches administratives, sans oublier des
connaissances de la thématique des handicaps, etc., ont
également constitué des pistes de changements.

De plus, comme précisé au début des sessions
d’ACORA, le groupe de parents souhaitait que ses travaux
liés a ses expériences de mere et de pere d'enfant en
situation de handicap puissent étre communiqués aux
autres. Leur souhait s'adressait aussi bien aux autres
parents avec ou sans enfants en situation de handicap, aux
professionnels des secteurs éducatifs, médicaux, sociaux,
professionnels qu'a toute personne, citoyenne de la
société. C'est pour répondre a cet objectif que plusieurs
Initiatives en termes de communication ont été déja prises.

=» La participation a un colloque en 2008;

= la coopération des parents pour la réalisation d'un
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document audiovisuel, centré sur certains aspects
des travaux d’ACORA;

= la réalisation de l'actuel ouvrage a été aussi envisa-

gée dans ce sens.

= Certains parents déja impliqués dans des initiatives

associatives ont pu renforcer leur implication et devenir
ainsi des personnes ressources pour d'autres parents...

Tous les parents ayant participé aux travaux de cet
ACORA soulignent déja que leur rencontre dans le cadre
des Ateliers Coopératifs de Recherche-Action leur ont per-
mis de constituer un réseau tres solide en termes
d'échanges, de solidarité et d'amitiés. Ce réseau leur a
donné la possibilité d'étre un point d'information et de sen-
sibilisation a la fois pour les autres parents et aussi pour cer-
tains professionnels d'accueil de leurs enfants en situation
de handicap. Certains parents ont déclaré que grace aux
acquis généralisés de la démarche d'’ACORA, ils avaient la
possibilité de participer avec davantage de facilité et d'ai-
sance que par le passé dans différentes réunions dont
celles des parents.

Un des points significatifs liés aux effets de la démarche
ACORA concerne également la question des compétences
que des parents d'enfants en situation de handicap ont pu
acquérir. Ces parents ont déclaré qu'ils étaient désormais
en mesure de transmettre certaines de leurs compétences
aux autres parents qui sont dans la méme situation qu'eux.
En dehors de la thématique développée et de leurs conte-
nus, les parents ayant participé aux travaux de cette
recherche-action ont surtout confirmé qu'ils avaient su
maitriser une méthodologie adaptée a la communication et
a la transférabilité de leurs savoir-faire aux autres.

En fait, les compétences développées par les parents
d’enfant en situation de handicap ayant ceuvré pour les tra-
vaux de cet ACORA étaient si variées et issues de

208

domaines tellement larges qu’elles donnaient aux parents
un vaste choix dans leur communication.

C'est grace a ce grand choix que les parents s'étaient
trouvés avec une large possibilité de communiquer leurs
savoir-faire dans différents domaines. Cela consistait les
compétences concernant I'éducation de leurs enfants, les
stratégies pour établir des liens adaptés avec les institu-
tions comme les écoles, les services et les structures
médicales, sociales... avec lesquelles ils étaient en rela-
tion. En outre, les savoir-faire des parents dans le domaine
médical tout comme des savoir-faire concernant la scola-
rité, I'hygiene, la sexualité, la vie quotidienne et le projet de
vie de leur enfant ont fait partie des compétences acquises
par les parents, et de celles qu'ils ont confirmé étre en
mesure de communiquer aux autres. Nous avons constaté
aussi que les parents avaient su développer des rapports
adéquats avec les membres de leurs familles et de leur fra-
trie pour créer des meilleures conditions éducatives pour
leur enfant en situation de handicap et étre la aussi en
mesure de les présenter aux autres.

Comme tous les autres ACORA proposés par l'institu-
tion collégiale, nécessitant une adhésion totale des partici-
pants, les parents ont confirmé avoir appris des connais-
sances spécifigues en matiére de négociation, et sur la
démarche de recherche-action collective, et été en mesure
de les transmettre aux autres. lls ont également confirmé
gu’ils savaient communiquer aux autres les acquis de leur
participation a I'ACORA notamment par écrit et oralement.
Sur le plan rédactionnel par exemple cette compétence a
eté vérifiee et confirmée de nombreuses fois dans la
mesure ou tout au long de cette démarche de recherche
les parents devaient réagir aux écrits.

Bien que le theme général de cet ACORA soit « les
compétences des parents d’enfants en situation de handi-
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cap », comme toutes les recherches de ce type et étant
donnée sa durée assez conséguente, les parents ont
déclaré que les apprentissages de cette investigation
étaient considérables. Bien qu’en fonction des spécificités
de chaque membre et de chaque situation handicapante
les degrés des acquis de cet ACORA soient différents,
tous les parents ont confirmé que cette aventure humaine
a visée scientifique leur a permis de clarifier beaucoup de
choses pour eux.

En ce qui concerne l'aspect coopératif de la recherche
et ses acquisitions, il est important de souligner qu’il était
fortement conseillé que chaque parent ne limite pas ses
lectures, ses critiqgues et ses commentaires en ACORA
aux seules parties et questions qui le concernaient mais
aussi a celles des autres. C'est dans cette sensibilité que
les parents ont confirmé avoir appris a apporter des com-
mentaires et a faire des remarques objectives aux situa-
tions et aux questionnements des autres. C'est aussi dans
le prolongement de cette tadche que tous les parents ont su
participer activement a la construction d'une probléma-
tique de recherche commune a tous. Sur le plan individuel
aussi chaque parent dans sa singularité a montré qu'il avait
appris a présenter ses propres apprentissages de compé-
tences liés a ses expériences avec son enfant ainsi que les
logiques d'acquisition de ses compétences.

En réalité, concernant les finalités d'une telle recherche
collective, chaque personne avait pu déja exposer son
point de vue et préciser ce qu'elle attendait idéalement des
conclusions de ses investigations.

Pour ce faire, tous les parents de 'ACORA ont ceuvré
pour la construction d'une hypothése générale, selon
laquelle chacun a été amené a développer des « compé-
tences spécifiques » dans son réle pluriel de parent d'enfant
en situation de handicap. lls ont confirmé aussi que les tra-
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vaux des ateliers coopératifs et I'accompagnement des ani-
mateurs devaient étre mobilisés et centrés sur la recherche,
I'analyse et le développement de ces types de compétences
élaborées aussi bien formellement qu’informellement.

En fait, les parents ont précisé qu'ils étaient engagés
dans cette démarche objective qui devait les conduire a pro-
duire une réflexion collective autour des points communs,
des expériences vécues et partagées grace a la présence de
leur enfant en situation de handicap mental. C'est cette
démarche qui amenait les parents a exposer les initiatives
prises pour s'organiser, pour mettre de |'ordre dans les idées
qu'ils développaient, souvent sur le tas, afin de mieux assu-
rer la présence de leur enfant et favoriser son autonomie.

Les objectifs visés par les parents ayant participé a
I'ACORA devaient donc s'inscrire au préalable dans cette
hypothése en partant des descriptions objectives de leurs
réalités, puis de |'analyse de ces réalités vécues et ressen-
ties, mais aussi sur la mise en place d'initiatives indivi-
duelles et collectives en rapport avec I'autonomie et l'inser-
tion de leur enfant, I'ensemble de ces themes devant arriver
a une production assurant tout autant la dimension indivi-
duelle et singuliere que collective de la démarche proposée
concernant les compétences parentales et les logiques de
leur acquisition.

Certes, la démarche proposée s'est appuyée sur les tra-
vaux du groupe de parents ayant suivi les sessions d’ACORA,
mais il est clair que certaines compétences tout comme la
description des processus par lesquels elles ont été dévelop-
pées sont semblables a celles des autres parents d'enfants
en situation de handicap. Ainsi la plupart des parents concer-
nés par ’ACORA sont en contact avec d'autres parents qui
sont dans la méme situation qu’'eux.

L'un des objectifs des parents pour les conclusions de
leurs investigations dans le cadre de cet ACORA visait I'amé-
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lioration des conditions d'autonomie et d'insertion de leur
enfant en situation de handicap dont ils ont la charge. A ce
sujet, il convient de rappeler que les parents concernés
avaient fixé une tache supplémentaire pour faire en sorte que
leurs propos soient compréhensifs par les autres parents.

Un autre objectif visé par les parents concernait la
découverte des situations nouvelles, I'analyse de ces situa-
tions, et leur appropriation au service d'une meilleure rela-
tion éducative avec leur enfant.

Un autre point visé par cet ACORA concernait la valori-
sation de toutes les compétences des parents notamment
celles qui sont moins visibles et difficile a identifier, qu'il
s'agisse de compeétences relationnelles, culturelles, per-
sonnelles, voire professionnelles, les parents avaient pu
les rendre visibles, les analyser et dans certains cas, les uti-
liser pour l'amélioration des relations interpersonnelles
entre eux-mémes et leur enfant...

Un autre point lié aux objectifs de cet ACORA concernait
le travail plutét autour des notions théoriques liées a leurs
expériences de parents d'enfant en situation de handicap.
Conformément aux accords tacites et explicites entre les
parents et les animateurs d’ACORA, il avait été jugé utile que
les connaissances théoriques des parents relatives au champ
des handicaps soient exposées, analysées, commentées
afin qu'ils soient communicables aux autres. Pour cela, apres
plusieurs exposés thématiques liés aux notions, aux reperes
conceptuels, aux définitions des termes, chaque parent
devait décrire I'ensemble des faits que I'on pouvait considé-
rer comme une compétence ou comme en rapport avec une
compétence. En dehors des connaissances personnelles de
chaque parent et des exposés des animateurs, des docu-
ments — notamment un lexique relativement complet des
vocabulaires en sciences humaines et sociales — ont été uti-
lisés pour atteindre cet objectif.
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En fait, il était important que les compétences rendues
visibles soient formalisées et traduites en termes d’outils
de travail pour les professionnels intervenant auprés des
enfants. Les parents souhaitaient en effet qu'un large
public de professionnels soient informés des résultats de
cette recherche collective pour gu'ils puissent en prendre
acte comme outils de travail dans leur accompagnement
des personnes en situation de handicap.

En réalité, nous constatons que la démarche d’ACORA
réalisée avec les parents d'enfant en situation de handicap
a également permis I'émergence d'une certaine notion du
« chercheur collectif ». Ceci confirme d'ailleurs une autre
spécificité de la démarche proposée par le College
Coopératif de Paris qui postule I'idée selon laquelle toute
recherche-action est aussi une recherche d'acteur.

Ce postulat correspond aussi aux propos de René BAR-
BIER lorsqu'il dit que la démarche de recherche-action ne
saurait étre réduite a la « somme de ses membres »'? ni,
comme le rappelle Christian HERMELIN, la « somme des
savoirs individuels d'acteurs »'3. A la lecture des conclu-
sions de I"ACORA réalisé avec les parents d'enfants en
situation de handicap nous constatons en effet que la
démarche a bien confirmé les propos de ces deux auteurs.

Toujours par rapport a la spécificité de la démarche de
recherche-action, celle-ci n'est pas non plus une simple
question de méthode et d'instrument, mais bien un réel pro-

12- René BARBIER, La recherche-action existentielle, http://www.fp.
Univ-Paris.fr/recherches/Ralnternet.htm, 1999.

13- Intervention de Christian HERMELIN, Colloque « L'actualité des
recherches-actions », 16 au 16 février 2000, Collége coopératif de
Paris et Paris Ill-Sorbonne nouvelle (Formation continue), notes
personnelles.
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cessus méthodologique complexe nécessitant une durée de
maturation. C'est un processus qui engage des acteurs qui
partagent une expérience ou une préoccupation commune
et aboutit a un certain changement social et a des produc-
tions a visée scientifique.

Pour parvenir a la réalisation de ce processus, le chemin
comporte au moins trois types d'exigences:

= ['apport théorique, théorisation, théoriser;

= |'apport de |'écriture, la description raisonnée;

= |'apport de I'action, s’'en servir dans et se servir pour

I'action.

En réalité I'expérience de I'ACORA avec les parents
d’enfant en situation de handicap a permis d'observer et
de constater que les trois aspects liés au processus de la
recherche-action étaient bien présents.

La place de I'écriture a la fois comme moyen et comme
objectif a été présente tout au long de cette démarche, la
place de l'apport théorique au travers des investigations
menées autour des notions telles que les savoirs, les
savoir-faire, les savoir étre, les compétences, la maieutique
a la fois du sujet mais aussi de |'objet, etc. ont également
occupé des places considérables dans les conclusions de
cette recherche-action collective. Quant aux apports de
I'action, le cheminement de la démarche a permis au
groupe et a chacun de ses membres d'élaborer chemin fai-
sant et de bien tracer des plans d'actions, y compris des
petites actions sur le terrain de |'accompagnement des
enfants en situation de handicap.

En ce qui concerne I'apport de I'écriture qu'il soit individuel
et/ou collectif, 'ACORA a permis de valider I'idée selon
laquelle les pratiques sociales, éducatives, culturelles,
qu'elles soient formelles ou informelles produisent des
savoirs qui ne sont pas toujours connus et reconnus par la
société. La démarche ACORA a également rendu visibles
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certains types de savoir-faire auparavant non exprimés chez
les parents. Les interactions permanentes entre le groupe de
parents appuyées par la démarche de maieutique, introduite
par l'animateur ou l'animatrice des ateliers coopératifs ont
facilité I'émergence des savoirs et des savoir-faire expérien-
tiels, leur analyse, leur classement par themes, leur interpré-
tation...

C'est grace a l'écriture qu'ils ont pu montrer qu'ils
avaient des savoir-faire et des savoirs spécifiques pouvant
les aider a mieux comprendre et mieux accompagner leur
enfant en situation de handicap.

En fait, la construction de ces savoirs et savoir-faire ainsi
que les définitions des concepts en lien avec les expé-
riences des parents d'enfant en situation de handicap n'ont
pu étre obtenues que progressivement et collectivement
par des confrontations permanentes entre eux. Ceci est
d'autant plus intéressant que dans chaque groupe il vy a,
comme dit Gurvitch, l'unité « collective réelle mais par-
tielle, directement observable et fondée sur des attitudes
collectives, continues et actives, ayant une ceuvre com-
mune a accomplir »™4,

La démarche ACORA a été percue comme un moyen de
prise de distance et de réflexion sur les expériences de
chaque parent ayant participé aux ateliers coopératifs.
L'ACORA a été en effet considéré comme espace privilé-
gié de réflexion face a la pression de la quotidienneté,
pouvsant offrir des pistes de changement dans bien des
domaines liés a I'accompagnement des enfants.

La chronologie des séances de I'ACORA a fait apparaitre
I'émergence maieutique du questionnement individuel et col-

14- GURVITCH, cité par Alex MUCCIELLI in Lidentité, Que sais-je?
PUF, Paris 1994 p. 22
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lectif ainsi que la construction des différentes étapes de la
méthode a visée scientifique pour les conclusions de
I'ACORA. Une des pistes de transformation que les parents
ayant ceuvré pour les travaux de cet ACORA ont su faire
émerger, concerne les modalités d'accompagnement de leur
enfant en situation de handicap par les professionnels et les
institutions chargées de leur accueil, de leur (re) éducation,
de leur insertion...

Les travaux de ces trois années de recherche-action ont
révélé qu'il est possible d'accompagner « autrement » les
personnes en situation de handicap a condition que I'accom-
pagnement soit basé sur une meilleure reconnaissance de la
personne. A condition aussi que la philosophie de I'accompa-
gnement ainsi que ses outils méthodologiques soient fondés
sur la valorisation de tous les savoir-faire des personnes a
accompagner et des compétences de leurs parents. Une
démarche nécessitant la mise en place d'un ensemble de cri-
téres de reconnaissance adaptés au contexte des personnes
en situation de handicap capables de prendre en considéra-
tion leurs motivations, leurs savoir-faire, savoir étre...

Qu'il s'agisse de situations de formations, d’orientation
professionnelle, médicosociale, etc., en envisageant un
accompagnant différent, il est aussi possible de s'assurer
d'atteindre des objectifs autrement satisfaisants tant sur
le plan quantitatif que qualitatif.

Certes, chaque expérience ou situation d'accompagne-
ment est en soi spécifique, toutefois, dans tous les cas, Il
est possible que sa réalisation s'identifie a plusieurs carac-
téristiques fondatrices:

=» une approche de |'histoire de vie de la personne en

situation de handicap basée sur la reconnaissance de
sa différence;

= une approche en faveur de la reconnaissance de tous

les acquis de |'expérience de la personne en situation
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de handicap et notamment ses acquis essentielle-
ment informels réalisés en dehors des institutions
classiqgues comme |'école;
= une approche basée sur la valorisation de I'implication
de la personne en situation de handicap a partir d'une
grille d"évaluation adaptée a leur contexte. Elle devrait
valoriser leurs initiatives, leurs créations, leurs réalisa-
tions, etc.;
= une approche basée sur des relations pédagogiques
assurant la coopération entre |'apport des profession-
nels (accompagnateur, formateur...), celui de la per-
sonne en situation de handicap et celui de ses parents;

= une approche d'accompagnement, basée sur |'apport
théorique, celui des réalités pratiques, et celui lié aux
échanges d'expériences des autres personnes en
situation de handicap;

= une approche du handicap privilégiant un autre regard

de la personne en situation handicapante que celui
des représentations et de I'étiquetage officiels;

= une approche d'accompagnement mettant au centre

de ses préoccupations la dimension humaine, les
sensibilités et les projets de la personne en situation
de handicap avant de s'intéresser a son handicap;

= une approche dont les choix d'orientation et les solu-

tions institutionnelles de I'accompagnement trouvent
leurs appuis dans les réalités contextuelles de la per-
sonne et des apports de ses parents.

A la lecture de la loi du 11 février 2005 on constate que
celle-ci met I'accent sur plusieurs qualificatifs tels que « I'ac-
compagnement adapté », « la restauration de liens fami-
liaux », « l'autonomie », « l'évaluation des besoins »,
« l'identification de I'aide », « le suivi éducatif et psycholo-
gigue », ou encore des termes comme « soutiens »,
« appuis », « respect de projets individualisés », « libre

217



choix », « participation effective », « placer la personne en
situation de handicap au centre des dispositifs »,
« accueil », « information », « conseil »... En réalité, le sens
réel et pratique de ces qualificatifs ne peut étre exposé que
si la personne en situation de handicap est percue et consi-
dérée comme un étre humain avec ses acquis avant d'étre
qualifiée et percue au travers son handicap.

Cela permet de placer au premier rang des préoccupa-
tions des dispositifs d’accompagnement, d’orientation, de
formation et d'insertion « la personne » avec ses savoir-
faire et savoir étre, généralement non reconnus. Cela per-
met de batir ainsi des projets réalistes et adaptés aux réa-
lités de la personne en la considérant comme un sujet,
acteur de sa situation et non comme objet des dispositifs
de I'accompagnement.

Pour ce faire, nous formulons I'hypothése selon laquelle,
plus I'accompagnateur, formateur, orienteur, conseiller,
décideur, etc., a acces aux acquis, aux compeétences, aux
savoir-faire de la personne en situation de handicap -
notamment par elle-méme et par ses parents — plus il aura
de facilité a lui proposer un projet adapté a ses réalités.

Cela suppose une recherche et une mobilisation d'ef-
forts sur les compétences individuelles et collectives des
personnes en situation de handicap avec un temps d'ac-
compagnement adapté a leur contexte. Pour aller plus loin
dans cette approche et pouvoir ajuster des offres d'ac-
compagnement et de formation adaptées aux personnes
en situation de handicap, il est nécessaire de prendre en
compte aussi les compétences de leurs parents.

Toutefois la réalisation d'un tel objectif demande des
changements de mentalité et de visions philosophiques
mettant en cause les représentations habituelles de la
société avant de demander des changements d'outils et
d'instruments d’accompagnement.

Cela suppose que soit reconnue des compétences spé-
cifiques des personnes en situation de handicap et de
leurs parents développées dans différents cadres de créa-
tions, d'astuces, de bricolages..., facilitant la vie quoti-
dienne et I'autonomie des personnes.
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