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Du parent « pathogene » au parent partenaire

Sous-titre:
Article du n°34 (2006, 2° trimestre) : « Adaptations didactiques 2. Langue francaise, éducation
littéraire, humaine et artistique »

Résumé : Au milieu du XX® siecle, les parents, désarconnés par le choc du handicap, doivent faire
face au cloisonnement des professions médicales et sociales qui les considéerent comme «
pathogenes ». Au fil des décennies tous les partenaires découvrent pas a pas que les enfants, méme
en situation complexe de dépendance, sont éducables. Ils construisent un partenariat fait de
connivence, de respect réciproque et de mobilisation commune. L’'enfant le plus fragile leur révele la
richesse de sa personnalité et de son appétit de vivre et d'aimer.

Mots-clés : Communication - Connivence - Culpabilisation - Desinstitutionnalisation - Proximité -
Respect - Spécificité.
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Du parent « pathogéne »
au parent partenaire

Henn FAIVAE
Fondateur du Comité da laison et d'action das parents
d'anfants atteints de handicaps associés [{Clapaahal

Resumé:  Aumisd ou " slécie, 185 parents, 08sar;onnes par @8 choc ou handicap, dolvent tine tace au
cholsocainemant cas professions medicaas BY soclalas qgui|es consiiéreat comme pathogenss.
A N des décannies bous kes partenainas dscouwent pes 4 pas QuUE les entants, MAME &n
siustion complene de dépandanca, sont éducables. 1is constnuesent un pastensriat talt da
Cconnivence, de respact reciproque et de moolksation commune. Centant ke plus fragie eur
revela |a richesse o2 53 personnaite et de son appesit oe vhee et d'simer

Mois-ciés: Communication - Connivance - Culpsbiisstion - Desnstfionnaisston - Proxmas - Respect
Spacificis.

UARANTE ans d'axpérionce familiala at associative nous ont parmis, & mon

apouse ot 3 moi-méme, de vivre toutes les étapes de la condition parentale

fique au handicap complexe de grande dépendance. La blessure initiaka

resta identique an 2006 pour kes jounas families. Mais I"attitudo des professionnels 3

I"&gard dos parants a3l passée du dani au partenarat plus au moins effactif, souvent

confrontd a la difficulté de conocaption et de mise en meuvra an commun du projet
parsonnalisa da I'enfant.

1964 :le choc du handicap aggrave par ke desamrod du monde madical

A sa naissance, notre fille Anne-Claire manifests les signes d'une cataracte dus 3
une ubécle congénitale. Pour tous les parents affrontés & un dizgnostic de handicap
(& ka naissance ou ultérisurament] c'est I'neure d'un choc brutal acguel nul Mest
prépard. Lo projet de vie, construit 3 deux, de 'enfant awguel toutes les chancas
sont offertes at qui nous perpétuara misux qua nous-mémes, s'affondre d'un seul
coup. Pourquoi lui # Pourquoi nous 7 La souffrance de cat inocant qui ast un autra
nous-méme ast intolérabie.

Motre agressiviteé spontanaa se tourme d'abord vers le monde madical, Mous
exigeons de lui un dizgnostic précis ot complet, alors que nos interlocutewrs sont
généralement des spécialistas aux compétences cloisonnéas ; ot pius encore un
pronostic, lagitimement refusé, car, 3 ca stade, plus qu'hasardoux.

Pour las parents d'un enfant multihandicapa, ce choc aest un choc 3 repétition. s ont
coimmie les auinas panents, surtout 5'iis sont bion entourés, surmonté prograssivament
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