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Summary

Among the most salient transformations that have affected the
handicap studies, the way of dealing with the handicap as a situation.
It means that it goes beyond the individual as a handicapped person
to encompass all his environment in its material, human and familial
dimensions. The family that has a person in handicapped situation is
a family that is, as a whole, in a situation of handicap. Therefore, it is
very probable that the situation of handicap of one family member
might represent an obstacle in the life of other family members and a
hindrance for their life quality. That is why this category of families
need support as psychosocial strategy, along with its economic,
political and civic dimensions. On this basis, we have tried, in this
article, to shed light on the concept of family support in its
psychsocial dimension, and define some operational steps that the
professionals might be interested in.
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Le handicap est un phénoméne mondial qui, selon des rapports

attribués a des organismes internationaux, est particuliérement prévalent
dans les pays en développement.

Au Maroc, et en dépit des efforts déplovés pour comprendre ce
phénomene et ses dimensions, afin de pouvoir v faire face de manicre
efficace, le contenu scientifique et les études quantitatives et qualitatives sur
cette thématique restent assez limité.

Pour contribuer a enrichir ce contenu et fournir une base pour des
¢tudes ultérieures, nous avons réalisé cette étude dans 1'objectif de mettre en
¢vidence la nature de la relation entre le handicap mental et les
caractéristiques socioéconomiques, représentant les principaux indicateurs
de la pauvreté, des familles concernées. Notre hypothése de départ suppose
I'existence d’un lien de causalité dans les deux sens entre la pauvreté et le
handicap.

Nous avons pour cette fin mené¢ une enquéte au sein de quatre
associations de soutien aux handicapés mentaux a Rabat et Fés, ou nous
avons interrogé les responsables, et les parents des personnes en situation
d’handicap, durant la période entre mars et avril 2017,

A travers les interviews, nous avons collecté des informations sur les
caractéristiques sociodémographiques des familles, ainsi que les principaux
indicateurs de la pauvreté qui sont le niveau d’instruction et les conditions de
vie, notamment 1’accés aux soins, le revenu et le logement.

Nous avons conclu que la relation entre la pauvreté et ses indicateurs
et la situation d’handicap n’est pas forcément directe. Toutefois, mieux sont
les conditions de vie, plus la personne en situation d’handicap est capable
de mener une vie normale et contribuer a la société.

Les mots clés: situation d’handicap, handicap mental, pauvreté,
indicateurs de pauvreté, associations de soutien.
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Research summary:

.Self-.esteem gnd creative thinking among adolescents in a hearing
impairment situation.

The study aimed to identify the relationship between high
positive self-esteem and creative thinking among a sample of
adolescents who suffer from hearing impairment. The sample of this
study included 103 adolescents from Salé and Casablanca. The
researcher used the self-esteem scale then he used Paul Torrance's test
for creative thinking. The results revealed that there's a relationship
between positive self-esteem and formal creative thinking with its
components ( formal fluency , formal flexibity, formal expansion). the
results also revealed that there's no difference in creative thinking
abilities between adolescents who suffer from hearing imprairmen?
and 'regular’ ones.

Key concepts: Adolescents in hearing impairment situation, creative
thinking, self-esteem.

Intervention: self-esteem and creative thinking among adolescents in a
hearing impairment situation.
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Résumé :

Les études en psychologie sur le handicap revelent la
prédominance d’un stéréotype dite « mixte » ; d’une part, les gens ont
tendance a manifester un sentiment d’empathie. Et d’autre part, on
constate une sous-estimation de leurs compétences professionnelles,
par rapport a autrui « supposé comme une personne normale ». ce qui
explique le taux trés faible de [I’insertion professionnelle des
personnes en situation d’handicap.

En optant pour une approche psychosociale de ce phénomene
de I'insertion professionnelle. Cette étude vise la mise en évidence de
’optimisme comparatif chez ces personnes en situation d’handicap. Il
s’agit d’un biais sociocognitif qui renvoie a la croyance que son avenir
sera meilleur que I'avenir des autres (Milhabet, 2010). Autrement dit. les
gens ont tendance a croire que les événements positifs vont leur arriver plus
probablement qu'ils ne vont arriver aux autres Et, inversement, que les
événements négatifs vont plus probablement arriver aux autres qu'a eux-
mémes (Milhabet, Desrichard, & Verlhiac, 2002). Par ailleurs, cette étude
vise également a montrer l'influence de quelques facteurs sociaux et
professionnels sur ce processus d’optimisme comparatif.

Mots-clés : Optimisme comparatif- insertion professionnelle- handicap.
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BESOINS, PRATIQUES ET REPRESENTATIONS
DE LA SEXUALITE DES PERSONNES EN SITUAION DE
HANDICAP AU MAROC

Pr. Abdessamad Dialmy?

e texte présente quelques résultats sommaires de I'étude sur
les « Besoins en matiére de santé sexuelle et reproductive chez
les personnes en situation de handicap au Maroc ». L’étude,
réalisée par A Dialmy entre septembre et novembre 2014, a été
commanditée par le Ministere de la Santé et le FNUAP. Elle a porté sur 4
régions (Casablanca, Ouarzazate, Oujda et Rabat. Soixante-quatorze (74)
personnes ont été interviewées dans ce cadre: 29 personnes en
situation de handicap (PSH), 21 parents de PSH, 11 responsables
institutionnels (Ministére de la Santé et Ministere de la Solidarité...), 10
responsables d’associations spécialisées dans le handicap, 3 personnes
représentant des organisations internationales.
Les résultats présentés ici ne traitent que de l'activité sexuelle
des PSH et ce a travers 'identification :
I) de quelques travaux de la littérature internationale,
IT) de la situation des PSH au Maroc,
IIT) des besoins et des pratiques sexuelles des PSH marocaines,
IV) des barriéres socioculturelles contre la sexualité des PSH
marocaines.
I-Revue de la littérature internationale
En France, le “Conseil Supérieur de I'Information Sexuelle” avait
lancé une étude? en 1981 sur la sexualité des personnes haSndicapées.
L'objectif était d’analyser les réactions des éducateurs et des parents
face a la vie affective et sexuelle des PSH mentales. L’étude a révélé que

! Sociologue, Ancien professeur d’université, Expert en genre et sexualité,
Rabat.

# A. Giami, C. Humbert, D. Laval: L'ange et la béte. Les représentations de la
sexualité des handicapés mentaux par les parents et les éducateurs, Paris,
CTNERHI - 1996 (2éme édition).
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la PSH est percue par les parents comme asexuée et comme un éternel
enfant. Cette représentation implique que la société ne congoit pas de
composante sexuelle au désir 1égitime d’étre aimé que la PSH exprime.
Par conséquent, la sexualité des handicapés bascule dans la
clandestinité. Selon Simone Sausse3, «pour un parent, penser que sa fille
ou son fils handicapé puisse étre adulte, avoir des relations sexuelles,
procréer, raméne douloureusement a la question de l'origine du
handicap qui touche directement la sexualité des parents eux-mémes,
une sexualité qui serait alors vécue comme ‘“anormale” et
“monstrueuse” »4 Et dont les parents ont honte et craignent de voir se
reproduire, avec ses conséquences, par leur « enfant» en situation de
handicap.

En 2008, Giami et Colomby font une analyse secondaire de
l'enquéte frangaise "Handicap, incapacités, dépendance”s. Cette analyse
est partie de quatre hypothéses principales. La premiére’ avance
qu’avoir une déficience est un obstacle (potentiel) a I'établissement de
relations socio-sexuelles. La deuxiéme affirme que la nature du
handicap et la dépendance qui en résulte sont des facteurs susceptibles
de moduler la possibilité d’avoir des relations-socio-sexuelles. La
troisiéme affirme que la résidence des PSH (en ménage ou en
institution) influe sur 'existence et le type des relations socio-sexuelles.
Enfin la quatrieme affirme que la possibilité et la "fréquence” des
relations socio-sexuelles varient également selon les caractéristiques
sociodémographiques et socioéconomiques des PSH et selon leur
participation a la citoyenneté. Cette analyse secondaire a confirmé en
premier lieu que le rapport des PSH a la sexualité varie en fonction de la
nature du handicap.

Ainsi, l'intérét pour la sexualité du handicapé mental tourne
autour des représentations des parents et des éducateurs¢ d'une part et

3 Psychanalyste et auteur du « Miroir brisé », Paris, Hachette, 1996.

4 A, Giami et al, L'ange et la béte, op.cit. o

5 Giami et Colomby, « Relations socio-sexuelles des personnes handlcapcies
vivant en institution ou en ménage : une analyse secondaire de l'enquéte
"Handicap, incapacités, dépendance” », op.cit. _

6 Giami, A. Humbert, C. Laval, D. (2001). L'Ange et la Béte. Représentations de la
sexualité des handicapés mentaux par les parents et les éducateurs, op.cit.
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les pratiques de stérilisation” d’autre part. En d’autres termes, la prise
en charge de la sexualité des handicapés mentaux vise a contrdler, voire
a réduire leur fonction reproductives. Cette attitude de refus se base sur
l'assertion que les handicapés mentaux sont incapables d'établir des
relations amoureuses, et encore moins conjugales. Par conséquent, il est
«établi» que les handicapés mentaux ne peuvent ni élever ni éduquer
des enfants. Ils sont percus, et déclarés, comme inaptes au réle
parental®. Dans ce cadre, la masturbation est considérée comme leur
pratique sexuelle principale, voire exclusive®, Et de ce fait, cette
pratique solitaire sert de preuve pour confirmer leur incapacité d’avoir
des relations socio-sexuelles, maritales ou non maritales.

A l'opposé, la sexualité des handicapés physiques (moteurs,
somatiques de maniére plus générale) bénéficie d'une prise en charge
meédicale et sociale qui cible le rétablissement de leurs fonctions
sexuelle et reproductive. Le souci de rétablir provient de I'impact négatif
des déficiences motrices sur les relations sexuelles conjugales comme
I'ont montré Roussel et Sanchez11, ce qui peut conduire a la rupture du
lien marital.

La santé sexuelle des handicapés sensoriels n’est pas abordée
dans cette analyse secondaire?.

7 Diederich, N. (1998). Stériliser le Handicap mental ? Toulouse: Erés
8 Lang, J-L.(1992). Note sur I'évolution des idées concernant la sexualité des
handicapés mentaux. Neuropsychiatrie de I'enfance, 40(2). 59-65.

° Dupras, A (2000). « Sexualité et handicap: de 1'angélisation a la sexualisation
de la personne handicapée physique », Nouvelles Pratiques Sociales, 13 (1), 173-
189.

10 Foucault, M. (1999). Les anormaux - Cours au Collége de France 1974-75.
Paris: Gallimard, Le Seuil.

11 Roussel, P., Sanchez, . (2001). Déficiences motrices, incapacités et situations
socio-familiales en institutions d'hébergement quels liens entre ces trois
réalités. Document de travail, Séries Etudes,DREES, 299-316.

12 A titre indicatif, Sénim Ben Abdallah affirme a propos des déficients visuels
en Tunisie que, a cause du silence autour de la sexualité, « les jeunes (déficients
visuels) seraient livrés a eux-mémes et exposés & des comportements a
risques... La masturbation, I'homosexualité, la prostitution, la pédophilie...
permettent, dans plusieurs cas, de vivre une sexualité réprimée », in La santé

sexuelle et de la reproduction des jeunes déficients visuels en Tunisie, op. cit.
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En deuxiéme lieu, l'enquéte a confirmé I'hypothese sel.on
laquelle les relations socio-sexuelles des PSH so-nt nettement m01r115
fréquentes en institution qu'en ménage. L.‘a rallson en est que i
fréquence du célibat et des ruptures des,umons legalfes est n.ettement
plus grande dans les institutions spécialisées. Par‘conse.qlfent,' il esF tc?u
3 fait normal que la fécondité des PSH institutionnalisés, 'c e:st—a-chre
vivant en institution, soit inférieure a celle des PSH qui v1v§nt en
ménage. En d'autres termes, I’institutionnalisatiorT des PSH a un 1r.n;.>ailcic
négatif sur leur sexualité, sur sa fréquence, voire sur sa possibilite
e Cet impact négatif de I'institution sur la sexualité des PSH est
tout a fait compréhensible dans la mesure ou le placemént .des PSH en
institution vise justement le contrdle, voire la neutrahsatllor/l de leur
sexualité. En effet, 'organisation institutionnelle de la sexualité « a pour
effet d'exclure les personnes vivant en institution de la .n(/)rme
dominante et majoritaire d'organisation sociale de .la se/xualllte (le
couple) et d'instituer une dissociation entre les,fonctlons er?thue et
procréatrice de la sexualité, en favorisant, en tolérant ou en réprimant
certaines formes d'activités sexuelles"13.

Aussi certains se demandent a juste titre si le placemenAt des PSH
en institution ne consolide pas leur "handicap”, en les em/pechar.lt de
vivre en couple. A ce propos, N. Diedrich évoque le dgsar'rox.des
éducateurs face a un couple de PSH qui se forme dans une mstlf:gtlon :
« doivent-ils rapporter la situation a la direction afin qu/'elle-sewsse?
Doivent-ils « organiser » cette sexualité a I'extérieur de l'établissement,
dans des hotels, par exemple ? Doivent-ils « fermer les yeux » et monter
bruyamment les escaliers pour prévenir qu'ils 'ar\rlve'nt... ? »14, Aucune
réponse n'est officiellement choisie comme la \.101e. a sTulvre.

Il en découle que, dans le contexte institutionnel, les PSIjI ne
recoivent ni information ni éducation concernant leur setxuahte, et
encore moins une lecture de cette sexualité en termes c.le droits (se?mels.
et reproductifs). On ne leur fournit ni préservatifs ni contracepFlfs ni
tests de dépistage VIH, alors que les violences sexuelles (abus, viols...)

13 Giami, A. (1999). Les organisations institutionnelles de la sexualité. Handicap,
revue de sciences humaines et sociales, 83, 3-29, p. 4.
14 Prinz et Diedrich, op.cit
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sont courantes dans ce contextels, voire plus courantes qu’'en miliey
ordinaire.

Pour remédier a cette lacune, le service AVAS1s6
(d’accompagnement a la vie affective et sexuelle des personnes
handicapées) en France a levé le tabou sur la sexualité des handicapés
afin de « changer le regard » et « faire évoluer les pratiques ». L’enjeu est
d'exiger de la société de fournir aux PSH une assistance sexuelle. Aux
Pays-Bas, cet accompagnement est considéré comme un soin?7,

Parmi les activités d'Avas, des cours d’éducation a la vie affective
et sexuelle sont organisés sous forme de groupes de parole!s, L3, la PSH
«s’exprime librement, a sa facon et en fonction de ses capacités, sur ses
sentiments, ses désirs, ses réves, ses difficultés, mais aussi sur ses
limites »1° Les objectifs de cette éducation vont de la libération de la
parole a l'adoption d'attitudes de responsabilité individuelle et
collective, « notamment des comportements de prévention et de
protection de soi et de I'autre », en passant par la connaissance de son
corps et I'analyse des enjeux, des limites et des interdits. Sur le plan
stratégique, il s’agit d’apprendre a la PSH de ne pas réduire la sexualité a
sa composante biologique, et « d’intégrer les différentes dimensions de
la sexualité humaine : biologique, affective, psychologique, juridique,
sociale, culturelle et éthique »2o,

Allant plus loin dans ce processus de 'accompagnement,
l'association suisse romande "Sexualité et Handicaps Pluriels” (SEHP) a
élaboré une brochure intitulée « Vivre aussi ma sexualité »21 3§

15 Promoting... op.cit.
1o Avas: L'accompagnement a la vie affective et sexuelle : une question de
dignité, Handicap international - programme France, 2007

17 Ibid.

18 A Rabat, I'association Hadaf reprend cette technique. Sa présidente a déclaré :
«on organise des groupes de parole, les PSH s'expriment a propos de la
sexualité, il ne faut pas les brimer, les casser» Cest 13 une technique a
recommander, a généraliser dans la totalité des centres médico-sociaux et des
associations en charge des PSH.

19 Ibid.

20 Ibid.

21 Vivre aussi ma sexualité , Genéve : SEHP, 2007, 68 p.
http://www.sehp-suisse.ch/PDF/SEHP-brochure%Z001.pdf
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l'intention des PSH, des soignants et des éducateurs a partir d'une
enquéte par questionnaire.  Le postulat de départ est que le handicap
physique n’empéche pas la sexualité, et « encore moins la puissance
érotique et fantasmatique. Seul l'acte sexuel "classique" est parfois
rendu difficile, voire impossible en tant que tel»22 La brochure
s'adresse d'abord a toutes les personnes handicapées moteurs et a leur
entourage. Parmi les retombées, 'accompagnement sexuel de PSH
esseulées pour répondre a leurs besoins sexuels. Une maniere de
répondre a la solitude des corps. Pour atteindre son objectif, « la SEHP
collabore déja avec quelques travailleuses et travailleurs du sexe
sensibilisés aux situations du handicap. Pour autant, les modalités de
travail sont différentes de celles pratiquées dans la prostitution :
'accompagnant ne travaille jamais moins d'une heure, notamment parce
que ces personnes ont souvent besoin de plus de temps, d'étre aidées
dans leurs déplacements et leur déshabillage. Autre différence, le tarif
unique, indépendamment de la personne, de son handicap et des
prestations offertes » 23. Si cet accompagnement sexuel de la PSH se
situe dans le cadre de la transparence, le statut de l'accompagnateur
sexuel reste malgré tout problématique. Qu’est-il exactement : assistant,
soignant, prostituéz*?

En fait, cet accompagnement sexuel de la PSH se fait en référence
aun cadre éthique qui développe le concept de sphére d’intimite2>. Cette
notion renvoie a «un espace et un temps appartenant librement a la
(aux) personne(s)concernée(s) et a l'intérieur desquels le personnel
éducatif n'intervient qu'en cas de force majeure ou selon certaines
régles d’intervention préétablies »2¢6. Le droit des PSH a la sexualité est
ainsi reconnu, voire préservé et mis en ceuvre. Car «l'activité sexuelle

22 Ibid.
23 A, GALLAY : Sexualité et handicap : une réponse a la solitude des corps,
Genéve : SEHP, 2007.

http: //www.360.ch/presse/2007 /07 /sexualite et handicap une reponse a la

solitude des corps.php

24 C. Agthe Diserens, F. Vatre, D. Vaginay, |.F Malherbe: Accompagnement
érotique et handicaps : au désir des corps, réponses sensuelles et sexuelles avec
ceeur, Lyon : Chronique Sociale, 2006,

25 Amour, sexualité et handicap : Charte, Cadres, éthique, INSOS Geneve 2012

26 [bid.
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contribue au bien-étre et au développement personnel »?7. Ce droit a la
sexualité est également droit & la procréation, a la parentalité et au
mariage.

II- La situation des PSH au Maroc

En 2009, le Maroc a ratifié la Convention relative aux droits des
personnes handicapées et a adhéré au Protocole facultatif le 14 avril
2009. Ces deux textes ont été promulgués par le dahir 1-08-143 et
publiés au Bulletin officiel le 2 aotit 2011. Mais de maniére générale,
«les textes juridiques relatifs aux personnes en situation du handicap,
en vigueur au Maroc, bien qu'ils constituent une petite avancée pour les
prise en compte des revendications et droits des personnes en situation
de handicap, restent, néanmoins, marqués par une approche médicale et
caritative et leur application s'est confrontée a des problémes
«techniques » et juridiques. Le cadre législatif actuel est constitué de lois
spéciales qui ne sont pas en adéquation avec les nouvelles approches et
avec le droit international ».28

En juillet 2011, la nouvelle constitution vient consolider 'arsenal
juridique national existant, et par 13, relancer le projet de loi relatif aux
PSH en vue de mieux les prendre en charge. En effet, dans son
préambule, la Constitution stipule que le Royaume du Maroc s’engage a
« bannir et combattre toute discrimination a l'encontre de quiconque, en
raison du sexe, de la couleur, des croyances, de la culture, de l'origine
sociale ou régionale, de la langue, [du] handicap ou de quelque
circonstance personnelle que ce soit » De plus, l'article 34 de la
Constitution oblige les pouvoirs publics a «réhabiliter et intégrer dans la
vie sociale et civile les handicapés physiques sensorimoteurs et mentaux
et faciliter leur jouissance des droits et libertés reconnus a tous ».

En 2004, le « Secrétariat d’Etat chargé de la Famille, de I’Enfance
et des Personnes Handicapées » (SEFEPH) qui a réalisé une «Enquéte
Nationale sur le Handicap » (ENH) avec l'assistance technique de
« Handicap International ». Le mérite premier de I'ENH est de ne plus

27 Ibid.
26 [bid. p. 12.
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percevoir la déficience comme le seul facteur créateur d’une situation de
handicap. Reprenant le concept de «processus de production du
handicap », l'enquéte commence par distinguer entre «causes
primaires » et «causes secondaires ». Les causes primaires renvoient
aux déficiences héréditaires, congénitales, périnatales, pathologiques,
traumatiques. Quant aux causes secondaires, elles réferent aux
difficultés comme le déficit d’accessibilité, 'exclusion de la vie sociale, le
non acces aux droits a la santé, a I'éducation et a I'emploi, en un mot a la
stigmatisation et a la marginalisation (discrimination).

L’ENH fait ressortir que 42,2% des PSH de plus del5 ans sont
mariées. Parmi les  hommes, 52%sont maries, pour
seulement 31,6% des femmes. En milieu urbain, le handicap est cité
comme cause de célibat ou de divorce dans 60,9% des cas. En milieu
rural, ce taux atteint 79,2%. Le nombre moyen d’enfants par femme
handicapée est de 0,6 enfants, contre 2,5 chez la non-handicapée.
Comme on le voir, la nuptialité et le nombre d’enfants sont les seuls
indicateurs (de bon aloi) adoptés pour traiter la sexualité des PSH. Il en
sera de méme dans 'enquéte de 2014.

Quant a la santé sexuelle des PSH, elle est absente dans les
données du « Recensement Général de la Population et de I'Habitat »
(RGPH) de 2004 et dans « 'Enquéte Nationale sur le Handicap » (2004).
A son tour, le RGPH 2014 ne la prend pas en considération a travers les
questions posées. Elle n’est également nulle part mentionnée ou prise en
considération dans le rapport du « Conseil Economique, Social et
Environnemental » (CESE) malgré le fait que celui-ci aborde la question
des PSH en termes de droit?°. Elle est enfin absente de '« Enquéte
nationale sur le handicap 2014 » réalisée par le Ministére de la
Solidarité, de la Famille, de la Femme et du Développement Social ».

Seul un séminaire-atelier sur « La santé sexuelle et reproductive
des personnes en situation de handicap au Maroc » a été organisé par
I'UNFPA, le Ministére de la Santé, le Centre National Mohammed VI des
Handicapés et les associations ceuvrant dans le domaine du handicap.
Cet atelier a eu lieu les 19-20 décembre 2011 avec comme sous-titre

29 CESE: Respect des droits et inclusion des personnes en situation de handicap,
Rabat, Juillet 2012
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«Population des personnes en situation de handicap au sein d'un
monde de 7 milliards : quels besoins spécifiques pour un meilleur acces
aux services de santé reproductive ? ».

En plus des recommandations générales relatives aux PSH en
vue de leur intégration socioéconomique, l'atelier a élaboré des
recommandations spécifiques traitant de la SSR des PSH aux niveaux de
la prévention, de la prise en charge et de I'accompagnement. Par
exemple, 1) créer des cellules d’écoute pour les PSH dans les structures
de soins et au niveau des ONG, 2) identifier la filiére et le parcours de
soins de SR pour les PSH, 3) formation des soignants en matiere de
prévention du handicap liée a la phase de grossesse et de
l'accouchement... Au niveau de ces recommandations, la santé sexuelle
s'efface devant la santé reproductive.

I1I- Besoins et pratiques des PSH marocaines en matiére de
sexualité

Ces besoins sont de trois ordres : un besoin de satisfaction
sexuelle, un besoin psycho ou chimio thérapie calmante, un besoin de
protection contre les violences sexuelles.

IlI-1 Le besoin de satisfaction sexuelle

Toutes les PSH interviewées ont exprimé un besoin d’affection,
d’amour et de sexualité. Elles sont fieres d’avoir une vie sexuelle.

« Avant le mariage, le premier qui te propose de sortir avec lui, tu
acceptes, la femme handicapée est fiere d’avoir un compagnon qui l'attend
et avec qui elle a des rapports sexuels ».

Femme handicapée physique, 42 ans, Casablanca

Rares sont les PSH qui arrivent 4 avoir un partenaire, a avoir des
rapports hétérosexuels réguliers et satisfaisants. D’oll un sentiment de
tristesse et de frustration, et par conséquent des pratiques sexuelles de
substitution, compensatoires, la masturbation ou des rapports furtifs,
des « fast-food » selon I'expression d’'un non voyant a Casablanca. Un
non voyant de Ouarzazate va méme jusqu’a affirmer: « méme les

prostituées ne voulaient pas de moi, alors, jai découvert la
masturbation ».
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Toujours dans le cadre du besoin de satisfaction sexuelle, et
notamment en ce qui concerne les handicaps physiques et sensoriels
acquis suite a des accidents, le besoin d'un soutien psychologique et
d’une rééducation sexuelle a été exprimé. Hommes et femmes
accidentés ont des difficultés a reprendre leur activité sexuelle. Un
besoin d’accompagnement est 13, notamment chez 'homme qui a besoin
d’étre soutenu pour continuer a se sentir homme, viril et reproducteur.
En fait, ce besoin de soutien psychologique relatif a la virilité se retrouve
plus ou moins chez tous les hommes en situation de handicap,
notamment physique.

Au niveau des parents, méres et péres affirment ne pas savoir si
leur enfant a une activité sexuelle, principalement quand la PSH est
célibataire. Le pére d’'un sourd muet a Oujda affirme: « nous sommes
une société conservatrice, je ne sais rien de cela (sexualité) sur mon fils.
Je sais seulement qu’il veut se marier».

Pour aider leur enfant PSH a supporter la frustration sexuelle
face a lincapacité d’avoir des relations sexuelles (a la fois dites
«normales » et maritales), certains parents se servent de la religion
dans le sens ot la religion permet et promet, selon eux, sexe et plaisir
dans l'au-del3, au paradis. L'incapacité d’avoir des rapports sexuels,
malgré la puissance érectile (observée par les parents chez leur fils
handicapé), est expliquée comme une épreuve a laquelle Dieu soumet sa
créature handicapée pour tester sa foi et sa patience.

Les parents qui reconnaissent le besoin de satisfaction sexuelle
de leur enfant handicapé esperent lui trouver un conjoint adéquat qui
serve a la fois de partenaire sexuel, d'accompagnateur et de protecteur.
Le besoin de marier la PSH exprime cette triple demande parentale.

En attendant de trouver la conjointe idéale (par exemple la
femme qui accepte d’épouser un garcon autiste), des parents expriment
le besoin de calmer les ardeurs sexuelles de leur enfant par des moyens
chimiques ou psychologiques. Ils savent que leur enfant (ou frere) se
masturbe et lui demandent de le faire en cachette, dans sa chambre ou
dans les toilettes. Certaines meres apprennent elles-mémes a leur enfant
comment se masturber afin de leur éviter de se blesser, mais surtout

pour les voir soulagés et calmes.
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« 1l se masturbe depuis I'dge de 16 ans. Il a appris ca tout seul Oﬂ
n’est pas contre, si ¢a le soulage. On est ouvert. On lui a appris a aller dans
sa chambre pour le faire. Il se caresse devant tout le monde. Il se
déshabille devant les gens. Il n’a jamais eu de rapport avec une femme. I
n'‘a jamais agressé une fille ».

Mere d'un gargon autiste (de 27 ans), Casablanca

Par contre, quand la PSH est mariée, les parents, surtout les
meres, n’hésitent pas a en parler. A ce propos, la mére d’une handicapée
physique a Ouarzazate dit : « ma fille est mariée, elle est mere, heureuse,
et tout se passe bien avec son mari, handicapé aussi ».

Pour les associations, il est nécessaire de prendre des mesures
specifiques selon le type de handicap et son degré de profondeur pour
pouvoir satisfaire les besoins sexuels des PSH. L'Association des
Handicapés Moteurs (AHM Rabat) confirme que le besoin de faire
I'amour est présent malgré la difficulté physique. Un responsable
associatif de 'AMH a Casablanca (Amicale Marocaine des Handicapés)
donne l'exemple d'une handicapée physique qui contourne cette
difficulté en se prostituant dans les bars. « Elle attend que les clients
soient saouls avant de venir au bar pour qu'ils ne voient pas son
handicap. Le lendemain, a la vue de son handicap, le client se sent
coupable et lui donne plus d’argent ». Dans d’autres cas, « des freres

louent les services d'une prostituée au profit de leur frére handicapé ».

Malgré cela, il est important de signaler que la question sexuelle
dérange beaucoup les paraplégiques, les tétraplégiques et les
myopathes. «Ils se sentent insultés quand on évoque cette question
avec eux... Chez les accidentés, les amputés, c’est plus dur. Ils ont un
grand besoin de réadaptation, de rééducation » selon un responsable de
I’AMH.

Le besoin de marier 'homme handicapé est surtout exprimé par
les parents afin de «se décharger sur l'épouse» de la gestion
quotidienne de la PSH.

Ainsi, dans le monde rural, le handicapé léger est vite intégré,
vite marié et travaille dans les champs. Quant au handicapé lourd, il est
isolé, caché, réprimé. Bien entendu, les hommes handicapés se marient
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plus facilement avec des femmes rurales trés pauvres qui n'ont pas de
projet de vie. Par contre, il est difficile de se marier pour une femme
handicapée, méme si elle est cadre. Les femmes handicapées sont plus
stigmatisées. « Les femmes handicapées sont soit non regardées, soit
violées, soit abandonnées, soit mariées a des handicapés dans le
meilleur des cas».

Par exemple, le mariage entre sourds serait devenu fréquent,
selon 'AMH. Une sorte d’endogamie se constitue ainsi, signifiant que le
mariage dans le groupe (type de handicap) est plus facile a réaliser car il
respecte le principe d’un type d’égalité entre les conjoints.

Au niveau des institutions, le témoignage du CNMVIH (Centre
National Mohammed VI pour Handicapés) laisse voir quil y a des
agressions, des viols, « une défloration d’une fille par une autre », mais
« aussi des histoires d’amour, des attirances sexuelles entre handicapés
de méme type... » Le besoin d'amour et d’érotisme est donc présent. Le
directeur du centre estime que « cette sexualité est 1égitime, mais qu'elle
doit étre adaptée a chaque type de handicap » En d’autres termes,
I'inaccessibilité d’un rapport sexuel « normal » ne doit pas conduire au
rejet du désir sexuel de la PSH. Au contraire, il faut lui trouver des
modes de satisfaction adaptés tant sur le plan social que « technique »
(érotique).

Enfin, au niveau des organisations internationales, une agence
des Nations Unies affirme que les parents voudraient voir leurs enfants
handicapés se marier. Pour les parents, « c’est soit se marier, soit pas
d’activité sexuelle, pour des raisons culturelles.. Pour les PSH elles-
mémes, il ne faut pas parler de sexe. Pour elles, c’est un objet de
frustration » En général, elles n'arrivent a le satisfaire avec un/e
partenaire ni hors mariage ni dans le cadre du mariage.

I1I-2 Le besoin d’une thérapie sexuelle anti-excitante

Aucune PSH mentale interviewée n’a exprimé le besoin d'une
thérapie anti-excitante eu égard a son incapacité de jauger de
I'inadaptation et de la dangerosité de son désir.

Ce sont donc principalement les meres des autistes et des
déficients mentaux qui se plaignent de la force du désir sexuel de leur
enfant/fils. Des érections constantes, des attouchements quasi-
masturbatoires en public... Ces méres expriment le besoin de voir leur
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garcon handicapé mental suivre une psychothérapie ou subir une
chimiothérapie susceptible de calmer ses ardeurs sexuelles.

L'Association Al Chabiba a Oujda confirme ce besoin: «la PSH
mentale a surtout besoin de médicaments qui tempérent son ardeur
sexuelle car elle ne contrdle pas ses pulsions ». Une autre association a
Oujda, Ibn Roshd, va dans le méme sens en soutenant que le handicapé
mental a besoin d’étre contrélé pour ne pas harceler les femmes.

I1I-3 Le besoin de protection contre les violences sexuelles

Beaucoup d'histoires de violences sexuelles ont été rapportées
par les PSH. Ces histoires concernent les PSH elles-mémes ou racontent
des violences sexuelles subies par d'autres PSH. A Ouarzazate, une
sourde muette tombe enceinte suite & son viol. A Oujda, un passant viole
une non-voyante qui lui a demandé de lui montrer une station de bus (le
passant I'emmene ailleurs et la viole).

« Le fils de nos voisins m’a prise de force, il m’a pénétrée. Ma mér?
m’a emmené a I'h6pital pour savoir si j'étais tombée enceinte. Je ne I'étais
pas. Le médecin a affirmé a ma mére que j'étais toujours vierge »
Déficiente mentale a Casablanca (40 ans)

« J'ai vécu une expérience traumatisante quand j’avais 16 ans, une
tentative de viol, c’était un ami de la famille, il avait presque 50 ans. La
plupart des hommes ont voulu profiter de mon handicap ».

Handicapée motrice (42 ans) a Shoul, région de Rabat

—

En effet, la femme handicapée est plus sujette aux violences
sexuelles a cause de sa faiblesse physique, sensorielle ou mentale. Et ce
méme dans le cadre conjugal. Pour certaines handicapées, physiques
notamment, la violence sexuelle est conjugale quand le mari les oblige a
se laisser sodomiser ou quand la durée du coit est longue.

Des viols incestueux, parfois homosexuels, ont également lieu.
Un déficient mental a Salé raconte : « mon oncle paternel, marié, m’a
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attrapé sur la terrasse de la maison et m’a forcé a enlever mon slip, puis
il a mis son sexe dans mon anus; une autre fois, ce sont plusieurs
gargons qui m’ont fait ¢a ».

Ces viols ont lieu parfois dans les institutions d’accueil des
handicapés. Un non voyant a Casablanca affirme: «des macgons
exploitaient sexuellement des enfants aveugles dans l'institution pour
non-voyants ou j'étudiais ».

La PSH est sexuellement violentée parce que considérée comme
« moins que rien », et parce que dans la plupart des cas, elle ne parle pas,
forcée au silence ou incapable de parler, voire enfermee et soustraite au
regard des autres.

Par conséquent, deux besoins essentiels ont été exprimés dans
ce domaine : le besoin d’une médiatisation de la lutte contre la violence
sexuelle (conjugale aussi) a l'égard des femmes en situation de
handicap. Et surtout le besoin de sécurité et de protection.

Bien entendu, les parents des PSH ont la hantise de voir leur
enfant sexuellement violenté., Cette peur atteint parfois le stade
'obsession. A titre d’exemple, le pére d’une jeune fille sourde-muette
refuse qu’elle adhére a une association « de peur qu'elle ne soit violée ».
Aussi tous les parents, meéres, péres et freres, ne cessent-ils as de mettre
en garde leur PSH : ne pas accompagner des inconnus, ne pas sortir du
quartier, faire a attention a son « derriére », ne pas se laisser toucher...

Pour expliquer et justifier cette hantise obsessionnelle, la mere
d’'un garcon sourd-muet a Oujda affirme: « les gens pensent que les
personnes handicapées ne souffrent pas et qu'ils sont juste des objets
(sexuels) qu'on peut prendre quand on veut et qu'on jette quand on
veut ».

Au niveau des associations, « Handicap International » affirme a
son tour que les handicapés mentaux dans les centres d’enfants privés
de famille subissent des violences sexuelles. Ces violences proviennent
des enfants plus agés. 1l est nécessaire de protéger ces enfants parce
qu’ils y restent a vie. « Ils ne sont pas adoptés ».

A Casablanca, I'AMH rapporte que beaucoup de violences
sexuelles sont perpétrées par des clochards contre les filles handicapées
mentales qui errent dans les rues de la ville.
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IV-Les barrieres socioculturelles : les représentations
familiales et individuelles

Le premier type de barriéres qui se dressent face a la satisfaction
des besoins des PSH en matiere de SSR est d’ordre socioculturel, familial
et individuel. Le deuxiéme type, d’ordre institutionnel et associatif, ne
sera pas exposé ici. Dans le cadre du premier type, il y a les
représentations socioculturelles négatives de la sexualité des PSH, les
barriéres parentales et les inhibitions personnelles.

IV-1 La représentation socioculturelle négative de la sexualité
des PSH

La société marocaine a développé et adopté une vision négative
de la sexualité qui consiste a n’accepter que la sexualité conjugale (apres
la disparition de la sexualité concubine qui est également légale selon la
Shari’a). La sexualité concubine a été interdite par le protectorat
francais en 1926 dans le cadre de l'interdiction de l'esclavage car elle en
faisait partie. Par conséquent, une vision négative de la sexualité renvoie
a un Islam sunnite qui assujettit la sexualité au mariage basé sur
lI'intention de la durabilité et de la constitution d'une famille. Cela
signifie que le mariage temporaire de jouissance, légal aux yeux de
Iislam shiite, est a son tour exclu par l'islam sunnite méme s'il peut
représenter une solution temporaire pour les personnes incapables de
contracter un mariage durable (a l'image de certains handicapés en
I'occurrence). Aussi toute sexualité en dehors du mariage sunnite
durable est-elle définie comme fornication, c’est-a-dire comme impure
et immorale, et par conséquent prohibée.

Quand il s’agit des PSH, le tabou de la sexualité est encore plus
fort eu égard a leur soi-disant inaptitude aux responsabilités du mariage
« durable » et de la parentalité, voire a la « monstruosité » des actes
sexuels qu'ils peuvent accomplir. C'est ce qui a fait dire & « Handicap
International » lors de l'interview que «la sexualité des PSH est hors
champ de vision, refoulée, déclarée inexistante ». En effet, la société
marocaine percoit les PSH comme des étres asexués. « L’Association des
Handicapés Moteurs » va dans ce sens en affirmant que la plus grande
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barriere, « ce sont les représentations des gens... les gens pensent que
les handicapés n’ont rien a voir avec la sexualité et la reproduction ».
Cette perception inhibitrice négative est intériorisée par les PSH elles-
mémes. Ainsi, et a titre d’exemple, une handicapée physique de
Casablanca estime qu’«étre handicapée et musulmane signifie pas de
sexe. L'islam, les traditions et la famille, c’est plus fort que les
besoins (sexuels)». .
Cette représentation culturelle est encore plus marquée qual.qd il
s'agit des femmes. Les femmes en situation de handicap (physgue
notamment) déclarent en effet que la société voit d'un mauvais .oell }e
fait que des femmes handicapées deviennent meres. Une handicapée
physique a Oujda rapporte les dires des gens a son propos : «regardez,
méme cette déformée a fait un enfant». Plus précisément, les femmtlas
handicapées accusent les hommes de penser que la femme han/dicapee
est juste bonne pour « tirer un coup », a la sauvette, sans conse,quence
d’aucune sorte. « Apres, on la jette comme on jette un objet use ». Ces
femmes ne sont regardées ni comme objets désirables ni comme sujets
désirants. Et bien forcément ni comme épouses ni comme meres,
incapables qu’elles sont de remplir les taches domestiques, procréatives
et éducatives « attendues » d’elles. Ainsi, la valorisation socioculturelle
de l'inégalité de genre (entre hommes et femmes) se retrouve dans le
cadre du handicap pour favoriser les hommes handicapés (au détriment

des femmes handicapées).

IV-2 Les barriéres parentales

Pour l'association APAEI (Casablanca), «la barriere, cest la
famille, la hchouma (pudeur), la peur des viols, la peur des grossesses
involontaires ».

[V-2-1 La pudeur intrafamiliale

Les parents, de sexe masculin notamment, évoquent le rAes/pect
qui régne (et qui doit régner) entre peres et fils, entre freres amgs et
freres cadets. Ce respect empéche toute discussion sur les questions
sexuelles et reproductives. Pour éviter tout embarras, un pere a Oujda
affirme tout simplement que son fils handicapé physique (agé de 25 ans)
ne sait rien sur la sexualité. Dans beaucoup de cas, I'entourage familial
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est accusé par les PSH elles-mémes de ne pas les informer, de ne rien
leur dire, de ne rien leur conseiller. Ce silence parental est volontaire,
car structurel. La logique sociale patriarcale 'impose car la sexualité des
PSH est dénigrée, niée.

IV-2-2 Le refus parental de I'information SSR a I'adresse des PSH

Selon l'association Hadaf (Rabat), des parents s'opposent a ce
que leurs enfants handicapés mentaux apprennent des choses sur la
sexualité et les IST-Sida. « Pourquoi leur mettez-vous ces choses dans la
téte alors qu'ils sont dénués de raison», disent-ils a l'adresse des
associations. Ainsi, des parents avouent que, pour eux, il vaut mieux que
la PSH ne sache pas, et ce «dans son propre intérét» ajoutent-ils.
Pourquoi cette volonté de non-savoir, de non-information ? A quoi bon
informer des personnes qui ne pourront étre ni amants ni parents (ala
maniere des personnes valides) ? Ce mode de raisonnement produit le
handicap et le reproduit.

IV-2-3 L'image négative de I'enfant handicapé chez les parents

Les parents sont ici a classer en 3 catégories: 1) ceux qui.
estiment que la barriére, c’est la PSH elle-méme qui n’a pas d’envies
sexuelles eu égard a ses déficiences, 2) ceux qui estiment que la PSH est
tellement frustrée qu’elle ne veut plus parler de sexe ou de mariage. Par
consequent, informer la PSH, c’est la conduire a ressentir de davantage
de frustration et avoir des complexes suite a son incapacité d’avoir une
activité sexuelle et reproductive « normale », 3) ceux qui n’admettent
pas que leur PSH ait une vie sexuelle en dehors du mariage pour des
raisons morales et religieuses. Et comme leur enfant ne pourra pas se
marier, ils en concluent qu'il est inutile de I'informer en matiére de
sexualité et de reproduction.

IV-2-4 La surprotection parentale

De nombreux parents conseillent a leurs enfants handicapés
(biologiquement matures) d’éviter les rencontres avec 'autre sexe. Ceci
est encore plus vrai pour les handicapées de sexe féminin. Une meére
conseille a sa fille handicapée physique de « s’éloigner des garcons ».
« Elle n'a pas besoin de savoir ces choses », affirme-t-elle.
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[V-2-5 Le manque d’information et de compétence des parents

Sur le plan pratique, les parents se déclarent incapables d’étre
des « informateurs » de leurs enfants en matiére de santé sexuelle et
reproductive (SSR), et ce pour différentes raisons. D’abord, les parents
des PSH eux-mémes se plaignent de ne pas savoir, de ne pas étre
informés en matiere de SSR, et par 13, de ne pas savoir répondre aux
questions de leurs enfants handicapés, au cas ot ceux-ci oseraient poser
des questions en matiére de sexualité et de reproduction.

Ensuite, la question de la langue de communication pose
probléme. Les parents ne savent pas comment communiquer avec le
sourd-muet ou avec l'autiste. Dans d’autres cas, les parents ne savent
pas comment se comporter. Les parents se trouvent ainsi isolés et
démunis, perdus et livrés & eux-mémes. Cela les conduit a se
« désengager ». Dans certains cas, ils déleguent la tache d’éducation SSR
aux pouvoirs publics, dans d’'autres, ils contestent le principe méme de
cette information éducative (qu'ils déclarent inutile et pathogene, et
qu'ils ne possédent pas en fait).

IV-3 Les inhibitions individuelles

Ces inhibitions sont au nombre de trois, la faible estime de soi,
Vintériorisation de la corrélation sexualité/mariage, l'indifférence a
I'égard de I'information SSR.

[V-3-1 La faible estime de soi

De maniére générale, les PSH développent une faible estime de
soi, une image négative d'elles-mémes. Elles accusent
leur analphabétisme et manque de courage de les empécher de poser les
questions relatives a la sexualité et a la reproduction.

[V-3-2 L'intériorisation de la corrélation sexualité-mariage

Les PSH sont convaincues que l'activité sexuelle doit passer par
le mariage. Elles sont loin de concevoir la sexualité comme un droit
humain indépendant du mariage. Par consequent, «pas de mariage,
donc pas de sexualité ». Pour les PSH, le mariage signifie avant tout avoir
un partenaire sexuel. Ceci est plus vrai pour les femmes.
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« Un homme peut se marier avec une femme normale, mais dans
mon cas, ce n’est pas facile, personne ne veut de moi. J'aimerais bien
connaitre le sexe, I'accouchement, I'éducation des enfants. Ma vie sexuelle
est dans mon silence. Je fais partie des meubles de la maison ».

Femme handicapée physique, 31 ans, Ouarzazate

Certaines femmes handicapées concluent qu’elles n’ont pas le
droit de penser a la sexualité et affirment qu’elles n’y pensent plus. Pour
les hommes, la question est surtout liée a l'argent. Des hommes
handicapés physiques raménent leur incapacité a se marier a leur
indigence plut6t qu’a leur déficience et incapacité physiques.

[V-3-3 L'indifférence a I'égard de I'information en SSR

Le plus souvent, les PSH expriment une indifférence a 'égard de
I'information en matiére de sexualité (érotisme et reproduction), une
absence d'intérét. A partir de leur croyance en leur incapacité d’avoir
une activité sexuelle « normale » et/ou a fonder une famille, les PSH
physiques (surtout) vivent un profond sentiment de frustration qu’elles’
cachent a travers le mépris de la sexualité. La sexualité non conjugale
est condamnée, elle inspire le dégott, elle est alors rejetée au nom de la
morale patriarcale (dominante) et de l'islam (dominant). A quoi bon
S('EIVOH' par conséquent? Pourquoi s'informer? Cela ne servira qu’a
aiguiser leur frustration, disent-ils. Par conséquent, l'information
sexuelle et reproductive est déclarée ne pas étre prioritaire. Elle est
méme posée comme anxiogeéne. La faiblesse, voire I'absence de 'activité
sexuelle, rend inutile I'information en la matiere et la relégue au second
plan.

« L'information reste un tabou et je ne dois pas poser de question en
dehors de mariage. Un handicapé ne doit rien savoir, il n’en a pas besoin,
et de la sexualité encore moins ».

Handicapé physique, 42 ans, Ouarzazate
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Conclusion

Ce texte permet de tirer les conclusions suivantes.

1) Les PSH marocaines ont besoin d'étre informées et
convaincues qu’elles ont des droits sexuels et reproductifs a 'image des
personnes valides. Dans ce cadre, il a été établi que l'information dont
disposent les PSH en matiére de SSR est faible, approximative et
incompléte, voire fausse. Leurs connaissances sont partielles et
parasitées parce que les informations SSR ne leur parviennent pas a
travers des canaux spécifiques et adaptés. Certains vont méme jusqu'a
affirmer que cette information ne sert qu’a les frustrer et les angoisser.

2) Le besoin de plaisir sexuel, présent chez la grande majorité
des PSH, est rarement réalisé. Dans la plupart des cas, il est conditionné
par l'obligation de mariage pour des raisons culturelles et religieuses.
Cela rend la satisfaction sexuelle plus problématique. La frustration
sexuelle est plus grande chez les femmes handicapées. Dans ce domaine,
les PSH ont également besoin d'étre protégées contre la violence
sexuelle dont elles sont souvent victimes. ‘

3) Les obstacles qui se dressent face a la satisfaction des besoins
SSR des PSH sont d’ordre social, parental et individuel. Ainsi, quand il
s'agit des PSH, le tabou de la sexualité est plus fort eu égard a la soi-
disant inaptitude des PSH aux responsabilités du mariage « durable » et
de la parentalité, voire a la « monstruosité » des actes sexuels qu'ils
peuvent accomplir. La famille reproduit le tabou de la sexualité des PSH
et se traduit par un silence parental volontaire et structurel autour de la
question. Ce silence organisé se traduit dans I'incompétence parentale a
informer et a éduquer. Les barriéres sociales et parentales sont
intériorisées par la personne en situation de handicap. D’ou sa faible
estime de soi, son rejet de la sexualité, son indifférence a I'information
SSR, sa non compréhension véritable de la parentalit¢ et de la
contraception, sa son acces inégal aux soins.

Notons enfin que les barriéres contre la sexualité dépassent le
seul niveau familial et individuel comme I'a montré I'étude. Elles sont
également inhérentes aux politiques publiques et a l'action associative
qui restent également emprisonnées du paradigme islamo-patriarcal
conservateur, et cela malgré la ratification de la « Convention des
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Internationale Droits des Personnes en Situation de Handicap »
(CIDPSH) par les pouvoirs publics. En d’autres termes, la perception
dominante (sociale, institutionnelle et associative) de la sexualité des
PSH continue de les voir comme des anges ou des monstres sexuels. Or
la « Convention... » reconnait clairement aux PSH des droits sexuels et
reproductifs égaux a ceux des personnes valides.

La réalisation de cette étude est un indicateur de la
reconnaissance de principe des droits sexuels des PSH par les pouvoirs
publics. Cette reconnaissance premiére est a institutionnaliser, a
programmer, a mettre en ceuvre suivant un plan d’action et a évaluer.
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Guidance parentale des personnes handicapées
Des parents co-formateurs aux parents co-thérapeutes

Pr.Ouchelh Maria

Enseignante chercheure de Psychologie Clinique
Faculté des Lettres et des Sciences Humaines de Rabat

Summary

he traditional approach of disabled persons has long been a
perception of the individual on the basis of his / her deficit, as
if it would obliterate the other aspects that make up
individuality and participate in the construction of the
personality of the disabled subject .

In fact, the difficulties encountered by a person with a disability are.
defined, are situated and are concretized in the interaction between the
subject and his / her environmental context, which includes both the
specific data of the living environment and the specificity and qualities
Of the social and psycho-affective relational sphere. Thus, it should be
emphasized that the situations of limitation or constraint related to
disability are experienced and felt very differently by each subject. From
this, parental guidance has become a basic psychological work tool with
disabled subjects, all the more readily as they are young. Nevertheless,
the work of parental guidance appears to be able to use with regard to
the adolescent and the child, still less in the case of young adult.
However, it is a period of psychic life marked by its specificity, a phase
of life that strongly solicits parents and parenthood. The guidance work
is all the more intense because the disabled subject is strongly
disturbed. For this reason, the psychological tools contained in the
guidance differ according to the handicap, the psychological singularity
of the disabled subject and the specificity of the environment parental.
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Beyond the support of parents, parental guidance has speci.fic
and proper characteristics to the disabled subject and his / her family.
Moreover, this work with parents can in many cases allow access to the
care of the subject himself, whose frequent reticence is well known.

Today, the need for work with parents, we face various forms.of
guidance: training, accompaniment, therapeutic consultations Wlth
parents' participation, interviews with lone parents, family therapies,
individual psychotherapy of parents. Helping parents to bfecom'e FO'
therapists is to put confidence in psychic abilities while identifying
limitations and impasses, although some parents do not have the
necessary skills to develop , It is up to the guidance to take them .where
they are in order to help them develop their own possibilities for

helping their children.

The more difficult the handicap, the more intense the projective
mechanisms are, the harder the task, requiring an important task of
identifying the unconscious mechanisms at work, defusing the

situations of cleavage that the disabled subject will inevitably induce '?n
his Working together with the various partners who care for him will

also be the stakes of the guidance work.
In this sense, we will attempt to define these parameters from a
more general perspective, while recalling the specificity of parental

guidance in the disability situation through a vision that embraces its
various modalities and aspects, from the announcement, Training,

accompaniment, up to psychotherapy.

Mots clés: guidance parentale, parent Co-thérapeute, co-formateurs,

accompagnement. handicap

Key Words : Parental guidance, parent Co-therapist, —co-trainers,
accompaniment, disability
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Introduction :

Le fardeau d'anticiper ce que le handicapé cherche a
communiquer est un sujet souvent soulevé par certains parents des
enfants handicapés. Ceux-ci ont appris a s’en occuper sans attendre le
partage.

lIs ont poursuivi I'apprentissage, de la propreté et de 'agir, des
longues années et ils ont patiemment lavé les traces de leurs souffrances
en 'apprentissage sans fin. Pour cela on peut dire qu’en raison de leur
frustration et leurs défaites qu'ils sont devenus des co- formateurs et
méme des co- thérapeutes.

Contrairement aux chercheurs, ces parents ne pouvaient pas
laisser de c6té des questions pour lesquelles aucune méthodologie
n'avait été établie. Parfois, c’est eux qui apprennent aux spécialistes a
remettre en cause leurs conceptions de I’évaluation et de la
psychothérapie, a évoluer de I'expression des sentiments a la résolution
de problemes. '

La guidance parentale des sujets handicapés n'est ni une liste
des taches a faire, ni des regles a appliquées, tant qu'il est possible de
parler de la guidance au pluriel avec une palette de différences dans
laquelle il ya de la place pour plusieurs variations individuelles en
I'orientation et le suivi des handicapés, méme s'ils sont porteurs du
méme handicap.

Face a la question, on quoi peut servir la vision, voir la stratégie du « co-
parental » dans la guidance, on peut dire que l'implication des parents
est fortement recommandée pour assurer la cohérence des
interventions et des modes d’interactions communicationnels avec le
handicapé. Ainsi, I'intervention psychologique doit étre aupres du sujet
handicapé et aussi de ses parents, voir méme tous les membres de la
famille.

Geénéralement, la guidance parentale vise comme objectif a proposer aux
parents et a la famille des aides techniques et stratégies adaptatives,
aussi d'eviter les handicaps additionnels, de soutenir les capacités
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spécifiques du sujet handicapé. Afin d’assurer le développeme.nt du
sujet handicapé, d’améliorer la qualité de sa vie et celle de sa famille.
Pour cette raison, la guidance parentale repose sur plusieurs actions :

e Accompagner les parents a une meilleure compréhension du
fonctionnement de leur enfant et des techniques a mettre en
place, ce qui suppose la formation des parents a la sémiologie
du handicap que lenfant porte et aux techniques
développementales -comportementales.

e Valoriser, renforcer et faire émerger les compétences
éducatives parentales 8 méme de s'ajuster au handicap et de
simuler au plus prés le sujet handicapé. Ce qui nécessite la
démonstration et la régulation des gestes et des reactions
spécifiques au domicile, au cours de séances de travail
réguliéres permettant aux parents de s‘approprier les
techniques visant a exercer lattention conjointe, les
interactions sociales, la communication, 'autonomie. Créer des
espaces de parole pour tous les membres de la famille, y
compris-la fratrie et les grands parents, afin de permettre
I'expression des besoins, des demandes, des difficultés
rencontrées en lien avec le handicap. Ainsi, assurer la
cohérence maximale avec une diversité des modes
d’interactions avec le handicapé.

e Former les parents a des méthodes d’intervention spécifiques,
pour éviter toutes attentes inappropriées et estimer les
niveaux de développement de leurs enfants en ce qui concerne
les fonctions langagiére, sociale et cognitive. Pourtant, ces
formations représentent un lien avec I’évaluation formelle et
professionnelle du développement menee, ainsi que
|'estimation proposé et présenté de la part des parents.

L'Accompagnement des parents

L'accompagnement des parents est un besoin nécessité par la
complexité des enjeux imposés par la singularité de chaque situation
d’handicap et les besoins spécifiques qui prennent part. Ainsi, il est
indispensable de s’appuyer sur des modeles d'intervention qui
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permettent aux parents de mieux s'impliquer dans le sens conféré a cet
accompagnement qui se construit en commun.

Du point de vue pratique, le travail est tout sauf simple, puisqu'’il
est nécessaire de reconnaitre la complexité des éléments liés aux
conséquence du handicap et aux difficultés de maitrise que les parents
confrontent, avec linteraction de ce qui est éthique, relationnel,
symbolique, social. Ainsi que tout incident capable de créer une rupture
dans le systeme fonctionnel, relationnel ou interactionnel familial.

Le travail d’'accompagnement vise avant tout la redéfinition du
projet de vie des parents, en regard de repéres qui manquent. Sans se
limiter dans les lectures simples, qui n’'ont qu’a plonger dans I'échec
répétitif des processus de deuil et d’angoisse, I'accompagnement doit
contenir la souffrance et permettre d'envisager les repéres qui
manquent, afin de tracer les limites des bonnes pratiques.

Le début de I'accompagnement est souvent lié 4 I'annonce du
handicap, 1a ou le temps s’arréte avec beaucoup d’énergie perdue pour
que ce moment choc soit intégré dans la structure psychique des
parents. L'annonce du handicap peut étre définit comme une effraction,
une désorganisation interne qui déborde toute l'unité du systeme
psychique, voir méme une sidération décrite par S. Ferenczi comme une
annihilation de toutes les facultés mentales, & partir du moment o les
parents ne sont pas preparés et la ou ils sont au point de développer un
syndrome de stress post traumatique(SSPT), d’étre enfoncer dans une
dépression majeure ou n'importe qu'elle anomalie. Mais ce n’est pas
tout, l'annonce du handicap reste quun début dun processus
d’accompagnement long et difficile, on doit donc continuer a
accompagner les parents et les assistés dans leur nouvelle vie pour une

longue période, sur le plan psychologique et pédagogique.

Cependant, il faut s'attendre au temps perdus et aux efforts
fournis, tant que cet événement peut &tre représenté comme
traumatisant et tant qu'il doit « passé par des étapes qu'il est impossible
d’'accélérer » (S .Korff-Sausse, 1996, p38). De cela, il faut comprendre
avant tous les attitudes parentales, qui en résultent, dans leurs
ambigtiité, leurs ambivalence, leurs diversité, afin de les admettre
comme meécanismes de défense face au choc et non pas comme

31



tugilig cycloiall el Al uyo alid ddlell dueng

comportements violents, et ainsi les utilisé comme des donnés guides
dans le processus d’accompagnement.

Dans ce sens, 'accompagnement des parents débute au moment
ou cette rupture dans les représentations parentales est capable de
créer une sorte de discontinuité intense capable d’épuiser toutes les
ressources  psychiques des parents. Pour cela le travail
d’accompagnement doit étre basé sur les représentations parentales, en
lien avec le temps et I'espace, par le suivi d'un processus qui permettra
de faire aller - retour entre le présent et les représentations provenant
du passé des parents. Ce processus de tissage peut nous aider a tracer
dans le blanc du processus de mentalisation, un processus de deuil
anticipé capable de protéger le fonctionnement psychique des parents
de tout sentiment de culpabilité détruisant et mortifere, 1a ou I'enfant
devient sujet d’énigme, percu comme étrange et étranger. Sachons qu’on
doit faire face a une collision spécifique entre I'enfant imaginaire et
'enfant réel, et on doit prendre en considération les défenses utilisées a
faire face a 'ambivalence des sentiments provoqués, telle la projection
du désespoir et des antécédents failles mouvées par l'atteinte massive
du narcissisme des parents, puisque l'enfant handicapé renvoie a ses
parents un message implicite traduit par vous étes de mauvais
géniteurs. Pour D. Decant(1989) le vécu des peres est marqué par
l'atteinte dans leurs virilités que le triangle cedipien est cassé par
l'annonce du handicap, et en ce qui concerne les meres S. Schauder et B.
Durant(2004,p610) ont expliqué que leurs investissements de l'enfant
oscille entre le rejet et la surprotection. Il s’agit d'une confrontation a
I'absurdité profonde d’'une pensée désignée comme intolérable et a la
fois humiliante, ce qui laisse «la porte ouverte aux fantasmes d'une
faute imaginaire » (S.Sausse , 1996, p109). Voire méme la possibilité de
sollicité des fantasmes de procréation fautive (l'inceste et toute
sexualité anormale).

De cela, l'atteinte narcissique est provoquée chez les deux
parents a degrés divers, tant que le handicap de leurs enfants est
capable de susciter l'incapacité d'étre des parents, «suffisamment
bon »,(D.W.Winnicott,1956). Au méme temps qu'avoir un
enfant non« suffisamment bon». Puisque « le désir d'étre parent
précede le désir d’enfant» et que ces deux impulsions naissent de la
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créativité présente en tout étre humain» (T. B Brazelton, B. Cramer
1991, p22). Ainsi, ce « suffisamment» doit étre l'ajustage nécessairé
dans I'étayage, tout au long du processus de deuil renforcé et orienté
tout au cours de I'accompagnement des parents.

Orienter le processus de mentalisation vers un deuil positif, veut dire
aller dans le sens du renforcement des mécanismes adaptatifs par
étapes selon la personnalité des parents, leurs antécédents personnels
(clinique ou autre).

A titre d’exemple le mécanisme de déni, comme une défense psychique
la plus remarquable chez les parents d’enfants handicapés puisqu’elle
est apte a répondre aux distorsions de la réalité, mais suivant ce travail
d’accompagnement, elle peut étre orienté dans ce processus de deuil
comme élément de base pour un étayage positif.

Cest a travers l'accompagnement des parents a connaitre
'handicap de leur enfant et ses conséquences, afin d’assimiler la réalité
de la situation, et les encourager a prendre conscience méme si d'une
maniere partielle ou fragmenté comme début: « vivre le jour le jour »,
croyance au destin fatal. Les parents reconnaitront ensuite ’handicap de
leurs enfants en admettant sa permanence, ses limites. Ainsi, le
mécanisme du déni dans toutes ses formes devient un outil modéré
selon l'objectif adaptatif. Tandis qu'un déni mal ou non orienté peut
handicaper les parents et méme les professionnels, car il peut créer un
climat de conflits pathogénes et des tensions incontournables; Ce qui est
le cas de certains parents exigeant et jamais satisfaits ne cessent pas de
changer les thérapeutes, les écoles, les espaces d’accueille.

Dans ce cas d'un déni mal élaboré, ces parents cherchent a
soulager leurs sentiments intenses de culpabilité, par I'assurance d’avoir
tout fait sans se reprocher quelque chose dans 'avenir. Le méme cas
pour le mécanisme de I'hyper-protection et le mécanisme de rejet, tout
deux ont le méme sens (chercher a compenser la blessure narcissique),
mais agissent de manieres différentes : pour le premier cas 'enfant est
limité par des attitudes qui le fragilisent, plus en réduisant ses capacités
et des habitudes de dépendance s'installent de plus en plus réduisant
toute possibilité vers 'autonomie; tandis que pour le deuxiéme cas
I'enfant n’est pas investi, marginalisé par l'irresponsabilité des parents
au point que des imprudences graves peuvent étre traduites par le désir
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de mort de 'enfant, parfois 'enfant devient le bouc émissaire, le « mythe
de survie », des malentendus des parents et de toute la famille qui
justifie ses échecs par son existence, au point que le divorce du couple
est démontré par la présence d'un handicapé non appartenant a la
progéniture. Rejet ou hyper protection, deux mécanismes accompagnés
d’une agressivité inconsciente détournée vers I'enfant et I'entourage.
Ainsi, 'accompagnement est décrit comme l'art d’accompagner
les parents dans l'éducation de leur enfant handicapé a partir du
moment de l'annonce, afin d’installer des rituels qui consistent a
aménager et intégrer une place a I'enfant, qui ne présente aucun
élément du profil de I'enfant imaginaire, pour faciliter le processus
d’apprentissage et faire couler l'enfant handicapé dans tout moule
visant son insertion et son adaptation. Notons que cet art inclus, d'une
maniére ou d’une autre, des régles pédagogiques spécifiques sous forme
de rituels d’'inclusion, qui tentent de redéfinir la représentation du
nouvel arrivant et ainsi, d'une maniéere contraignante, son identité. Mais
ce travail dynamique ne peut pas étre échappé des contraintes liées aux
mouvements et a la qualité des mécanismes mobilisés de la part du
systéme psychique des parents, c’est pour cette raison que chaque étape
d’accompagnement et d’orientation doit acquérir une sensibilisation
suffisante aux représentations mentales, et « instaurer une contagion
réciproque » J.Trémintin (2001). La ou la conflictualité dynamique
assure l'appartenance, dans laquelle peut émerger une authentique
subjectivité, cette derniére peut prendre un sens valorisé par la fonction
de modalités de compromis impliqué dans le global du processus
d’accompagnement, en termes de regulation dynamique et permanente
du formel et de l'informel. Cependant, l'espace transitionnel entre
norme et mythe familial traduit la spécificité de I'handicap, en lien avec
le mode de vie de la famille dans son ensemble et la qualité de ses
relations avec la société. Pour entreprendre les liens, pas mal de
modeles peuvent étre suivies en dépend du handicap et de la
vulnérabilité des parents (le modele social-constructionniste, le model
constructiviste) par le biais d'une écoute inconditionnelle. Ainsi, il faut
avant tout, comprendre la situation intérieure des parents pour pouvoir
avancé I'accompagnement, dés le début et dans son for intérieur, dans le
sens d’accepter l'autre tel qu’il est dans sa présentation initiale, comme
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a’chaque stade de son évolution, jusqu’au dénouement final. Il s’agit
d'une «disposition intérieure de 'accompagnement qui habille son
regard, ses gestes, ses mots » (Ducroux-Biass,1999,p.3).

Former les parents/ Parents Co-formateurs

La formation des parents est d’'une grande importance, elle
occupe une place tres importante au sein de la guidance, puisque le
principe de I'éducation est de réviser la stratégie de I’éducation des
'annonce de chaque naissance et a I'arrivé du nouveau née. Ici, les
parents sont formés a étre des Co- praticiens, pour connaitre les
principes éducatifs fondamentaux et aussi le développement psychique
dans son ensemble, par rapport aux besoins et aux tendances
spécifiques et singuliers de leur enfant. Dans ce sens l'agir dans la
formation est référé aux diverses étapes de croissance, d’évolution
personnelle des parents et de 'enfant dans la différenciation, pour un
bon déroulement de l'agir. Bien a la lumiére des fonctions dynamique
qui dépassent le rapport a la référence, en termes de conformité selon
les critéres rigides et univoques, bien pensée dans un raisonnement
d’espoir juste, de possibilité.

Les formations se font dans des objectifs éducatifs dynamiques
pour que les parents deviennent des bons Co- professionnels, 1a ou’
I'enseignement des bonnes attitudes éducatives dépasse l'aide d'un
favoir faire a I'élaboration des compétences adaptés a toute situation
évolutive. Tout dans un climat de confiance, qui permet de comprendre
les enjeux psychiques dynamiques et systémiques de la relation
parents- enfants. D'ailleurs I'enfant qui est né handicapé, est aussi une
ressource importante, malgré I'annonce du handicap certains parents
nous ont confessé que leur enfant les a aidé a tenir le coup et avancé en
enjambant leurs difficultés personnelles, voir méme comprendre leurs
systemes familiaux, et comme le disent certaines mamans : « cet enfant
nous a enseigne l'amour, le soutien I'un a l'autre, aussi a vivre le plus
normalement possible». Selon ce témoignage, on peut aussi ajouter que
certains parents ont eux méme besoin de l'enfant handicapé comme
source d'aide, c’est pour cette raison et pour d’autres, qu'ils détournent

ce besoin vers le sens matériel en utilisant leur enfant pour avoir de
l'argent. Cependant, on peut discuter la nécessité de la formation
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continue pour les parents, afin de valoriser leur estime de soi, mais en
lien avec l'application rigoureuse des lois pénales dans le cas de la
transgression de l'acte de parentalité. \ )
Les parents ont donc besoin de ressources, pour s’adapter a leur réle et
ainsi développer et mettre en ceuvre leurs compétences pour aller de
l'avant, pour cela la formation concerne la mis en place de§ actes
transactionnels des parents et de I'enfant, d'une maniére dynamique et
dans le sens d'un mieux vivre.
La formation dont les parents participent ne se décrit pas dans les
programmes définis, limités par des critéres déterministes que les
parents sont obligés d'apprendre et d’appliquer comme des‘ legonf
scolaires a apprendre par cceur ou des connaissances techmqu.es a
mettre de facon quasi- automatique. D’apres notre expérience prathl‘lel,
ce genre de formation ne respecte pas, malheureusement, l’1nd1v1.duahte
de I'enfant handicapé et en plus que ¢a, avec le temps, il peut guider les
parents & s’'orienter vers un mode éducatif basé sur la construction d'un
faux-self, voire méme une fausse identité générée par des act</es
paradoxaux. En revanche, la formation offerte aux parents doit étre crée
sur une base de croissance singuliere et spécifique, par rapport aux
diverses situations. Tout dans un climat de confiance, qui permet a vivre
acte de lintérieure pour agir par la suite sur l'accomplissement
personnel, vers un savoir faire et un savoir vivre personnel capable
d’améliorer la fonction parentale, d’aider a disparaitre ou a diminuer les
difficultés éducatifs dans l'idée de bien traitance. C'est la ou les parents
sont formés a se comporter avec leurs enfants handicapés comme « des
stres de parole, de conscience et de symbole» (F.Dolto, 1971). Il s’agit d(?
prise de conscience, de découverte que I'enfant peut comprefldre ce qui
se passe autours de lui a sa maniere, au point quil peut e1§b01‘el' sa
propre conception de la vie, de la mort, de I'amour, de la haine, de la
sexualité. |
C'est pour cela que cette conscience offerte par la formation
permet de créer un pont entre les investissements psychlques- de
I'enfant et ceux des parents, tout en détruisant les barrages inconsclent
qui empéchent les parents a exercer leurs fonctions parentales et a étre
les parents qu'ils souhaitent: ceux qui protegent leurs enfalnts contre
leurs propres forces inconsciente destructrices et contre les jugements,
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les répressions de la société. Frangoise Dolto a affirmé qu’un enfant peut
supporter beaucoup a condition qu’il y’ aura des accroches symboliques,
une adresse affective, des soins de parole, c’est dans cette optique que
les parents doivent étre formé pour une bonne pratique de la
parentalité adéquate.

Le processus de la formation ne peut obtenir ses objectifs
(améliorer les attitudes personnelles, développer la qualité de la
fonction parentale) qu'a travers un espace transitionnel adéquat.
L’espace de veuille bien structurer tout au long de la formation, et bien
recommandé a l'accueil de l'enfant et de sa famille pour assurer la
construction de l'autonomie et de I'identité d’appartenance. Il s'agit
d'un espace d’échanges bien traitant, estimé en fonction des objectifs
specifiques bien étudiés et de la conception des actions bien tissées, en
défi de la complexité des enjeux et de la singularité des configurations
inhérentes aux différentes situations.

Ainsi, les entretiens semi directifs visent un travail induccividuel
pour que les parents s'améliorent eux méme, par la suite ils seront
invités a participer aux ateliers de travail pratiques qui les aideront, par
la participation au sein du groupe, a étayer les acquis individuels, les
nouvelles attitudes parentales, en référence a une certaine normalité
adéquate au temps et a I'espace psychique des parents et des enfants,
comme aux conditions et aux variables de leur entourage, leur culture.
Afin d'élaborer et de mettre en valeur leurs compétences, loin des
risques de la normalisation qui risque d’augmenter leur sentiments de
culpabilité et les dévaloriser par la suite, ou bien mettre les actions de la
formation loin des conditions temporel- spatiale.

Sachant que la réussite de la formation, individuelle ou du
groupe, est liée aux buts et aux objectifs cohérents, réalistes, avec des
problématiques bien déterminées. C’est pour cela qu’il fallait bien
comprendre le fonctionnement du systéme des parents a titre
individuel: a la lumiére des données obtenus par les entretiens
individuel et par le biais de I'évolution des formations individuelles. Afin
d’admettre l'intégration des parents dans un groupe et d’assurer la
qualité de la formation du groupe, qui nécessite la participation de
chaque famille, en présence des professionnels, dans les jeux de réles,
les simulations d’entretiens, les exposés participatifs(présentation des
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situations réels), les échanges et les débats issus de I'expérience des
participants(familles et professionnels ), avec une documentation liée a
la formation remise aprés I'activité ; c’est dans ce sens que I'objectif de
la formation s'évolue plus vers le sens qui méne les parents a étre des
bons Co -formateurs.

Les deux types de formation (individuelle, groupe) proposent
une articulation bien étudiée des apports théoriques, pratiques et
méthodologiques, en lien avec la singularité de chaque handicap et les
conditions psychologiques, sociales, économiques de chaque famille,
comme en articulation avec la spécificité du handicap a la société et a la
culture marocaine.

En effet, d’aprés notre expérience, il est difficile de séparer les
actions de 'accompagnement de celles de la formation puisque chacune
complete l'autre. De méme, les parents apprécient I'accompagnement
appuyé par la formation, surtout que leurs participations (dans le
collectif) est d'un grand appui pour les autres, et qu'ils bénéficient d'une
maniére interactive et chaleureuse du multidisciplinaire, grace a la
participation rassurante des professionnels qui leurs apportent des
informations sur divers situations liées a 'handicap de leurs enfants, et
l'écoute attentive qui apportent beaucoup d'encouragement avec
soutien moral. Dans ce sens, la vision dynamique n’est pas uniquement
présente dans la participation des professionnels au cours des
formations, ou dans l'activité collective des parents, mais aussi dans
'évaluation continue de diverses situations qui permet de tisser les
liens, non seulement entre I'accompagnement et la formation mais aussi
entre la conception, la réalisation d’'une formation et une autre.

Les professionnels de psychologie du handicap doivent croire en
J'existence de compétences parentales a adapter a toute situation
évolutive, afin que les parents deviennent des co- professionnels, des
parents suffisamment bon. Mais que cette croyance en la profondeur
des parents puise son énergie par la compréhension empathique des
attitudes des parents tout au long de la formation, comme le disait C.R
Roger(1959) « étre empathique pour comprendre, c’est écouter en
profondeur les mots, les pensées, les intonations, ce que cela signifie
pour la personne qui parle, voire la signification qui se situe au dessous
de l'intention qu’elle exprime. ». Pour cela, l'attente fondamentale des
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parents est double dans son sens a la fois étre compris et étre relayés
(C.Hannam,1980). Etre écouter signifie étre compris par quelqu’un qui
ne parle pas a leur place, et qu'il soit capable d’entendre le langage
explicite et implicite (S.Tomkeiwicz, 1973, p132). Etre relayé, c’est étre
aidé par les professionnels sans étre destitué du roéle et de la
responsabilité parentale, pour garder la maitrise des décisions qui
concernent l'enfant en retrouvant un réle actif & lintérieure des
institutions : comme le droit a la parole au sein des formations.
Drailleurs, le processus de formation des parents d’enfant handicapé est
imposé par la nécessité de dépasser le clivage conflictuel qui peut
s'instaurer entre les actes des professionnels et ceux des parents, c’est
pour cela qu'il inspire pour une grande part les pratiques actuelles dans
I'esprit de la coopération mutuelle entre parents et professionnels.

Psychothérapie avec la famille/ parents Co-thérapeute

Récemment, dans notre société la psychothérapie avec la famille
au sein du domaine du handicap, commence a avoir une reconnaissance
importante, méme de la part des parents non scolarisés. Ceci est
probablement dii au développement de la formation en psychologie au
Maroc dans divers spécialités, et a la place que la psychothérapie
cor.nmence a préoccuper, en dépit de I'absence du statue du psychologue
qui permettra a la psychologie du handicap a s’évoluer plus dans ses
objectifs par rapport aux autres spécialités issues de la psychologie
sociale.

Bien que les thérapies avec les familles concernent les troubles
réactionnels du comportement et les troubles psychopathologiques
avéres, le mode d’approche le plus fondé est celui ou le sujet, porteur de
la maladie ou du trouble psychique, est lié au systéme familial:
I'handicap de I'enfant joue sur la dynamique familiale comme révélateur
des investissements et des conflits préexistants. Ainsi, I'intérét porte
exclusivement sur les troubles réactionnels du comportement et les
troubles psychopathologiques avérés. De méme que le double
enracinement des thérapies avec les familles dans la psychanalyse et
dans la thérapie générale des systémes, fait ressortir 'importance de la
circularité des interactions aux deux écoles de pensée. Pour B. Cramer
(1974) il est nécessaire de sortir du purisme analytique, puisque
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Vintervention thérapeutique, d’apres lui, doit étre breve pour pouvoir
mieux individualiser chaque membre de la famille par rapport aux
autres. Dans ce sens Walrond-Skinner a révélé que le thérapeute fais
partie intégrante des membres qu'il traite, c’'est pour cela qu'il doit faire
un bon usage de soi a I'égard des parents. Afin que les interventions
soient stratégiques, structurales, contextuels, capables de toucher les
niveaux visibles et invisibles du comportement et reposé sur
Jidentification d'un niveau de changement souhaité.

Pour qu'il soit plus conforme a ce changement et pour que la
souffrance disparaisse, la thérapie vise a faire changer le systéeme
familial et émerger sa créativité, a travers la diminution de I'impact de
secrets et des mythes contraignantes, Jamélioration de la
communication, le développement des métarégles et l'assouplissement
des expressions des loyautés. La référence dans la thérapie familiale se
fait 4 une certaine normalité uniquement dans le cas de l'approche
structurale, mais en la plupart du temps la référence se fait en lien aux
ajustements sur la représentation du monde que possede la famille.

Dans ce sens on remarque que la thérapie se fait dans I'agir, la ou l'acte
est centré sur 'amélioration du sujet lui- méme, envisagé sous l'angle de
la croissance intérieure de I'agent. Les parents deviennent alors des Co-
thérapeutes, dans le fait qu'ils participent en toutes les démarches
thérapeutiques (les objectifs, les moyens, la référence), aussi que méme
dans I'évaluation thérapeutique qui ne se fait que par rapport aux signes
de changement prédeéfinis avec la famille. L’évaluation par l'intégration
des parents, prend ici le sens du processus cognitif continu, par lequel
les parents orienté par le psychologue évaluent la situation stressante,
qu’ils rencontrent (évaluation primaire), ainsi que les ressources dont
ils bénéficient pour y faire face (évaluation secondaire). Chaque
modification de la relation entre les parents, 'enfant handicapé, leurs
environnements et I'événement problématique (source de souffrance),
va donner lieu a des réévaluations de la situation aversive et des

ressources dont ils disposent.

Il s’agit d'une thérapie centrée sur le probleme, I'émotion et la

représentation liée a la souffrance. Cette double vision permet, soit de
modifier le probléeme qui est a I'origine de la souffrance, soit de réguler
les réponses émotionnelles associées a ce probleme. C’est pour cette
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raison que la thérapie liée a la situation du handicap est d'une
?omplexité spécifique, car lorsque les parents se retrouvent confrontée
a une situation stressante, c’est dans le sens qu'on plus qu’elle est
stressante elle est aussi liée a '’handicap en lui méme. Ainsi, on est dans
I'obligation de mettre en place une stratégie pour faire face a cette
complexité, mais il est tout a fait possible qu'on utilise a la fois une
sttatég}e centrée sur le probléme et une centrée sur I'émotion, face au
méme événement. ,
La stratégie du travail thérapeutique centrée sur le probleme (actif)
pe.ut donc étre défini comme «une stratégie visant a réduire les
e>('1gences de la situation et/ou augmenter ses propres ressources pour
mieux y faire face» (Bruchon-Schweitzer, 2001, page 71). Dans ce cas, il
y g une modification de la situation et une résolution du probléeme ’ce
qui a pour conséquence d’agir sur les émotions. Ce type de tra;/ail
comprend deux dimensions plus spécifiques : la résolution du probleme
et l'affrontement de la situation, ce qui nécessite des efforts et des
actions directes pour modifier le probleme. D’apres notre expérience ce
genre d’action a une efficacité a long terme, malgré qu’il demande
beaucoup d’effort, de patience, d’empathie.
annt\é la stratégie thérapeutique centrée sur I'émotion (passif), elle
«vise a gérer les réponses émotionnelles induites par la situaéion»
(Bru.chonSchweitzer, ibid,, page 71). L’objectif est de diminuer Ia
Fensm')n, mais ceci ne change rien au probleme. De cela, la régulation
émotionnelle peut se faire de différentes manieres (émotionnelle
physiologique, cognitive ou comportementale). Aussi qu’elle comprendl
plt'xsieurs facteurs, la minimisation de la situation liée au risque avec
}?fls'e de distance, la réévaluation positive, l'autoaccusation et
I'évitement ou la fuite, ainsi que la recherche d'un soutien émotionnel
Ce travail psychologique a une efficacité a court terme. Pour certains'
auteurs (Bouchard, de et al.), ce travail doit étre envisagé des I'annonce
lorsque les parents apprennent que leur enfant est né avec un handica
«ils devront alors développer des stratégies, afin d’arriver a un certai}i;
équilibre et a un certain bien-étre, leur permettant ainsi une adaptation
ré/aliste de leur enfant, dans sa différence» (page 21). Il a donc été
démontrée, par des chercheurs (tel Lazarus(1984), que ce ne sont pas
les caractéristiques «objectives» des événements, qui affectent
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I'individu, mais bien la facon dont celui-ci les percoit, les interprete, les
évalue, dans ce sens c'est la fagon dont les parents représentent
I'handicap de leur enfant, puis les séquelles de cette représentation face
aux diverses situations embarrassantes. On peut réaliser, par
conséquent, que les situations vécues comme souffrantes n’ont pas tous
le méme impact sur les individus. D'autre part, la situation dérangeante
sera modifiée en fonction non seulement, de I'expérience de chaque
parent vis-a-vis du handicap de leur enfant, mais aussi par un ensemble
de facteurs. Connaitre la souffrance des parents en lien avec I’handicap
de leur progéniture, au cours du processus thérapeutique, doit passer
avant tout par une série de «filtres» propres a chacun, afin d’en profiter
dans la modification de l'événement génant et ainsi amplifier ou
diminuer la réaction liée a la souffrance. La perception de certaines
situations comme source de souffrance sera influencée objectivement
par des déterminants environnementaux et situationnels de
'événement (nature et durée de l'événement a risque, imminence,
ambiguité, controlabilité d’éléments génants, qualité et suffisance du
soutien socioculturel). Ce qui permettra a la souffrance d’étre modifiée
par des déterminants personnels et cognitifs des parents (perception
réaliste de I’événement, expérience antérieure, traits de personnalité :
optimisme, estime de soi, endurance, résilience, capacités d’adaptation,
leurs croyances, leurs ressources, leurs motivations, leurs valeurs), mais
aussi par des déterminants biologiques, psychologiques de I'enfant (age,
état de santé physique et psychique, douleurs) et aussi de son handicap.
Il est difficile dans la thérapie liée a I'handicap de se débarrasser
définitivement de tous les problémes sources de souffrance des parents,
mais reste que leurs coopération et participation dans la thérapie est
d’une finalité adaptative et /ou réadaptative. La co-thérapie dans toutes
ses stratégies reste adéquate et plus au moins efficace si elle permet a la
famille et a I'enfant de maitriser ou de diminuer les comportements
stressants, ou réduire leurs impacts sur leur bien étre. C'est pour cela
que l'aide offerte aux parents, a travers les stratégies de travail, contient
Toffre des outils nécessaires, capables de parvenir a réguler leurs
émotions affaiblis par les comportements stressant de leur enfant
handicapée et maitriser leurs propre agir qui peut provoquer une vraie
souffrance psychique. La thérapie est aussi mettre en évidence les
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stratégies et les ressources que les parents utilisent pour faire face a
ceirtaines situations non adaptatives. Ainsi, la réussite de la thérapie
necessite parfois l'intégration de toute la famille dans le processus
thérapeutique, pour cela la famille co-thérapeute signifie que dans
toutes les étapes de la thérapie et dans toutes ses démarches la
collaboration avec la famille dépasse I'intérét aux individus qui parlent
de la famille, en faisant référence a un model thérapeutique mixte qui
integre le model systémique relationnel avec certaines démarches
psycho-dynamiques. La ou la thérapie ne doit pas étre limitée dans les
réles parentales, vue ses changements dans le temps, elle s’intéresse
a1,1551 a ses ressources intérieures et extérieures et qui peuvent étre
d'une grande importance thérapeutique, pour F. André-Fustier (1994, p
39) « écouter la souffrance de la famille, & ce niveau archaique, c’est [t..]
reétayer le lien et jouer le réle articulatoire entre lignée sociétal, espeéce
humaine et famille. Cette réaffiliation narcissique réinscrit ainsi la
famille dans ses fonctions humanisantes».

Néanmoins en fonction de la complexité de certaines
problématiques liées a I'handicap, a l'enfant porteur d’handicap, aux.
difficultés relationnelles inhérentes au systéme familiale, et selo;1 les
situations de crises répétitives, les modalités du travail et du
fonctionnement thérapeutiques se diversifient, se spécifient tout en
gardant le principe de la collaboration, de la participation dans un sens
de Co-thérapie familiale et/ou thérapie avec la famille

La thérapie peut aussi donner une vision sur les difficultés
Personnelle de I'enfant handicapé et de sa famille, ainsi elle joue un réle
important dans le positionnement des professionnels pour traiter au
mieux les dysfonctionnements et repérer au clair les réles convenables
dans le multidisciplinaire vis-a-vis de I'enfant handicapé. De méme, un
dispositif de soins psychothérapeutiques caractérisé par le fait qu’a coté
de travail du psychologue clinicien, engagé dans la thérapie dynamique
ou cognitivo- comportementale, une autre partie de cette thérapie
bifocale est destinée a un autre intervenant comme le psychiatre qui
prendra en charge la prescription médicamenteuse. Plusieurs
chercheurs comme, A. Har et D.Roche Rabreau, ont argumenté la
pertinence de la thérapie bifocale, 1a ou la complémentarité entre la
thérapie individuelle et familiale est conceptualisée comme une
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potentialisation croisée par laide d'un second intervenant, afin
d’associé le sujet et sa famille dans un travail en synergie sur la
régulation des conduites, des comportements en individuel et en famille.

Dans cette vision thérapeutique ou la famille est présentée
comme composante fondamentale, les limites des relations entre
thérapie individuelle- thérapie familiale, parent- enfant, posent des
questions et des débats sur les conditions optimum nécessaire pour une
psychothérapie li¢e a handicap surtout lorsqu’il s'agit de relation
parent- enfant en souffrance. Face a cette situation, la question qu’on
peut aborder est la possibilité de travailler la relation d'un seul coup
pour que chaque action thérapeutique aide dans le fait de s'emparer
dans le changement, tout dans un mouvement relationnel et
développemental de ce qui lui appartient et transiter sur lui-méme.
Ainsi, la thérapie individuelle et avec la famille dans les situations
d’handicap est enrichi, depuis son apparition, par la clinique et les
théories qui I'accompagnent, tout dans I'expérience de la mutualité de
rencontre et de créativité en termes de compréhension, de
réorganisation personnelle et interpersonnelle. En plus de l'alter-
nativité dans une vision famille Co-thérapeute son utilisation respecte
des limites et des normes liées aux spécificités de la psychologie de
I'handicap, comme mentionné par J.Miermont (2010, pp 45-65): « il
s'agit de créer des contextes singuliers ajustés a la personne souffrante
et a ses proches, par la réorganisation thérapeutique des dispositifs ».
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Quel accompagnement aupres des parents d’enfants
handicapés ?
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Résumé:

‘objet de cette communication se propose de réfléchir a une

aide adaptée a proposer aux parents dont l'enfant nait

handicapé. Car lorsqu’un enfant handicapé vient au monde, la

famille est soumise a rude épreuve. Les conséquences pour la

vie de I'enfant de I'annonce de son handicap peuvent en effet
devenir aussi traumatisantes que la réalité du handicap lui-méme. Les
parents ont besoins d'un accompagnement et d’un soutien dans le
processus de parentalité et d’attachement.

Mots clés: Handicap, annonce, bouleversement, prise en charge,
culpabilité, accompagnement, stratégies adaptatives.
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Introduction

Cet article a pour but de sensibiliser quiconque, concerné par les
enjeux de I'annonce d'une déficience. Il est centré sur le contexte de la
petite enfance et de la parentalité, dans la mesure ou se conjugue.nt, en
telle situation, une problématique complexe et un champ émotionnel
vaste.

L'annonce du handicap est un moment important car il
bouleverse la vie de la famille. La maniere dont elle est faite, les mots
employés, les vécus de chacun ont un impact sur la famille et sur la suite
du travail d’accompagnement et de soutien par les professionnels.

C'est effectivement lors de l'annonce du handicap que
'accompagnement de la famille doit commencer. L’équipe médicale qui
annonce le handicap est la premiére équipe de professionnels qui doit
accompagner les parents et les diriger vers les différents services p9u1'
une prise en charge. Il n'y a pas de bonne annonce, mais il y a certains
principes, certaines régles d’'or a respecter pour que cela se passe au
mieux pour les différentes personnes concernées.

On analysera dans cet article, la problématique de la pris en
charge des parents d’enfants handicapés. Nous avons posés plusieurs
questions pour réponde a notre problématique : Comment les parents
vont faire face a cet événement, lorsqu’ils vont apprendre que leur
enfant était né avec un handicap? Comment annoncer au mieux une
nouvelle difficile & entendre ? Comment accompagner les familles a la
suite de ce moment? Pourtant, c’est une expérience qui déterminera
toute une vie. Lorsqu’un enfant handicapé vient au monde, la famille est
soumise a rude épreuve.

La notion de Handicap

Au vu de la littérature, il s’avere difficile de trouver une
définition du handicap sur laquelle tout le monde s’accorde. Le handicap
peut donc étre défini comme une déficience motrice ou mentale, avec
parfois la réunion des deux, que I'on nomme polyhandicap.

Ces causes sont le plus souvent congénitales, mais elles peuvent
également survenir au début de la vie de 'enfant. Certains handicaps
auraient des causes inconnues, d’autres des causes prénatales ou encore
génétiques. Ils peuvent parfois étre dus a une prématurité importante, a
une pathologie de I'accouchement ou encore a des causes postnatales.
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Le mot handicap vient de I'expression anglaise hand in cap, ce
qui signifie « la main dans la casquette ». Il s’agissait d’un jeu de hasard,
les joueurs disposaient leurs paris dans un chapeau.

Etymologiquement, handicapé renvoie a une notion d’égalisation
des chances. Cette notion a supplanté celle d’assistance. En effet,
l'attitude de la société a I'égard de la personne handicapé a
progressivement évolué: du rejet vers une reconnaissance puis une
tentative d'intégration de la personne dans la société (Ringler, 2004).

Le handicap est déja défini comme étant une notion vaste et
complexe a cerner renvoyant essentiellement & une norme sociale. Il est
un terme genérique englobant des difficultés de nature psychiques,
sensorielles, de configurations variées, handicaps associés et de causes
tres diverses (psychologiques, génétiques, traumatiques). (Zribi, 2002).

Le handicap y est aussi décrit comme un phénomene individuel
et repose sur une logique médicale et causaliste, en négligeant ainsi la
dimension environnementale (Michel, (2009). Le handicap d’un individu
est « ainsi une restriction dans les réles sociaux attendus, due aux limites
de capacités de l'individu, mais aussi de son environnement physique et
sociale » (Jecker-Parvex, 2007, p.113).

Il faut savoir qu'une famille qui a un enfant en situation de
handicap est elle-méme en situation de handicap. Elles sont alors bel et
bien dans une situation de handicap. Une personne handicapée est une
personne a part entiére, a la fois ordinaire et singuliere. Elle est
ordinaire, parce qu'elle connait les besoins de tous, elle dispose des
droits de tous et elle accomplit les devoirs de tous. Elle est singuliere,
parce qu’elle est confrontée a plus de difficultés que les autres citoyens,
et qui sont la conséquence d’une ou de plusieurs déficiences.

Le vecu de l'annonce du handicap et de ses
conséquences pour la famille

La problématique de l'annonce du handicap est une rare
complexité, tant elle engage des questionnements et des enjeux
fondamentaus, a tous les échelons, et pour chacun des partenaires.

L'annonce d'un handicap dans la petite enfance, constitue
certainement une des épreuves les plus éprouvantes, ou tout le moins
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pour laquelle de nombreux facteurs existentiels entrent une ligne de
compte.

L’attente d’'un enfant est une période cruciale dans la vie d'un
couple, et s’accompagne chez la future mere, d'un sentiment
d’accomplissement et la satisfaction de voir de jour en jour se
développer en elle une vie nouvelle. Quant a I'hnomme, « cette paternité
imminente le comble de joie, sans compter qu'elle est la preuve de sa
puissance sexuelle » (Lamarche, Constance, 1987, p. 21).

Lorsqu’arrive au monde un enfant pas comme les autres c’est
tout 'univers d'une famille qui bascule. La révélation du handicap d'un
enfant plonge brusquement la famille dans un monde ou se bousculent
« stress, angoisses, émotions » (Jalenques & Coudert, 1992).

Comme le souligne Korff-Sausse (2007) « le handicap d’un enfant
fait I'effet d’'un tremblement de terre ou de 'explosion d’'une bombe, qui
entrainent des réactions en chaine: bouleversement de tout le réseau
relationnel a lintérieur de la famille, retentissement sur l'équilibre
psychique de chaque membre du groupe familial ».

Les membres de la fratrie percoivent en premier lieu le desarroi
et la tristesse de leurs parents a l'annonce du diagnostic de la
« différence », avant méme de comprendre et de prendre conscience de
cette différence (Ringler, 2004).

L’enfant handicapé va porter la différence entre enfant réel et
enfant imaginaire a son paroxysme (Jalenques et Coudert, 1992). Les
parents imaginent 'enfant, qu'ils aimeraient avoir. Cet enfant imaginaire
est porteur des souhaits pour la descendance. C'est la raison pour
laquelle, lors de I'annonce de la déficience, les parents vont passer de
I'enfant du réve a I'enfant du cauchemar. Il faut ajouter aussi que « pour
les parents, le handicap de I'enfant provoque une blessure narcissique, qui
atteint l'enfant imaginaire, prolongement du narcissisme parental»
(Korff-Sausse, 2007).

D’aprés Simone Sausse (2000), «cet enfant merveilleux doit
réaliser tous les souhaits secrets des parents et réparer leurs blessures
anciennes « (Sausse, 2000, p. 43). D'une maniére plus globale, le groupe
familial va étre amené a se réorganiser, le frére ou la sceur va se
construire dans une ambiance familiale qui change brusquement et étre
amené a établir des relations spécifiques tant avec ses parents sur un
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plan vertical, qu'avec son homologue handicapé sur un plan horizontal,
qui porteront I'empreinte du handicap.

Lorsqu'un diagnostic est posé, il s’agit avant tout d’'un constat de
déficience, selon des normes. L’annonce du diagnostic est avant tout une
rencontre singuliere, dont le caractére particulier réside dans le sujet : la
suspicion d'une déficience pouvant déboucher sur l'annonce d'un
diagnostic chargé du mot handicap.

L'annonce d'un diagnostic de déficience peut avoir de
nombreuses conséquences sociales en provoquant une quantité
d’obstacles et de changements radicaux dans la vie de la famille.

L'annonce du handicap est un réel traumatisme pour les parents.
[Is ne se reconnaissent pas comme des parents normaux. Une sidération,
un sentiment d'incompétence, de la culpabilité, de Iinjustice, une
révolte, la peur, etc.,, peuvent envahir les parents.

Les émotions vécues par la personne ou sa famille lors de
I'annonce sont nombreuses et varient en fonction de la personne et de
son contexte de vie: la colere, la révolte, la tristesse, la culpabilité, la
honte, la blessure narcissique, le rejet, le déni, la peur, le découragement
et la dépression...etc. Face a ces émotions, des stratégies de défense
peuvent apparaitre aussi, besoin de répartition, d'expiration, de
surprotection, de projection.

Le diagnostic permet de nommer la maladie, la malformation, le
probléme génétique, il permet de comprendre et de donner des repeéres.
Cela peut leur permettre d'étre actifs dans la prise en charge, de
chercher les traitements appropriés avec I'aide des spéciales.

Le diagnostic peut sonner la fin des illusions. Il permet de
prendre la place de I'imaginaire construit en son absence. Les parents
peuvent étre confrontés a I'impuissance de ne pouvoir aider leur petit.
Les diagnostics donnent aussi des éléments statistiques quand au
pronostic.

Ces différentes fonctions du diagnostic nous permettent de
mettre en lumiére diverses maniéres de percevoir 'annonce, que ce soit
de manieére consciente ou inconsciente, et que ce soit par le
professionnel, par le patient ou sa famille.

Dés que le nom de la déficience est posé, les personnes
deviennent incapables d’entendre la suite des explications tant a la fois,
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le choc est violent et tétanise I'esprit, et tant les questions se bousculent
de maniére désordonnée dans leur téte.

Enfin, 'annonce géneére souvent une réaction subjective vis-a-vis
du professionnel: quel sur soit la maniére dont sera annoncé le
diagnostic, celui qui apporte la mauvaise nouvelle sera souvent pris
pour bouc émissaire. Mais au-dela du particularisme, I'annonce révele
une universalité dans I'épreuve, tant pour la personne et sa famille, que
pour les professionnels. Suite a ce bouleversement, certains parents
peuvent sombrer dans la dépression, la culpabilité, le déni et bien
d’autre réactions sui affectent le bien-étre psychologique (Green, 2003).

La naissance d'un handicapé pose donc un réel probléeme
d’acceptation et de deuil pour les parents. Bien souvent, les parents se
sentent coupables et responsables du handicap de leur enfant. lIs n’ont
pas été capables de faire un enfant normal, en bonne santé. La naissance
d’'un enfant handicapé est un événement, qui est pergu par ces parents,
comme étant menacant pour leur bien-étre physique et psychologique.

Les parents doivent faire le deuil de 'enfant idéalisé. lls doivent
accepter. que leur enfant ne soit pas comme les autres, comme ils
'avaient révé. Ce deuil est répété, car il faut le dire a la fratrie, au reste
de la famille, aux amis...les parents ne pourront reconstruire leur vie
qu'en renoncant a leurs espoirs d’enfant idéalisé.

Le travail de deuil est un processus qui permet la
compréhension ou la réalisation de la perte et réinvestissement d'une
image de soi intégrant la perte.

Le travail de deuil n’est pas simple a traverser. Il faut du temps
et beaucoup de soutien, mais aussi un grand respect face a la détresse
des parents, lorsqu'ils découvrent, que leur enfant est né avec un
handicap

Le deuil se fera petit a petit, mais ne sera jamais accompli
totalement, car a chaque confrontation a un nouvel obstacle ou a une
limite (apprentissage de la marche ou de la parole, entrée a la créche, a
I'école, puberté, majorité...), ils se sentiront différents, exclus et la
douleur de I'annonce sera réactivée.

Mais, malgré tout, au fur et a mesure que l'enfant grandit, les
parents doivent affronter des situations, qui les replacent en état de
déséquilibre et leur font revivre des sentiments, qui s’apparentent a
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ceux, qu’ils ont vécus a la naissance. Car cet enfant va progresser,
acquérir des capacités, des qualités et des forces (Restoux, 2004, p.41).

Le handicap transforme profondément les relations fraternelles,
les rivalités et les jalousies se jouent sur un tout autre registre. Les
freres et sceurs se trouvent obligés de reconstruire leur relation avec les
parents et d’en établir une nouvelle avec le bébé (Rufo, Marcel, 2002).

Pour mieux comprendre l'impact que peut avoir I'annonce d’une
deéficience, il faut rappeler que, bien avant d’exister physiquement,
'enfant a naitre occupe déja « une place dans 'univers psychologique
de leurs parents » (Ringler, 2004).

Sa venue est «envisagée comme une aventure pleine
d’émerveillements et de plaisir encline a rapprocher le couple (Castro,
2005). Avant ou apres la naissance, les parents révent donc d’avoir un
enfant proche de la perfection qui va les souder.

I na'y a pas de bonne annonce, car il n'y a pas de facon
réellement bonne d’annoncer une mauvaise nouvelle. Il y a des mots qui
font plus ou moins mal lors de I'annonce d'un événement perturbateur.
(Restoux, 2004, p.41).. .

Pouvoir s’exprimer, parler, communiquer a propos du handicap
est donc essentiel pour le parent. Il est important de mettre en place un
espace de parole pour les parents. Ainsi, la présence d’un psychologue
lors de I'annonce et apres celle-ci est donc capitale pour permettre la
mise en mot du handicap.

[l faudrait avoir pour objectif de maintenir la communication
avec les parents, de repérer les souffrances de chacun, d’accompagner
les parents tout en respectant leurs défenses et de reconnaitre a I’enfant
son statut d’étre humain.

Que I'annonce du handicap se fasse durant la grossesse, dés la
naissance ou plus tard, au cours de ‘enfance, celle-ci n’est jamais facile a
faire ni a entendre. Il est vrai, que I'annonce du handicap fait partie du
travail des médecins, mais il y aussi le réle que les professionnels
infirmiers qu'ils ont un réle trés important, a jouer durant ces moments
difficiles.

La mission de l'ensemble des professionnels des secteurs
medical et associatif concerné consiste a mettre en place les dispositifs
destinés a alléger la souffrance des parents, puis a les aider a construire
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le projet de vie de leur enfant. Il y a des mots qui font plus ou moins mal
lors de l'annonce d'un événement perturbateur. II y a des
comportements qui vont faire que les parents vont s’isoler, peut-étre
culpabiliser. Au contraire, il y a aussi des comportements qui protégent,
font en sorte que les parent se sentent le moins mal possible et les
aident a accepter la situation (Restoux, 2004).

Le réle du psychologue et méme du médecin est d’entendre et
d’accepter les réactions parentales, de permettre leur expression, de
temporiser et d’accompagner. Il doit également orienter les familles
vers les professionnels et les organismes compétents. Il est préférable
dans ce cas que l'annonce soit faite le plut tét possible, dés que le
diagnostic clinique est raisonnablement certain, par une équipe
soignante familiere aux parents.

Les mots utilisés doivent étre tres simples afin d’éviter un jargon
médical incompréhensible des parents. Des propositions de prise en
charge pour aider enfants et parents pourront étre faites par le médecin
responsable. La connaissance, le plus tét possible, d'un maximum
d’'information est essentielle pour envisager le projet de vie de I'enfant
et garantir son avenir. Les parents vivent avec une grande angoisse la
série de tests qui leur est proposée afin de confirmer ou d'infirmer le
pronostic initial.

Il semblerait donc opportun d’envisager une aide psychologique
des familles confrontées a cette situation et d’instaurer un dialogue et
une relation plus humaine trop souvent délaissée au profit de 'aspect
strictement médical de cette phase de la grossesse. Donc il faut apporter
aux parents une attention chaleureuse et soutenus par chaque membre
de I'équipe. Chacun sera alors attentif a donner les réponses relevant de
sa compétence et a effectuer un relais adapté pour les questions
concernant un autre membre de I'équipe.

L'urgence consiste davantage a laisser le temps aux parents de
verbaliser leurs émotions et de formuler leurs questions, et il s’agit alors
de laisser parler autant que de parler.

Il est certain, que les médecins ne peuvent pas prédire l'avenir et
doivent ainsi tenir compte de l'existence de vastes possibilités de
développement, chez les enfants handicapés. Idéalement, une annonce
se prépare et s'annonce en équipe avec un (e) assistant (e) social (e}, un
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(e) psychologue, un (e) infirmier (e) des collégues lors de déficiences
multiples. '

Il faudrait respecter certains principes pendant la prononciation
de cette annonce, il faut annoncer la nouvelle aux deux parents réunis,
écouter les sentiments des parents et entendre leurs attentes
d’information, s'assurer de la compréhension, soutenir les capacités, le
potentiel de I'enfant, car chaque enfant ayant un handicap va mobiliser
plus ou moins d'énergie pour progresser et vivre avec son handicap,
soutenir les capacités des parents a faire face, ensemble, a la situation, il
faudrait avoir pour objectif de maintenir la communication avec les
parents, de repérer les souffrances de chacun, d’accompagner les
parents tout en respectant leurs défenses et de reconnaftre a I'enfant
son statut d’étre humain.

Il faut rester le plus humain possible et étre a '’écoute des
émotions, de la souffrance, des attentes, des parents. Accompagner ces
parents, c'est tendre a améliorer la qualité de vie de ces familles.
Accompagner ces parents, c’est étre présents a leurs cotés et les aider
lors des moments clefs et dans les différents domaines de la vie de
'enfant: scolarité et question de I'enseignement spécialisé, loisirs et
intégration sociale, santé, passage vers la vie active...Les parents ont
besoin de se sentir soutenus et entourés par leurs proches. De plus, il est
possible pour les parents de rencontrer d’autres parents entre autres
via les associations du monde du handicap.

Au Maroc les personnes en situation de handicap sont
confrontées a l'exclusion, faute de prise en charge et de moyens
d’existence décents. L'exclusion des personnes handicapées a un impact
negatif sur elles et leur entourage. Ses familles se sentent diminués dans
leur citoyenneté.

Les associations font un travail remarquable dans la prise en
charge des personnes en situation de handicap. Ces associations
facilitent I'accés aux soins aupres de ces personnes. Car la vie associative
dans notre pays a vu émerger une nouvelle d’acteurs non
gouvernementaux capables de contribuer de facon concréte a la
démocratisation et au développement humain.
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Au Maroc labsence de formation dans le cursus des
professionnels universitaires de médecine et de psychologie, car le
devoir d’annoncer un diagnostic de déficience est aussi une épreuve
pour le professionnel. Les associations au Maroc doivent faire des
formations adéquates a ses personnels leur permettant de mener a bien
des actions répandant aux besoins exprimés et attentes formulées par
les personnes en situation de handicap et leur famille. Il est nécessaire
aussi de faire des formations aux professionnels qui travaillent dans les
services concernés pour acquérir une culture commune.

Conclusion

Pour les parents, l'entrée dans le monde du handicap est une
aventure inquiétante, inconnue. Ils avancent sans reperes. Ils sont
besoin de reconnaissance, d’écoute et d’'information.

L’annonce d'une mauvaise nouvelle, en générale, n'est jamais
une partie de plaisir que ce soit pour la personne qui annonce ou celle
qui recoit I'information. L'annonce doit se faire avec délicatesse, avec
des mots simples, expliquer la situation générale de I'enfant, la vérité, au
rythme des parents. Il est important de se montrer disponible pour les
parents et la famille, de les accompagner par apres, de les aider a faire le
deuil d’'un enfant idéalisé. Il faut soutenir les parents et la fratrie qui
souffrent du choc de I'annonce.

L’annonce du handicap représente un traumatisme familial face
auquel les membres de la famille vont mettre en place des
aménagements défensifs. Les parents sont obligés de se battre et
d’effectuer une multitude de démarches pour lui trouver une place et lui
assurer une intégration sociale. Dans certains articles, on trouve
I'expression de famille handicapée qui exprime I'idée que la famille dans
son ensemble subit les conséquences du handicap.

Les parents trouvent des compromis pour intégrer le handicap
dans une cellule familiale reconfigurée. Les parents doivent faire face a
de multiples difficultés et sont obligés de trouver des compromis et
d’élaborer de véritables stratégies pour intégrer leur enfant a leur
quotidien et concilier leur vie familiale, sociale et professionnelle.

Le soutien et 'accompagnement de la famille qui vont se mettre
en place suite a 'annonce du handicap peuvent venir de la part des
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professionnels mais aussi de la part des proches, famille élargie et amis.
Il apparait plus que nécessaire qu'un psychologue ou un thérapeute
assure le suivi sur un plan émotionnel.

Actuellement, le nombre d’enfant handicapés n’a pas tendance a
diminuer, malgré l'avancée de la médecine et des techniques
diagnostics. De plus, toutes les classes sociales, économiques et
culturelles sont touchées de la méme maniére. La naissance d’'un enfant
handicapé n’épargne donc personne. Les parents ne sont alors pas du
tout préparés a vivre cet événement.
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es questions a propos des personnes en situation de handicap
ont suscité ces derniéres années un intérét particulier au
Maroc; essentiellement au niveau institutionnel avec la
ratification de la convention internationale relative aux droits
des personnes handicapées (CIDPH) et son protocole facultatif
depuis avril 2009. De plus, la constitution de 2011 a été marquée par
I'adhésion du Maroc dans le processus d’interdiction et de lutte a
I'encontre de toute forme de discrimination a I'égard des personnes en
situation de handicap en garantissant la jouissance de leurs droits
politiques, économiques et sociaux.
En matiére de politique publique, nous avons noté I'adoption d’un projet
de loi cadre relatif a la protection des personnes en situation de
handicap (en octobre 2014 par le conseil des ministres et en juin 2015
par la chambre des conseillers).
La derniére décennie a été marquée, certes, par des efforts tant de la
part des secteurs étatiques que des militants associatifs pour la
promotion des droits des personnes en situation de handicap.
Cependant, notre société connait des évolutions a plusieurs niveaux ce
qui nécessite un changement d’approches, de stratégies et d’outils de
bonne gestion pour appréhender les questions relatives au handicap.
Autrement dit, les situations de handicap exigent, a notre sens, des
travaux de recherche actualisés ainsi que des pratiques professionnelles
qui se renouvellent en permanence.
Le présent travail s’inscrit dans cette dynamique sociétale centrée sur
les questions concernant les personnes en situation de handicap.
Il comporte trois parties fortement liées. Nous identifierons en premier
lieu deux concepts clés: le handicap et l'exclusion et comment ils
s'articulent. Nous analyserons par la suite les éléments quantitatifs
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avancés par I'enquéte nationale sur le handicap au Maroc effectuée en
2014. Enfin, dans une troisieme partie nous proposerons des pistes pour
traiter du handicap et de proposer des pistes de réajustement et/ou de
remeédiation susceptibles de faciliter l'intégration des personnes en
situation de handicap.

Handicap et exclusion : Eléments de définition
Le handicap

Etymologiquement le terme «handicap » peut étre dérivé du terme
«hand in cap» qui désignait un jeu au XVIéme siécle en Grande-
Bretagne (des concurrents se disputaient des objets dont la mise se
trouvait au fond d'un chapeau). Ensuite ce terme a désigné le fait
d’handicaper un concurrent sur les champs de courses afin de minimiser
ses chances de succes par différents moyens.

Dans ce sens, Guidetti et Tourette, 2002, précisaient qu'il n’existe
aucune explication du passage de la limitation des capacités des chevaux
a celles des Hommes.

Une des définitions les plus connues du handicap figure dans rapport
Bloch-Lainé de 1967, qui précise que les personnes handicapées sont
des personnes inadaptées a la société dont elles font partie. Il s’agit
d’enfants, d’adolescents et d’adultes qui, pour différentes raisons, plus
ou moins graves éprouvent des difficultés variables selon les situations,
a étre et a agir comme les autres. Le méme rapport ajoute que ces
mémes personnes sont handicapées parce qu'elles ont, selon leur état
physique, mental, caractériel ou méme leur situation sociale, des
troubles constituant des handicaps pour elles. Autrement dit, il s’agit
des faiblesses, des servitudes spécifiques par rapport a la normale;
celle-ci peut-étre définie comme la moyenne des capacités et des
chances de la majorité des individus vivant dan la méme société.

L'OMS a donné dans un document publié en 1988 une définition plus
globale : « est handicapé un sujet dont l'intégrité physique ou mentale
est passagerement ou définitivement diminuée, soit congénitalement,
soit sous 'effet de I'4ge, d'une maladie ou d’un accident, en sorte que son
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autonomie, son aptitude a fréquenter I'école ou a occuper un emploi s’en
trouve compromise ».

En effet, la classification internationale des handicapés (CIH) de 1988
comporte trois niveaux :

o La déficience: elle se définit par «la perte de substance ou
altération d'une structure ou fonction psychologique,
physiologique ou anatomique. Elle représente toute
perturbation, congénitale ou acquise, permanente ou temporaire
de la structure et des fonctions normales du corps et de
l'individu, toute maladie qui affecte de fagcon durable la
croissance, le développement, le fonctionnement du sujet »
(Inserm, 1988, p.83). En effet, le champ de la déficience est
constitué de neuf catégories comme l'ont précisé Guidetti et
Tourette, 2002 : déficience intellectuelle et les autres liées au
psychisme, déficience du langage et de la parole,....

e L'incapacité (selon la méme source, Inserm, 1988, p. 24):
«l'incapacité est la réduction (résultant d’'une déficience)
partielle ou totale de la capacité d’accomplir une activité donnée
de la fagon ou dans les conditions considérées comme normales
pour un étre humain ». Par exemple, I'incapacité de marcher.
Elle peut étre permanente ou provisoire, réversible ou non,
progressive, stable ou régressive. Elle est souvent caractérisée
par des modifications du comportement et des autres fonctions
normalement attendues. En effet, I'incapacité concerne surtout
ce que tout individu peut réaliser dans les relations qu'il
entretient avec son environnement. De plus, cette incapacité
regroupe en géneral sept catégories: le comportement, la
communication, les sens corporels, la locomotion, I'utilisation du
corps dans certaines taches, les maladresses, les intolérances a
certaines situations et celles qui concernent les aptitudes
spécifiques (Dalla Piazza, 2001).

e Le handicap est défini comme un désavantage « qui, pour un
individu donné, résulte d'une déficience ou d’une incapacité qui
limite ou interdit I'accomplissement d’un réle normal en rapport
avec l'age, le sexe, les facteurs sociaux et culturels» (op.cit.
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p.28). Dans ce sens, Guidetti et Tourette, 2002, précisent que
cette définition du handicap met en avant une caractéristique
essentielle qui est la discordance entre la performance ou I'état
d’un individu et ce qui est attendu de lui, ce qui représente donc
les conséquences personnelles, sociales ou économiques de la
déficience et de l'incapacité. Autrement dit, le handicap est une
sorte de «désavantage» dans la mesure ou la personne
handicapée est souvent confrontées a des normes de
fonctionnement auxquelles elle ne peut répondre totalement a
'école, au travail, dans les transports en commun, etc.... En effet,
ce désavantage est étroitement lié a I'aspect situationnel comme
c’est le cas dans 'inaccessibilité des locaux (Plaisance, 2009). En
outre, le handicap comprend six dimensions essentielles:
l'orientation dans son environnement, le maintien d'une
existence indépendante, la mobilisation efficace du corps,
Poccupation du temps d'une fagon normale (ou plutét
normative) en respectant le sexe, l'dge et la culture, la
participation et le maintien des relations sociales et l'exercice
d’une activité socio-économique (Dalla Piazzza, 2001).

L’exclusion

Le verbe « exclure » est emprunté du latin « ne pas laisser entrer », «ne
pas admettre », de « ex» (qui marque l'extériorité) et de claudere qui
signifie « fermer ». Au XVIéme siécle le terme exclusion prenait le sens
de « tenir (quelqu’un) a I'écart de ce a quoi il pourrait avoir droit ». Un
exclu est celui qui est tenu a l'écart, celui qui est fermé dehors et ne
profitant pas des droits comme les personnes incluses.

Les liens symboliques qui entretiennent les termes «ouverture ou
fermeture » posent essentiellement la question de la limite du seuil;
autrement dit, «le lieu ou les protagonistes (individus, groupes ou
sociétés) dépassent les bornes, agissent de fagon intolérable,
inacceptable, illégitime au regard des représentations sociales et des
valeurs et pratiques culturelles collectivement admises » (Tap, 2005,

p.66).
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Le méme auteur ajoute qu’étre exclu au sens strict renvoie au fait de
perdre ou se voir retirer une place, voire une position au sein d’un
groupe ou d'une institution sans épargner les avantages qui peuvent y
étre liés ou associés : exclusion du logement, exclusion du travail...

En évoquant l'exclusion sous cet angle, nous sommes devant, au
minimum, deux confusions ; d'une part, entre pauvreté et exclusion et
d’autre part, entre deux aspects différents de la définition méme de
I'exclusion : mettre dehors et interdire I'acces.

Quels liens entre handicap et exclusion ?

Si dans le registre sociopolitique la confusion entre pauvreté et
exclusion est facilement repérable (dans les écrits et les discours
politiques et administratifs), une telle situation doit interpeller les
chercheurs et les acteurs préoccupés par les conditions de vie des
personnes en situation de handicap.

Est-ce que les personnes en situation de handicap sont des exclues ? Ou
autrement formulé, font-elles partie de la catégorie des exclus
socialement ?

Notre réponse est double, d’'un c6té nous sommes tentés de répondre
par l'affirmative et d'un autre par la négative. En effet, I'ambigiiité que
revétent ces réponses se reflete dans une large mesure dans I'ambigiiité
de la société marocaine a I'égard des personnes en situation de
handicap.

Notre volonté d’articuler exclusion et handicap ne s'inscrit pas dans un
déterminisme de n’importe quel abord ; pour deux raisons essentielles :

e La premiére repose sur I'idée que la notion d’exclusion comme
celle de handicap suppose l'existence de déterminants et de
processus internes et externes. Toute personne vit des
conditions difficiles en fonction de pressions aussi bien
objectives que subjectives : a titre d’exemple toute les personnes
en situation de handicap ne vivent pas les situations de précarité
économique de la méme fagon et ne sont pas non plus toutes
preécarisées ou vulnérabilisées.
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e La deuxiéme est que nous assistons, au niveau institutionnel, a
une évolution du traitement et des préoccupations des
conditions de vie des personnes en situation de handicap mais il
n‘en demeure pas moins que ces institutions sont appelées
d'urgence a admettre que les inégalités qui touchent des
personnes plus que d'autres ne sont pas uniquement
attribuables aux individus , a leurs compétences, a leurs
dispositions ou a leurs motivations mais qu’elles dépendent
aussi des conditions économiques, sociales et culturelles
assurées, offertes et/ou imposées aux citoyens marocains.

Dans le contexte que nous venons de décrire, nous privilégions de poser
la question des processus d’exclusion. Dans ce sens, nous rejoignons
I'idée avancée par Passevant (1999) qui analyse le lien entre exclusion,
violence urbaine et souffrance. Pour lui, I'exclusion ne s’opére pas, ne se
manifeste pas et ne se propage pas non plus dans un milieu de vie
unique.

Aujourd’hui, nous assistons certes au Maroc a une augmentation du
nombre de personnes vivants des situations économiques difficiles et
qui se trouvent confrontées a plusieurs égards a la dégradation de leurs
conditions de vie. Or, ce qui devient alarmant c’est que parmi elles,
notamment en ce qui concerne les personnes en situation de handicap,
certaines font face non seulement a des difficultés de vie mais a des
« stigmatisations identitaires ».

Enquéte nationale 2014 : le handicap au Maroc-Analyse des
chiffres clés

Premiers constats

Selon les sources officielles, le taux national de prévalence du handicap
est de 6,8 %. En d’autres termes 2.264.672 personnes ont déclaré avoir
des incapacités de divers types et degrés, sur une population totale
estimée a 33.304.000 selon les projections fournies par le Haut
commissariat au plan en 2014. De plus, un ménage sur 4 comporte une
personne en situation de handicap sur un total de 7.193.542. En outre,
les mémes sources ajoutent qu'il n’existe pas d’écart significatif entre le
taux national de prévalence du handicap selon le sexe (6,7 pour les
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hommes et 6,8 pour les femmes), ni selon le milieu de résidence (urbain
ou rural, respectivement 6,66 et 6,99). Ce taux de prévalence du
handicap s'avere également trés élevé chez les personnes agées de plus
de 60 ans (33,7 %) contre 8,8 % pour les moins de 15 ans et 4,8 % pour
la tranche d’age des 15-59 ans.

Vu d'un autre angle, d’autres éléments quantitatifs nous paraissent
essentiels pour avoir une vision plus ou moins compléte du handicap
dans le contexte marocain. Il s'agit en effet de deux précisions: la
premieére est que les personnes mal voyantes ou non voyantes ainsi que
celles @ mobilité réduite sont les plus nombreuses parmi celles
souffrant de handicap ; la deuxiéme est que prés du tiers de la totalité de
ces personnes ne souffrent pas seulement d'un handicap mais de deux.
Ces preécisions nous permettent de questionner les politiques mises en
place pour garantir I'accessibilité a plusieurs milieux de vie en faveur de
plus d’un million de personnes mais surtout, en ce qui nous concerne, de
faire le lien entre certains antagonismes intégration/exclusion,
accessibilité/inaccessibilité...

Dans le présent travail, nous analyserons les éléments quantitatifs
fournis par I'enquéte de 2014 en nous centrant sur l'exclusion et
I'inaccessibilité dans trois milieux de vie ; a savoir : le milieu scolaire, le
milieu professionnel et le milieu relatif aux soins.

La scolarisation des personnes en situation de handicap (PSH)

Le premier élément qui interpelle le chercheur et le praticien est que la
majorité des PSH est sans niveau d'instruction (66,1 % soit 1.476.000
personnes dont 66,6 % de femmes). 9,5 % ont un niveau secondaire et
uniquement 8,8 % sont parvenus a '’enseignement supérieur.

Il est vrai que le degré d’incapacité des PSH est significativement lié a
leur scolarisation ; a titre d’exemple pour la tranche d’age des 6-17 ans
ayant un léger degré d'incapacité, le taux de scolarisation s'éleve a 85,7
% soit 52 000 enfants.

Ces chiffres nous permettent d’avancer certains éléments de
compréhension et d’explication.

Tout d'abord, et sans vouloir creuser les causes effectives de telles
situations, nous constatons que le réle socialisant du milieu scolaire est
défaillant pour cette catégorie sociale. En effet, I'intériorisation des

65



duguyillg ucloialll il alosilluye olld ddlell dueig

normes et valeurs de la société véhiculées dans le milieu scolaire en tant
que milieu spécifique (dans son mode de fonctionnement, ses objectifs)
s’avére inaccessible pur une majorité des PSH. Dans ce sens, on se
demande comment la PSH peut-elle faire avec une incapacité (ou
plusieurs) conjuguée a une inaccessibilité a un lieu primordial pour son
développement psychosocial (Bailleul et al.,, 2009 et Haddiya, 2014).
Ensuite, un élément quantitatif significatif précise que 89 % des PSH
scolarisées ont fréquenté une école ordinaire, elles sont seulement 4,5
% parmi elles qui ont pu bénéficier d'un encadrement éducatif
spécialisé et/ou spécifique dans des classes intégrées. A ce propos les
raisons sont multiples: faible nombre des établissements spécialisés,
concentration géographique de ces mémes établissements, cofits
financiers élevés. Dans ce sens, et d'un point de vue socio-
psychologique, nous pensons qu'il est pertinent d’adopter une stratégie
d’inclusion intégrative ; c'est-a-dire une dynamique permettant a des
personnes atteintes de déficiences de rencontrer des personnes valides
dans différents lieux (éducation, travail, loisirs, habitat ordinaire).
Cependant les conditions de réussite d'une telle stratégie nécessitent la
mise en avant de plusieurs impératifs a savoir : '
e Réhabilitation des établissements scolaires accueillant des PSH
o Formation initiale et continue des enseignants aux
problématiques du handicap et motivation
e Mise en place de partenariat entre centres de recherches et
associations ou autres entités de professionnels afin de clarifier
les zones d’ombres liées a certaines personnes en situation de
handicap permettant ainsi de prendre des décisions pertinentes.

L’insertion professionnelles des PSH

L'insertion professionnelle et I'accés a l'emploi sont considérés par
plusieurs chercheurs comme un indicateur fort du degré d'integration
des PSH dans la société. Au Maroc, le taux d’emploi des PSH en age de
travailler est de 13,6 % (soit plus de 83 000 personnes sur une
population proche de 612000 personnes). En effet, le taux d’emploi
national se situe a 50 % alors que celui des PSH est trois fois plus faible,
soit 13 %, selon le HCP (Le Haut Commissariat au Plan).
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De plus, alors que le taux de chdmage national avoisinait les 10,6 % en
2014, celui ces PSH était 4 fois supérieur, soit 47,65 %.

Ces éléments nous interpellent pour plusieurs raisons: tout d’abord
nous constatons que presque la majorité des PSH sont sans emploi. Les
raisons sont multiples: les conditions de travail non aménagées, les
représentations que les employeurs se font de cette catégorie de
travailleurs (comme des personnes exigeant un effort considérable
d’'adaptabilité que l'entreprise ne peut garantir pour diverses raisons),
le lien étroit entre formation professionnelle spécifique dédiée aux PSH
pour occuper des emplois bien définis....

Pour toutes ces raisons nous sommes en droit de nous poser la
question : est-il envisageable au Maroc de prendre en charge activement
des PSH depuis la prime enfance et ce tout au long de leur vie ?

D'autre part, ces chiffres nous aménent a réfléchir autrement les
modalités d’accompagnement des PSH lors de la recherche d'une
formation adaptée, I'inclusion dans un milieu professionnel adéquat et
le maintien d'un emploi permettant épanouissement et réalisation de
Sol.

Enfin, et toujours dans le méme sens, les éléments quantitatifs que nous
questionnons nous montrent a quel point I'exclusion des PSH s’avére
continuelle du milieu familial jusqu’au milieu professionnel en passant
par le milieu scolaire. Autrement dit, a 1'exclusion qui existe dans divers
milieux s’ajoute un processus de précarisation incontestable.

Acces des PSH a la protection sociale et aux soins

A ce stade d'analyse il reste a préciser la pertinence de porter un
éclairage spécifique aux chiffres suivants :

Uniquement 34,8 % des PSH bénéficient d’'un régime de protection
sociale (Ramed 60,8%, CNSS 15,4 % et CNOPS 12,7 %). 15,2 % des PSH
ont perdu leurs droits sociaux du fait de leur situation de handicap.

Les soins généraux que le systtme de santé marocain offre sont
inaccessibles pour 60,8 % des PSH dont 62,8 % pour des raisons
financieres et 8,8 % pour cause d’éloignement des structures de santé.
Ces chiffres permettent une lecture critique a trois niveaux.

Le premier questionne le sort de plus de 2/3 des PSH sans protection
sociale. En effet, une telle situation remet en question les solidarités
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sociales, institutionnelles ou autres qui influencent a notre sens la
valorisation de soi chez les PSH qui passe par la reconnaissance de
lautre. Autrement dit, la PSH bénéficie-t-elle d'une couverture sociale
lui procurant une valorisation et/ou une reconnaissance sociale.

Le deuxiéme niveau de lecture met I'accent sur un fait alarmant ; il sagit
de la perte de droit a la protection sociale provoquée par la situation de
handicap. Dans ce sens, I'enjeu psychosocial est de taille : la privation
d'un droit vital peut provoquer des incertitudes, des doutes, des
sentiments d’injustice et des déceptions profondes qui influencent
fortement le développement psycho-social des PSH. Si on ajoute a cela
une inaccessibilité aux soins (pour presque les 2/3 des PSH), l'état
psychique de ces personnes est consternant.

Le dernier niveau met implicitement en avant le lien entre exclusion,
précarité (précarisation) et PSH. Il s’agit en fait d'une exclusion et d'une
précarisation a multiples polarités: le milieu scolaire, le milieu
professionnel et le milieu relatif aux soins. Cette multipolarité amplifie
la situation des PSH. Ce qui nécessite de revisiter d’autres éléments
d’explication liés particuliérement a certains processus psycho-sociaux-
plus ou moins importants. Nous aborderons ces éléments dans la partie
ultérieure de ce travail.

De nouvelles pistes pour traiter du handicap

Nous assistons depuis quelques années a une dynamique incontestable
de reconnaissance et d’intégration sociale des personnes handicapées.
La société marocaine actuelle reconnait l'obligation de traiter cette
catégorie sociale en termes d'égalité et de dignité. Ce mouvement de
reconnaissance sociale fait partie des enjeux démocratiques que le
royaume reléve en offrant aux personnes démunies les mémes droits
que tout autre citoyens et en prenant en charge leurs besoins par le biais
de projets de solidarité civile.

La lecture de l'article 3 de la convention sur les droits des personnes
handicapées (ONU 2006) permet une nouvelle articulation des
processus d’exclusion et des PSH. Cette nouvelle piste de réflexion
questionne les stigmatisations identitaires dont souffrent la majorité
des PSH. Il s’agit en fait de certains facteurs s'inscrivant dans I’évolution
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des pratiques sociales et des systémes de valeurs au Maroc. Un théme
peu abordé par les chercheurs en sciences humaines.
Un premier facteur auquel nous portons un intérét particulier est un
antagoniste : « étre soi» ou «étre comme tout le monde, la réponse
d'une PSH a cette situation s'avére complexe voire douloureuse
puisqu’elle nécessite de faire avec trois processus fondamentaux du
développement psycho-social :

e Un processus d’identification et de banalisation c'est-a-dire étre

comme les autres

e Un processus de préservation de soi/de nous

e Une participation a plus que soi.
Si le caractére complexe d'une telle situation est facilement saisissable,
la douleur parvient a notre sens quand la PSH rencontre et/ou affronte
des situations qui comportent, explicitement ou implicitement, le refus
de s’identifier a celui qui donne a voir de ses manques.
Un deuxiéme facteur qui découle du premier est I'ambigiiité voire
I'ambivalence que revét le regard des autres porté sur la PSH. En effet,

- plusieurs auteurs précisent, dans ce sens, que ce regard est souvent

marqué par la curiosité, la pitié, la peur ou I'admiration. Si nous nous
centrons sur les intervenants dans le domaine du handicap a titre
d’exemple nous constatons que leur parcours commence par une sorte
de curiosité. Certains parmi eux peuvent dépasser leur sentiment de
pitié ou de compassion et parvenir aussi a se défaire de la peur d’étre a
la place de, d’étre comme, de ne pas vouloir s’approcher d'une PSH.

Ces ressentis pluriels qui s’entremélent parfois, n'empéchent pas
l'admiration dont certains éducateurs spécialisés par exemple
expriment a l'égard d’'un exploit, d’'une réussite, d'un acte héroique
effectué par une PSH.

Un dernier facteur permettant de porter un éclairage supplémentaire
est que tout intervenant dans les divers domaines du handicap est

appelé a creuser en permanence, a renouveler ses pratiques a la lumiére
d’'un regard triadique.

Personne > environnement

_— -

Situation de handicap
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Autrement dit, la prise en compte de la complexité du rapport de toute
PSH a son handicap et aux différentes composantes de I'environnement
dans lequel elle est appelée a évoluer.

De plus, tout intervenant est amené a déméler en permanence au moins
trois polarités: l'identité personnelle des PSH et ses caractéristiques
propres, les représentations d’autrui et la mise en mot de la situation:
handicap, déficience, différence ou singularité et diversité.

Dans ce contexte complexe, nous préconisons une fagon de faire centrée
sur trois éléments interdépendants :

e Permettre a la PSH de donner sens et valeurs a ses propres
expériences pour nourrir la volonté de confronter tout risque
d’exclusion.

e Travailler avec la PSH la mise en avant, la capitalisation et la
valorisation de ses compétences, ressources et potentialités.

e (Cette démarche d’intégration globale peut se concrétiser par la
mise en place de projets a la fois réalisables et ambitieux centrés
essentiellement sur l'activité de PSH comme la personne
concernée par excellence.

Les stratégies d'intégration des PSH permettant de confronter toute
forme d’exclusion est un enjeu sociétal qui interpelle tous les acteurs
sociaux au Maroc. Ainsi, de nouveaux travaux de recherches sont-ils
envisageables pour préciser d'autres criteres aprendre en compte avant
la mise en place de toute démarche intégrative.
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Les Programmes Comportementaux
pour la Prise en Charge de I'Autisme

Mounia HAMRAOUI

Professeure chercheure en psychologie clinique
Universit¢ Mohammed V, Rabat

Résumé :

‘autisme est un handicap fréquent et majeur qui conduit,
dans ses formes les plus graves, a un déficit important des
capacités de relations, d'interactions sociales et de la
communication verbale et non verbale, a des troubles du
comportement, avec des modalités de comportement et des
centres d'intérét restreints et/ou stéréotypés et une peur a I'égard de
I'imprévu et de linconnu. Malgré I'existence de caractéristiques
communes, les syndromes autistiques se manifestent par une trés
grande hétérogénéité. Ainsi, a un extréme, le handicap peut étre
profond, avec une absence totale de communication verbale, et a un
autre extréme, l'existence d’une relative autonomie a I'dge adulte peut
étre parfois associée a des capacités intellectuelles hors du commun.

Depuis quelques années, il suscite I'intérét de nombreux chercheurs et
professionnels de la psychologie. L'autisme reste cependant délicat a
aborder car il est au croisement de nombreux sujets tels l'intelligence,
le langage, la communication, les interactions sociales et bien d’autres.

A T'heure actuelle, le traitement comportemental est celui qui est
considéré par la communauté scientifique comme étant le plus efficace.
Les programmes favorisant les interventions comportementales ne
considerent pas le trouble autistique comme un trouble intrapsychique
mais comme un ensemble de comportements qui sont soit en déficit
(imitation, langage, habiletés sociales...) ou en surplus (autostimulation,
automutilation, crise de colére...). Ce sont les procédures opérantes qui
sont utilisées lors de ces traitements pour aider les enfants a apprendre
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les comportements appropriés et diminuer ou contrdler leurs
comportements inadéquats.

Dans cette communication, nous traitons des programmes
comportementaux pour la prise en charge des syndromes autistiques,
en particulier :

- le programme U.C.L.A. Young Autism Model of Service Delivery
de Lovaas qui est un programme de stimulation précoce pour les
jeunes enfants autistes,

- le programme vocationnel pour adultes, élaboré par Smith,
Belcher et Juhrs en 1995 qui aide les jeunes autistes a s'insérer
dans un milieu de travail répondant a leurs besoins et favorisant
leurs caractéristiques personnelles

- et I'AB.A (Applied Behavior Analysis ou Analyse Appliquée du
Comportement) qui se concentre sur le comportement manifeste
plutét que sur des états mentaux supposés, et cherche a
identifier ce qui, dans l'environnement, influence le
comportement des individus.

Mots clé: Syndromes autistiques, programmes comportementaux,
AB.A, méthode Lovaas
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Introduction

L'autisme, handicap fréquent et majeur, suscite depuis quelques
années l'intérét de nombreux chercheurs et professionnels de la
psychologie mais aussi le grand public (probablement plus fortement
depuis le film Rain Man campé par Dustin Hoffman). L'autisme reste
cependant délicat a aborder car il est au croisement de nombreux
sujets tels I'intelligence, le langage, la communication, les interactions
sociales et bien d’autres.

Aujourd’hui, plus de soixante ans aprés la premiére description de
l'autisme, le pluriel (autismes) ou l'utilisation des termes "syndromes
autistiques” ou "troubles envahissants du développement" sont
considérés comme les plus appropriés pour désigner ce handicap.

Nous nous consacrerons ici particulierement & l'autisme en tant que
categorie particuliére des Troubles Envahissants du Développement qui
comprennent également, selon les diverses classifications (DSMIV, CIM
10, ..), le syndrome de Rett, le trouble désintegratif de l'enfance,
I'Hyperactivité associée a un retard mental et & des mouvements
stéréotypés, le Syndrome d’Asperger et les autres troubles envahissants
du développement.

Il reste que malgré l'existence de caractéristiques communes, les
syndromes autistiques se manifestent par une trés grande
hétérogénéité. Ainsi, a un extréme, le handicap peut étre profond, avec
une absence totale de communication verbale, et & un autre extréme,
I'existence d'une relative autonomie a '’Age adulte peut étre parfois
associée a des capacités intellectuelles hors du commun.

Aspects cliniques de I'autisme

Nosographie

Le mot autiste vient de la racine grecque autos qui signifie "soi-méme". Il
a été employé pour la premiere fois en 1911 par le psychiatre suisse E.
BLEULER, lorsqu'il a décrit les symptdmes de patients schizophrénes
repliés sur eux-mémes. Les troubles autistiques ont certainement été
repérés bien avant leur description par KANNER et ASPERGER, comme en
attestent les écrits sur les enfants qualifiés au XIXéme siécle "idiots" ou
encore comme atteints de démences précoces, voire précocissimes.
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C'est finalement KANNER, éminent psychiatre américain, qui publie en
1943 un article princeps dans lequel figure la description clinique de 11
enfants présentant des troubles autistiques du contact affectif (KANNER,
1943). Ces enfants présentaient un ensemble de symptomes particuliers
que Kanner a regroupé en sept caractéristiques essentielles : la solitude,
les obsessions pour des routines, une mémoire extraordinaire,
I'écholalie, une sensibilité aux stimuli, une gamme d'intéréts limitée, une
intelligence normale. Kanner utilise alors le terme d'autisme en
référence a la sémiologie de la schizophrénie décrite par BLEULER. Tout
en soulignant chez les enfants leur tendance extréme au repli sur soi
malgré une apparence intelligence, KANNER la distingue immédiatement
de celle observée dans la schizophrénie ou la rupture de contact est plus
massive.

Peu de temps aprées, ASPERGER (1944), pédiatre autrichien (d'origine
viennoise comme KANNER), publie sa thése d'habilitation aux fonctions
de professeur. Sans avoir, a priori, connaissance des cas publiés par
KANNER, il y décrit les cas de quatre jeunes garcons chez qui il repere
une maladresse et dans contexte ou les enfants en difficulté étaient
souvent laissés de coté. Asperger insiste sur la possibilité des enfants
qu'il décrit d'accéder a l'éducation et de progresser socialement. La
publication d'ASPERGER est restée longtemps méconnue, probablement
du fait de sa rédaction en langue allemande mais aussi du contexte de
guerre mondiale. C'est finalement WING (1981) qui fait connaitre ce
syndrome en décrivant plusieurs cas cliniques. Cette publication
intervient juste apres que l'autisme ait été classé par le DSM Il comme
un trouble global du développement et non plus comme une psychose.
Cette publication marque le début d'une croissance exponentielle des
articles publiés sur l'autisme de haut niveau et des recherches
effectuées sur les problématiques reliées. Plus tard, le DSM IV (1996)
integre l'autisme et le syndrome d'Asperger parmi les "troubles
envahissants du développement”, cette catégorisation étant également
retrouvée dans la 10 version internationale des maladies (OMS CIM10,
1992), avec une bonne correspondance entre deux systemes
classificatoires. Plus récemment, la classification francaise des troubles
mentaux et de 1'adolescent (MISES, QUEMADA, BOTBOL et al,, 2002) a fait
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référence, elle aussi, aux notions de troubles envahissants du
développement (TED), de syndrome d'Asperger.

L'autisme est présent dés les premiéres années de la vie, envahit tous
les aspects du développement de 'enfant et dure toute la vie. Lorsqu'un
individu présente les caractéristiques de l'autisme mais sans retard
cognitif significatif ni retard de la langue, son "autisme" est appelé par
convention syndrome d'Asperger. Lorsqu'un individu présente des
caractéristiques propres a l'autisme, mais en nombre ou en intensité
insuffisante, son "autisme" est qualifi¢é TED (troubles envahissants du
développement) non autrement spécifié.

L'autisme est donc caractérisé par une grande hétérogénéité
syndromique, d'ou le terme fréquent de trouble du spectre autistique
qui recouvre l'autisme, le syndrome d'Asperger et les TED non
autrement spécifiés.

Une grande partie de la variabilité phénotypique de l'autisme semble
liée notamment au niveau d'efficience intellectuelle (AUSSILLOUX,
BAGHDADLI, 2008). Si Kanner dans sa publication princeps considérait
que les enfants atteints de troubles autistiques du contact affectif étaient
normalement intelligents, il a été montré depuis que beaucoup d'entre
eux ont un retard mental, celui-ci pouvant étre sévere. FOMBONNE (2003)
indique que dans l'autisme, la proportion médiane de sujets avec retard
profond est de 30% et qu'elle est de 40% pour les sujets avec retard
profond.

Ce méme auteur donne un taux médian de 30% pour les cas d'autisme
sans retard mental. La prévalence du retard mental apparait plus faible,
autour de 12% dans les TED-Nas et, par définition, il n'y a pas de retard
mental dans le syndrome d'Asperger [9]. Ainsi, comme cela a été rappelé
récemment par la Haute Autorité de la Santé en France (HAS, 2010) la
prévalence des TED sans déficiences intellectuelles est estimée
actuellement autour 30/10.000, ces données étant issues d'études
étrangeres en l'absence d'études épidémiologiques francaises.

Le syndrome d'Asperger est actuellement inclus dans les classifications
médicales parmi les TED comme une entité distincte de l'autisme
(CIM10, DSM 1V) sans que des différences cliniques significatives avec
l'autisme sans retard mental soient démontrées (VOLKMAR, LORD, BAILEY,
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SCHULTZ, KILN, 2004). Les différences entre syndrome d'Asperger et
autisme de haut niveau apparaissant surtout quantitatives et ayant
tendance a s'atténuer avec l'age, les deux tableaux sont souvent
englobés sous l'appellation de TED sans retard mental (TED-SRM) (DE

SPIEGELEER, APPELBOOM (2007).

Classification de I'autisme selon DSM IV et CIM 10

Dans deux systémes de classification que sont le DSM 1V et la CIM 10,
l'autisme est défini par des altérations qualitatives dans les interactions
sociales réciproques et les différents modes de communications, des
intéréts au caractére restreint et des comportements, répétitifs et
stéréotypés. Ces anomalies qualitatives sont habituellement associées a
]'attention, l'agressivité ou encore l'agitation, qui renforcent les
difficultés interactives.

Définition de 'autisme selon le DSM-IV

La définition mondialement reconnue de lautisme s’inspire
principalement du DSM-IV, publié en 1996. Les caractéristiques
essentielles en sont "un développement nettement anormal ou déficient
de linteraction sociale et de la communication, et un répertoire
considérablement restreint d’activités et d’intéréts". Les manifestations
du trouble varient grandement selon le stade de développement et 'age
chronologique de la personne. Les personnes autistes qui fonctionnent a
un niveau plus élevé continuent toutefois d’éprouver des problemes
dans les sphéres de développement mentionnées plus haut.

A) Un total de six (ou plus) parmi les éléments décrits en (1), (2) et (3),
dont au moins deux de (1), un de (2) et un de (3).

1. Altération qualitative des interactions sociales, comme témoignent

deux des éléments suivants :

(a) altération marquée dans l'utilisation, pour régulariser les
interactions sociales, les comportements non verbaux multiples,
tels que le contact oculaire, la mimique faciale, les postures
corporelles, les gestes;

(b) incapacité a établir des relations avec les pairs correspondant au
niveau de développement;
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(c) le sujet ne cherche pas spontanément a partager ses plaisirs, ses
intéréts ou ses réussites avec d’autres personnes (par ex : il ne
cherche pas a montrer, a désigner du doigt ou a apporter les
objets qui I'intéressent);

(d) manque de réciprocité sociale ou émotionnelle.

2. Altération qualitative de la communication, comme en témoigne au
moins un des éléments suivants :

(a) retard ou absence totale de développement du langage parlé
(sans tentative de compensation par d’autres modes de
communication, comme le geste ou la mimique);

(b) chez les sujets maftrisant suffisamment le langage, incapacité
marquée a engager ou a soutenir une conversation avec autrui;

(c) usage stéréotypé et répétitif du langage, ou langage
idiosyncrasique;

(d) absence d'un jeu de "faire semblant" varié et spontané, ou d’'un

jeu d’imitation sociale correspondant au niveau de

développement.

3. Caractere restreint, répétitif et stéréotypé des comportements, des
intéréts et des activités, comme en témoigne au moins un des
éléments suivants :

(a) préoccupation circonscrite a un ou plusieurs centres d'intéréts
stéréotypés et restreints, anormale soit dans son intensité, soit
dans son orientation;

(b) adhésion apparemment inflexible a des habitudes ou a des
rituels spécifiques et non fonctionnels;

(c) maniérismes moteurs stéréotypés et répétitifs (par ex
battements ou torsions des mains ou des doigts, mouvements
complexe de tout le corps);

(d) préoccupations persistantes pour certaines parties des objets.

B) Retard ou caractere anormal du fonctionnement, débutant avant I'age

de trois ans, dans au moins un des domaines suivants : (1) interactions

sociales, (2) langage nécessaire a la communication sociale, (3) jeu
symbolique ou d'imagination.

C) La perturbation n'est pas mieux expliquée par le diagnostic de

Syndrome de Rett ou de Trouble désintégratif de 'enfance.
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Critéeres diagnostiques de I'autisme infantile (F84.0) CIM-10

A. Présence, avant l'dge de 3 ans, d’anomalies ou d’altérations du

développement, dans au moins un des domaines suivants :

1) Langage (type réceptif ou expressif) utilisé dans la communication
sociale ;

2) Développement des attachements sociaux sélectifs ou des
interactions sociales réciproques;

3) Jeu fonctionnel ou symbolique.

B. Présence d’au moins six des symptoémes décrits en (1), (2), et (3), avec

au moins deux symptémes du critére (1) et au moins un symptéme de

chacun des criteres (2) et (3) :

1) Altérations qualitatives des interactions sociales réciproques,
manifestes dans au moins deux des domaines suivants :

a) Absence d'utilisation adéquate des interactions du contact
oculaire, de I'expression faciale, de l'attitude corporelle et de la

_ gestualité pour réguler les interactions sociales,

b Incépacité’ a développer (de maniére correspondante a l'age
mental et bien qu'existent de nombreuses occasions) des
relations avec des pairs, impliquant un partage mutuel
d’intéréts, d’activités et d’émotions,

c) Manque de réciprocité socio-émotionnelle se traduisant par une
réponse altérée ou déviante aux émotions d’autrui, ou manque
de modulation du comportement selon le contexte social ou
faible intégration des comportements sociaux, émotionnels, et
communicatifs,

d) Ne cherche pas spontanément a partager son plaisir, ses
intéréts, ou ses succes avec d'autres personnes (par exemple, ne
cherche pas a montrer, a apporter ou a pointer a autrui des
objets qui l'intéressent) ;

2) Altérations qualitatives de la communication, manifestes dans au
moins un des domaines suivants

a) Retard ou absence totale de développement du langage oral
(souvent précédé par une absence de babillage communicatif),
sans tentative de communiquer par le geste ou la mimique,
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b) Incapacité relative a engager ou a maintenir une conversation
comportant un echange réciproque avec d’autres personnes
(quel que soit e niveau de langage atteint),

c) Usage stéréotypé et répétitif du langage ou utilisation
idiosyncrasique de mots ou de phrases,

d) Absence de jeu de « faire semblant », varié et spontané, ou, dans
le jeune age, absence de jeu d’imitation sociale ;

3) Caractére restreint, répétitif et stéréotypé des comportements, des
intéréts et des activités, manifeste dans au moins un des domaines
suivants :

a) Préoccupation marquée pour un ou plusieurs centres d’intérét
stéréotypés et restreints, anormaux par leur contenu ou leur
focalisation ; ou présence d'un ou de plusieurs intéréts qui sont
anormaux par leur intensité ou leur caractére limité, mais non
par leur contenu ou leur focalisation,

b) Adhésion apparemment compulsive a des habitudes ou a des
rituels spécifiques, non fonctionnels,

c) Maniérismes moteurs stéréotypés et répétitifs (par exemple,
battements ou torsions des mains ou des doigts, ou mouvements
complexes de tout le corps),

d) Préoccupation par certaines parties d'un objet ou par des
eéléments non fonctionnels de matériels de jeux (par exemple,
leur odeur, la sensation de leur surface, le bruit ou les vibrations
qu'ils produisent).

C. Le tableau clinique n’est pas attribuable a d’autres variétés de trouble
envahissant du développement : trouble spécifique de l'acquisition du
langage, versant réceptif (F80.2), avec des problémes socio-émotionnels
secondaires ; trouble réactionnel de 'attachement de I'enfance (F94.1)
ou trouble de I'attachement de l'enfance avec désinhibition (F94.2) ;
retard mental (F70-F72) avec quelques perturbations des émotions ou
du comportement ; schizophrénie (F20) de survenue inhabituellement
précoce ; syndrome de Rett (F84.2).

Evolution et facteurs pronostiques
La question de I'évolution et du pronostic des enfants qui recoivent un

diagnostic d'autisme est essentielle pour eux, leur famille et les
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professionnels qui les accompagnent. Pourtant, l'évolution des
personnes avec autisme est mal connue, probablement en raison du peu
d'études prospectives permettant de suivre des cohortes sur de longues
périodes et d'identifier leurs trajectoires évolutives depuis l'enfance
jusqu'a 1'age adulte. Globalement, I'impression qui domine est celle de
progrés pour la plupart des enfants, depuis l'heure du premier
diagnostic (BAGHDADLI et al, 2008). Ces progrés pourraient étre plus
marqués pour les générations actuelles qui ont bénéficié de traitements
plus précoces et plus spécifiques, c'est-a-dire davantage centrés sur
leurs difficultés socio communicatives.

Cependant, les études disponibles confirment l'idée que l'autisme et ses
conséquences en termes de handicap adaptif sont durables, y compris
dans les formes sans retard mental. Ainsi, si la plupart des enfants avec
un autisme de haut niveau ou un syndrome d'Asperger ont eu acces a
une scolarité ordinaire, trés peu a l'age adulte font des études
supérieures, moins de la moitié exerce une activité professionnelle
salariée et moins de 30% sont en habitat autonome (TSATSANIS, 2003).
Ainsi, malgré les traitements proposés, le diagnostic reste stable
pendant la vie, ce qui incite a une réflexion sur un accompagnement des
personnes avec autisme, prenant en compte les spécificités de leur age
et de leurs tableaux cliniques.

Les facteurs pronostiques identifiés pour le moment sont le niveau
d'intelligence mesuré dans l'enfance et la capacité d'utiliser un langage
oral (BAGHDADLI et al, 2008). Ainsi, les enfants qui ont un retard sévere
et pas de langage oral évoluent vers les formes les plus handicapantes
du spectre autistique. Ces facteurs bien que consensuels restent
globaux, pour ne pas dire grossiers, et n'expliquent qu‘une petite partie
de la variabilité des trajectoires évolutives. Le rdle de variables
cognitives ou cliniques plus fines (par exemple, les capacités
métacognitives ou encore la présence de co-morbidités médicales) n'est
pas connu, car elles sont rarement intégrées dans les suivis de cohorte.
En outre, l'impact des thérapeutiques sur l'évolution de personnes
atteintes d'autisme reste I'objet du débat (BAGHDADLI, ibid.).

Les recherches sur la plasticité neuronale ont incité les professionnels a
considérer les interventions précoces comme des facteurs susceptibles
d'influencer le développement des enfants avec autisme. Depuis la
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publication des travaux princeps de LOVAAS (1987), l'intensité des
interventions précoces et le fait qu'elles se situent dans une approche
C(?mportementale sont aussi souvent présentés comme des aspects
nécessaires a leur efficacité.

D'autres travaux mettent en avant l'intérét de programmes construits
en référence a l'approche cognitivo-comportementale (tel le programme
TEACCH) (ALDRERD, GREEN, ADAMS, 2004). Plusieurs revues de la
littérature [BAGHDADLI, PICOT, MICHELON et al, 2007) s'accordent a
souligner l'utilité des interventions utilisant les principes les principes
de la psychologie cognitive et comportementale pour améliorer
I'évolution des enfants avec autisme, mais aucune n'affirme que leur
efficacité est supérieure a celle d'autres types d'interventions.

Description Clinique

Altération qualitative des modes de communications

Malgré la présence d'un langage pouvant étre de bonne qualité sur le
plan formel (bonne mobilité du stock lexical, construction syntaxique
élaboree), les personnes avec TED-SRM sont souvent en grande
difficulté dans I'organisation et la structuration de leurs échanges
conversationnels.

Parmi les facteurs explicatifs, il faut souligner 1'existence de problémes
de communication, tant sur le versant expressif que sur le versant
réceptif (compréhension, perception) de celle-ci. En effet, les attitudes,
les gestes, les regards et les mimiques faciales soutiennent et
contribuent fortement a l'intelligibilité du discours et a la clarté de
I'échange conversationnel. La capacité a les observer, a les décrypter et
a les interpréter a bon escient est par conséquent indispensable.
L'altération de ces comportements ou l'incapacité de les décoder,
comme c'est le cas dans les TED-SRM, produisent des perturbations
séveres des relations avec autrui. Ainsi, l'inadéquation ou parfois
lI'absence de regards, de mimiques faciales (ou les difficultés dans leur
compréhension) ou encore une gestualité inappropriée, comme cela est
observable chez les personnes avec autisme, court-circuitent leurs
possibilités d'interaction sociale.
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Les singularités vocales souvent présentes (au plan de la prosodie
émotionnelle, du timbre de la voix ou de son intensité) ou encore un
manque d'ajustement ou de flexibilitté dans les aptitudes
conversationnelles augmentent les difficultés relationnelles. La
compréhension du langage est également souvent littérale, au premier
degré et les notions implicites fréquentes dans une conversation ne sont
pas pergues.

Les conséquences sont d'autant plus graves que ces perturbations
s'installent t6t dans leur développement et que les enfants avec de telles
difficultés vont perdre des opportunités d'interactions qui pourraient
leur permettre un apprentissage social. S'installe alors un véritable
"cercle vicieux", lié au fait que des difficultés interactives "innées" sont
renforcées par 1'évitement des situations sociales anxiogenes.

Intérét restreint, comportements répétitifs

Les personnes avec TED-SRM abordent le monde avec une curiosité
singuliére pouvant les conduire a se focaliser excessivement sur des
intéréts qui prennent alors un caractere restreint. Elles développent
également des comportements répétitifs, stéréotypés pouvant étre
pergus comme des troubles obsessionnels compulsifs.

Ces aspects peuvent étre source de comportements non adaptés
socialement et de troubles pragmatiques A titre d'illustration, des
thématiques récurrentes (intérét restreint pour les insectes, par
exemple) peuvent envahir le discours de la personne sans que le
contexte et le statut social de l'interlocuteur soient pris en compte. Par
ailleurs, des conduites motrices "génantes” pour la personne ou son
environnement peuvent survenir (mouvements de flapping des mains,

balancements).

Fonctionnement sensoriel

Les particularités perceptives des personnes avec autisme sont souvent
sous-évaluées, alors qu'elles donnent lieu a beaucoup d'inconfort au
plan sensoriel et sont probablement responsables de nombreux troubles
du comportement et d'anxiété. Ces particularités sont liées a des
troubles de la modulation sensorielle, c'est-a-dire des difficultés de
régulation et d'organisation des comportements en réponse aux
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informations sensorielles. De ce fait, peuvent exister des hyporéactivités
(méconnaissance ou réponse lente & un stimulus), des hyperréactivités
(réaction exagérée, prolongée a un stimulus) ou encore la recherche
exagérée de stimulations sensorielles.

Toutes les fonctions sensorielles peuvent étre concernées
(somesthésique, visuelle, auditive, vestibulaire, tactile et gustative) et
les troubles fonctionnels peuvent n'étre compris par l'environnement
que comme des troubles du comportement. Ainsi, les mains posées
longuement sur les oreilles et une agitation peuvent traduire une
hyperacousie, des mouvements latéraux de la téte une recherche de
stimulations visuelles ou labyrinthiques, le retrait brutal de la main une
irritation tactile. De fagon peut étre moins perceptible au plan des
comportements observables, mais avec des conséquences négatives au
plan cognitif, certaines personnes avec autisme souffrent excessivement
du brouhaha dans une salle pleine de monde, une cour de récréation ou
un grand magasin par exemple. Il s'ensuit souvent chez eux fatigue,
anxiété et évitement.

Ces particularités dans la perception de I'état du corps nous semblent
particulierement importantes quand elles sont replacées dans le cadre
théorique récent des émotions proposé par DAMASIO (2003). Ce
neurologue américain a réactualisé les théories de JAMES-LANGE, d'abord
tres controversées puis oubliées, qui accordaient une place principale au
corps dans la genése des émotions. Pour DAMASIO (1995), le corps n'est
pas bien sir la seule entité sur laquelle se fonde l'expérience
émotionnelle, un autre élément clé étant l'analyse cognitive. DAMASIO
donne d'ailleurs des exemples cliniques de plusieurs patients souffrant
d'asomatognosie (liée a des lésions cérébrales impliquées dans
l'encartage des états du corps) et a laquelle sont associés des déficits
émotionnels. Nous pouvons envisager la possibilité que les
modifications de la perception de I'état du corps dans l'autisme soient
également associées a une modification du niveau émotionnel.

Particularités des cognitions et des émotions

Le fonctionnement intellectuel des personnes avec trouble envahissant
du développement se situe dans la zone normale, c'est-a-dire que les
notes de QI mesuré aux épreuves psychométriques conventionnelles
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sont au-dessus d'une note de 70. Cette apparente normalité s'associe en
réalité a une forte hétérogénéité entre les différentes dimensions de
l'intelligence. Par ailleurs, les TED-SRM sont marques par un retard
adaptatif important caractérisé par des difficultés dans les dimensions
de la socialisation, de la communication et de l'autonomie. Les
hypotheéses actuelles relient ces difficultés aux particularités du
fonctionnement métacognitif (SPERANZA, M. 2009). Parmi ces
particularités, il est spécialement souligné les troubles de l'expression
émotionnelle, de la reconnaissance visuelle des émotions faciales ou
encore ceux de la lecture des situations sociales (GOLAN, BARON-COHEN,
2008). II est aussi évoqué le défaut de théorie de 1'esprit, faisant ainsi
référence aux difficultés d'attribution des états mentaux (intentions,
croyances, désirs), mais ces difficultés ne sont pas spécifiques a
l'autisme et sont retrouvées dans d'autres troubles du développement
ou dans des pathologies psychiatriques telles que la schizophrénie (HAS,
2010).

Les fonctions exécutives, c'est-a-dire la capacité a planifier mentalement
les séquences d'une action, sont également troublées (HAS, 2010).
D'autres particularités, notamment au plan de la perception sensorielle
(GERRARD, RUGG, 2009), sont considérées comme liées aux troubles
adaptatifs et susceptibles de se traduire par une forte anxiété.

Les programmes comportementaux

Les succes qui semblent étre les plus importants dans le traitement des
autistes sont rapportés par les chercheurs qui utilisent les techniques
comportementales comme mode de traitement : ANDERSON, CAMPBELL et
O'MALLEY CANNON (1996); EGEL (1996); LovAAS (1996) ; ROMANCZYK,
MATEY et LOCKSHIN (1996).

Les programmes favorisant les interventions comportementales ne
considérent pas le trouble autistique comme un trouble intrapsychique
mais comme un ensemble de comportements qui sont soit en déficit
(imitation, langage, habiletés sociales...) ou en surplus (autostimulation,
automutilation, crise de colére...). Ce sont les procédures opérantes qui
sont utilisées lors de ces traitements pour aider les enfants a apprendre
les comportements appropriés et diminuer ou contréler leurs
comportements inadéquats.
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Le Programme UCLA Young Autism Model of Service Delivery

Procédure UCLA - YAMSD
Le programme U.C.L.A. Young Autism Model of Service Delivery (UCLA-
YAMSD) de LOVAAS est un programme de stimulation précoce pour les
jeunes enfants autistes. Les enfants admis doivent étre 4gés de moins de
4 ans. Le programme est structuré et intensif, il s'échelonne sur plus de
trois ans, 12 mois sur 12, a raison de 40 heures par semaine. Plusieurs
évaluations sont effectuées : au début (Autism Diagostic Interview
Revised AD.L-R et Independant Diagnosis de Rutter et al) ; ensuite a 3 et
6 mois de traitement et a la fin de celui-ci (BAYLEY, WESCHLER, VINELAND
entre autres). LOVAAS et ses collaborateurs ont créé un instrument
d'évaluation permettant de mesurer le taux d'acquisition de I'enfant. Le
Early Learning Measure (FIRESTONE, 1982) utilisé avant le traitement et
trois mois plus tard, permet de préciser aux parents si les interventions
privilégiées a l'intérieur du traitement fonctionnent ou non auprés de
leur enfant.
Le traitement s'effectue au domicile de l'enfant lors des premiéres
annees ; par la suite, il s'étend dans la communauté. Les parents sont
présents tout au cours du traitement, ils doivent appliquer le traitement
aupres de leur enfant Le traitement est géré par un psychologue
clinicien, la supervision clinique s'effectue par les thérapeutes seniors et
le travail auprés des enfants se fait par des éducateurs. Ceux- ci
recoivent une formation intensive de six mois comprenant
l'apprentissage des techniques de modification du comportement et les
objectifs du programme (il semble difficile de croire qu'une "méthode
miracle” vienne a bout d'un syndrome si complexe que l'autisme en
moins d'une année).
Suite au processus d'évaluation, le plan d'intervention est défini selon
les forces et les faiblesses de I'enfant. Généralement, lors de la premiére
année, le but du traitement consiste a :

- réduire I'automutilation et les comportements agressifs,

- apprendre a l'enfant comment faire des demandes verbales

élémentaires,
- enseigner l'imitation,
- établir des jeux appropries avec les jouets,
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- promouvoir I'extension du traitement dans la famille.

Durant la seconde année, le traitement met l'accent sur l'enseignement
du langage expressif et abstrait. Le traitement s'étend jusque dans la
communauté de I'enfant en vue de l'intégrer dans un groupe préscolaire.
Dans la troisiéme année, l'enfant apprend l'expression émotive et les
taches pré-académiques comme la lecture, I'écriture, les mathématiques
et I'apprentissage par observation en vue d'étre intégré dans une classe
ordinaire. Au début du traitement, les séances sont individualisées, puis
l'enfant est appelé a généraliser ses acquis avec des personnes
différentes et a l'intérieur de différents contextes. Les comportements
perturbateurs sont observés et analysés. Puis, des interventions
spécifiques sont employées pour les réduire et les éliminer.

Résultats du programme UCLA - YAMD

Les résultats du programme sont impressionnants s'ils sont pris au pied
de la lettre. Neuf enfants appartenant au groupe expérimental sont
parvenus a un fonctionnement normal dans une classe ordinaire, ils ne
présentent aucun déficit intellectuel ou comportemental et leur langage
est considéré comme fonctionnel (soit 47% des enfants). Huit enfants du
méme groupe ont été acceptés dans une classe de premiére année pour
enfants ayant des problémes d'aphasie perte de la parole ou de la
compréhension du langage, (soit 42%). Ces huit enfants ont obtenu en
moyenne un score d'intelligence de 70. Seulement deux enfants (soit
10%) sont placés dans une classe pour enfants autistes et ayant un
retard intellectuel profond selon les études de LOVAAS de 1987. Cing ans
plus tard, une relance est effectuée et les résultats semblent se
maintenir.

Suite aux impressionnants résultats obtenus, plusieurs chercheurs
effectuent des critiques et mentionnent que les résultats ne refletent pas
l'amélioration du fonctionnement cognitif mais plutét I'amélioration de
la compréhension et l'obéissance aux consignes (SCHOPLER, SHORT et
MESIBOV, 1989). Ces auteurs ameénent des questions concernant la
sélection des sujets : pas de diagnostic a partir de tests standards et age
de diagnostic trop précoce pour étre fiable. Il semble donc impossible de
déterminer si les changements notés sont attribués a une intervention
individualisée ou a des techniques comportementales spécifiques.
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Toujours selon ces auteurs, aucune reproduction comparable du projet
d'étude de LOVAAS n'a été faite. Toutefois, EISEKETH (1995), qui reproduit
totalement le programme de LOVAAS de 1987, précise que les enfants
participant au Early Intervention Project a Oslo améliorent leurs
comportements de 20% et ce en moins d'un an d'intervention. Tout
comme le programme TEACCH, ce programme inclut tous les critéres
maximisant les interventions. Sans prétendre a une compléte
"guérison”, ce qui est en totale contradiction avec la donnée
universellement reconnue que presque aucun enfant autiste ne guérit de
son état, on peut toutefois attendre certaines améliorations non
négligeables de ce type de programme.

Le programme vocationnel pour adultes.

Ce programme comportemental élaboré par SMITH, BELCHER et JUHRS en
1995 privilégie des interventions pour des patients adultes ages de plus
de 21 ans. Ce programme aide les jeunes autistes a s'insérer dans un
milieu de travail répondant a leurs besoins et favorisant leurs
caractéristiques personnelles. Les besoins des personnes autistes,
mémes s'ils ont des difficultés a les exprimer, sont les mémes que ceux
des autres personnes dites "normales". Ils ont besoin de sources
d'intérét, d'avoir la sensation de pouvoir faire quelque chose de leurs
mains et de leur vie, d'avoir une certaine estime d'eux mémes...Les
milieux de travail sont divers tels que le travail de bureau, les ateliers de
recyclage, les marches d'alimentation, les bibliotheques, etc.

Pour intégrer le programme, plusieurs évaluations sont effectuées telles
que des évaluations standardisées mesurant les habiletés académiques,
langagieres, sociales, motrices et vocationnelles. Des rencontres avec les
parents et l'observation des comportements de la personne autiste ont
lieu afin d'orienter le patient vers un milieu de travail adéquat. Le
programme est intensif, il peut s'effectuer sur cing jours par semaine a
raison de huit heures par jour. Plusieurs techniques de modification du
comportement sont employées comme les consignes claires et précises,
les jeux de r0le, les indices physiques, visuels et verbaux, la
généralisation des apprentissages avec d'autres intervenants, d'autres
moyens et dans d'autres milieux de travail.
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Les renforcateurs sont aussi utilises pour maintenir la motivation de la
personne autiste. L'analyse comportementale appliquée est employée
pour considérer les comportements perturbateurs. Pour ce faire, la
problématique est ciblée, une évaluation fonctionnelle du
comportement est faite et la sélection des stratégies est élaborée. Les
antécédents comportementaux, l'environnement et les contingences
sont contrdles. Des stratégies alternatives aux comportements
inadéquats sont mises en place et l'extinction des comportements
inappropriés est favorisée. Une rétroaction concernant les
comportements inadéquats est effectuée par la suite afin de prévenir de
tels comportements.
Le programme est structuré et aide la personne autiste a gérer son
travail et ses comportements. Premiérement le personnel travaillant
avec la personne autiste est encadré et supervisé. Puis, plusieurs
mesures sont favorisées pour aider le jeune autiste a effectuer son
travail comme l'horaire de travail, la décomposition du travail en unites
plus simples, la structure naturelle des lieux.. Des techniques aidant a
gérer les comportements sont implantées telles que 1'auto cotation de la
production et de la précision du travail, l'autogestion des
comportements et ]'auto renforcement.
Le plan d'intervention se base sur les sphéres suivantes :

- les prérequis au travail,

- les habiletés de communication,

- les habiletés sociales,

- laréponse aux consignes verbales,

- les habiletés académiques fonctionnelles,

- le style d'apprentissage,

- les préférences vocationnelles,

- la gestion des comportements perturbateurs.
Ce programme étant assez récent, nous ne possédons pas les données a
propos des résultats obtenus, des instruments d'évaluation utilisés ou
des évolutions personnelles des différents individus, cependant il parait
clair que ce type de programme ne peut étre qu'une avancée dans le
domaine des adultes autistes.
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Analyse Appliquée du Comportement (Applied Behavior
Analysis ABA)
L'ABA comme résultat de la psychologie comportementale
L'analyse appliquée du comportement est une branche de la psychologie
qui s'appuie sur les principes de l'apprentissage pour résoudre des
problémes de sante mentale et pour améliorer la facon dont les
individus agissent au quotidien. L'ABA se concentre sur le
comportement manifeste plut6t que sur des états mentaux supposés, et
cherche a identifier ce qui, dans Il'environnement, influence le
comportement des individus. La relation fonctionnelle entre les
événements  spécifiques qui précédent et suivent certains
comportements est analysé afin de développer des procédures qui
augmentent les comportements désirés et diminuent ceux qui ne le sont
pas. L'ABA peut étre utilisé dans tout type de situations, avec tout type
de populations et de groupes d'ages et permet d'améliorer de nombreux
comportements, parmi lesquels les compétences sociales.
L'ABA utilise des stratégies fondées sur la théorie de l'apprentissage. Le
“conditionnement opérant”, une forme d'apprentissage communément
associé a Skinner, se fonde sur la manipulation systématique des
consequences des comporterent pour changer leur taux d'apparition
dans le futur. Le comportement qui est suivi d'une conséquence
agréable (par ex. bonbons, éloges, ...) a plus de chance de se reproduire
dans le futur ("renforcement”, utiliser une récompense pour fournir de
la motivation). Un comportement qui est suivi d'une conséquence
désagréable (par ex. réprimandes, douleurs ou étre ignoré) aura
tendance a diminuer dans le futur.
L'ABA  utilise également toute une variété de procédures
d'enseignement parmi lesquelles 1'enseignement par essais distincts, le
jeu de role, le modelage, 'enseignement des interactions, ainsi que les
techniques de gestion des comportements comme l'analyse
fonctionnelle du comportement, le renforcement différentiel d'autres
comportements (Differential Reinforcement of Other behavior DRO),
I'extinction, la mise a I'écart, le faconnement, le "contréle du stimulus” et
I'estompage. La mise en place de stratégies fondées sur la théorie de
l'apprentissage constitue le comportementalisme.
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Le comportementalisme met 'accent sur le réle de l'expérience avec
I'environnement qui influence notre comportement, partant de la
croyance que les comportements peuvent étre appris, mais également
étre désappris a travers des changements environnementaux.

L'ABA comme méthode scientifique

Le comportementalisme qui se fonde sur une méthodologie scientifique,
differe d'autres théories sur le comportement humain, en ce que les
comportementalistes partent des comportements observables et tentent
de rester objectifs, en s'appuyant sur des données pour prendre des
décisions relatives aux traitements, plutdt que sur des interprétations
subjectives. Ils cherchent a démontrer les relations causales par
l'utilisation de plans expérimentaux qui réduisent les probabilités de
chance ou de biais qui pourraient affecter les conclusions.

Les comportementalistes tiennent aussi compte des sentiments et
émotions, mais décrivent ces expériences de fagon spécifique et
mesurable dans le but de les évaluer aussi précisément que possible, en
ne se prononcent qu'avec beaucoup de prudence sur le succés des
traitements, sauf si une recherche rigoureuse a été menée.

Cependant, 1'utilisation du jargon comportemental, qui renvoie a un
vocabulaire professionnel spécialisé, peut mettre mal a l'aise ceux pour
qui il n'est pas familier. Cela peut défavoriser la méthode quand d'autres
traitements sont mis qui visent a produire des sentiments réconfortants
et ne s'appuient que sur un seul cas. Il s'agit d'un désavantage pour les
parents quand ils doivent prendre des décisions sur le traitement de
leur enfant.

Bien que 1'ABA ne soit pas une approche maltraitante, ne déshumanise
pas les enfants et ne produit pas d'enfants robotisés, elle a des difficultés
a gagner de 1'adhésion, souvent en raisons d'expériences de mauvaises
implantations, alors que mise en place correctement, c'est une approche
qui vise a la généralisation et qui permet une utilisation des compétences
bien au-dela d'une situation d'apprentissage en un pour un.

L'Enseignement par essais distincts

Une des techniques d'apprentissage les plus communément utilisées par
les praticiens en ABA est l'enseignement par essais distincts (Discrete
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Trial Teaching DTT). Cette méthodologie instructionnelle spécifique,
s'appuyant sur les principes de 1'ABA, est un procédé d'enseignement
utilisé pour développer une large gamme de compétences, dont les
compétences cognitives, la communication, le jeu, les compétences
sociales et I'autonomie. De plus, il s'agit d'une stratégie pour maximiser
l'apprentissage a tout age et chez toutes les populations.
L'enseignement par essais distincts implique :
1. d'identifier les compétences a acquérir;
2. de décomposer des compétences complexes en petits
éléments
3. d'enseigner un élément de la compétence a la fois jusqu'a sa
maitrise;
4. de prévoir une pratique répétée durant une période de
temps déterminée et intensive;
5. de fournir des guidances et un estompage de ces guidances
lorsque c'est nécessaire;
6. d'utiliser des procédures de renforcement
7. de faciliter la généralisation des compétences dans
I'environnement naturel. Bien que tous les praticiens
n'incluent pas explicitement les étapes de la généralisation,
la  recherche montre qu'il s'agit d'une composante
importante du traitement (STOKES & BAER, 1977).
L'unité d'enseignement de départ, appelée "essai" a un début et une fin
distincts, d'ou le nom "distinct". L'essai commence avec un signal clair,
qui permet a I'éléve de savoir ce qui est attendu. En termes techniques,
on dira qu'il signale l'existence d'un renforcement qui pourra étre
délivré si un comportement donné est émis. Ce début peut consister en
une question ("Que fait une vache?"), une consigne ("Compte jusqu'a
10") ou un événement (un autre enfant s'approche, ce qui indique qu'il
faut entamer une réponse sociale). S'ensuit une possibilité limitée dans
le temps pour répondre, en général quelques secondes. En DTT, une
réponse active est attendue, requise et nécessaire. Il ne s'agit pas juste
d'une activité passive comme écouter une lecon. Les conséquences,
telles que récompenses ou feed-back, sont délivrées immédiatement
apres que I'enfant a tenté d'accomplir la tache, de fournir une réponse a
la question ou des lors que la limite de temps est dépassée. Si la réponse
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est émise correctement, on propose un renforcement sous forme de
félicitation sociale, d'activités ou d'objets favoris, tandis que, si la tache
est accomplie incorrectement, on propose un feed-back correctif, ou
alors on choisit simplement de ne pas renforcer la réponse.

L'apprentissage commence par une étape de la compétence, en

recherchant le comportement le plus renforgant a apprendre, apres

avoir divisé la compétence en de petites unités (analyse de tiches).

L'éleve aura besoin de répéter cette étape de nombreuses fois par jour

pour maximiser le taux d'acquisition de la compétence. Aprés qu‘une

étape a été maitrisée, les étapes suivantes sont introduites.

Pendant les sessions d'apprentissage, 'éléve recevra des guidances ou

des incitations de maniére a lui permettre de réaliser l'étape cible

correctement. Cela assure un haut niveau de succes, ce qui rend le

processus d'enseignement plus agréable pour 1'éléve. Tout au long de la
session, pour lui apprendre a affiner ses réponses ou a associer les
réponses et les situations qui vont ensemble, l'enfant regoit un
renforcement positif ou des feed-back (positifs ou correctifs) selon la
qualité de sa performance. Au fur et & mesure que l'éleve montre un
haut niveau de réussite, les guidances sont estompées et un niveau de
renforcement plus important est fourni lors des essais réussis sans
guidance ou & un plus grand niveau d'indépendance, afin d'éliminer les
incitations aussi rapidement que possible. Pour finir, une fois les étapes
acquises dans les sessions d'apprentissage, la compétence devra étre
pratiquée dans des conditions moins structurées et plus naturelles. En
travaillant de nombreuses étapes, et de maniére successive, I'enfant
acquiert d'autres compétences, ne passant a l'étape suivante que
lorsque la précédente est acquise.

L'enseignement par essais distincts peut étre différencié des essais
continus ou d'autres méthodes d'enseignement qui présentent une
grande quantité d'information aux enfants, sans avoir clairement
identifié ou défini les réponses cibles.

Bien qu'il s'agisse d'une approche intensive, l'enseignement par essais
distincts implique un renforcement abondant et les enfants en viennent
rapidement a apprécier le processus d'apprentissage. Il est rapporteé les
eleves peuvent non seulement tolérer un nombre surprenant d'heures
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de DTT au cours de la journée, mais également qu'ils en profitent et en
viennent a apprécier ce processus d'apprentissage qui leur permet de
découvrir un personnel amusant, respectueux, dynamique et appréciant
leur compagnie.

Eviter les cotés négatifs de 'ABA

L'AB.A, bien qu'étant une approche jugée extrémement efficace, peut

aussi présenter des cOtés négatifs qui peuvent étre surmontes si

l'intervention comportementale est réajustée de facon précise. Les effets
indésirables suivants peuvent étre évités en définissant un programme
de traitement plus équilibré :

— L'égocentrisme peut se retrouver chez un enfant dont les désirs sont
satisfaits a I'extréme et a qui on ne demande jamais de faire passer
les souhaits d'une autre personne avant les siens.

— La recherche d'attention peut apparaitre lorsqu'un enfant est
continuellement entouré de personnes qui sont uniquement
présentes et disponibles pour lui. Cela I'améne a mal évaluer la
quantité d'attention qu'il est en droit de recevoir. Si 1'on veut éviter
cela, il faut faire en sorte que l'attention dépende toujours d'un
comportement approprié, soit délivrée en quantités raisonnables, et
l'enfant devra systématiquement étre exposé a des situations durant
lesquelles il devra attendre avant d'obtenir de I'attention.

- La dépendance peut s'installer parce que les adultes sont trop

rapides a fournir de l'aide et ne laissent pas a l'enfant I'opportunité
de découvrir qu'il peut faire beaucoup de choses seul. L'intolérance
a l'échec peut résulter du fait que l'accent est surtout mis sur les
bonnes réponses, mais que les tentatives de réaliser des choses
difficiles ne sont pas suffisamment valorisées.

— La résistance aux changements peut survenir lorsque les routines

sont trop accentuées et que l'enfant n'est pas assez exposé a des
situations multiples et variées.

— Les problemes de généralisation de consignes peuvent survenir

quand celles-ci sont posées de facon systématique, avec
invariabilité, et dans un langage simplifié a 1'extréme.
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La méthode Lovaas

Le docteur LOVAAS, psychologue, est reconnu comme l'un des pionniers
dans le domaine de 1'éducation, et principalement dans le traitement des
enfants avec des troubles du spectre autistique. C'est au début des
années 1960 que LOVAAS commence a étudier l'effet des procédures
comportementales sur l'automutilation. Les enfants concernés par le
traitement manifestaient des comportements extrémement dangereux,
comme se cogner la téte contre les murs, ... LOVAAS a démontré que
1'ABA était efficace pour réduire, voire éliminer, ces types de
comportements (LOVAAS, FREITAG, GOLD & KASSORLA 1965). Il propose
d'ignorer les comportements considérés comme nuisibles et de fournir
une quantité importante de renforcement positif pour chaque
comportement alternatif approprié.

Cela s'est révélé efficace car les comportements problémes qui étaient
maintenus en raison de l'attention qui leur était accordée lorsqu'ils
apparaissaient, ont disparu. Il faut cependant noter que la diminution
des automutilations a été lente et que les comportements se sont
maintenus avant de disparaitre. LOVAAS a donc étudié l'ajout de
procédures de punition dans le traitement, afin de supprimer plus
rapidement les comportements d'automutilation. Ses résultats montrent
clairement l'efficacité de la combinaison des procédures de punition et
du renforcement positif : non seulement les comportements
d'automutilation sont supprimés plus rapidement de I'expérimentation,
mais l'effet s'étend a d'autres situations et a d'autres comportements
perturbateurs comme les coléres ou l'autostimulation, De plus, les
résultats du traitement se sont maintenus dans le temps.

Selon LOVAAS, pour traiter efficacement des comportements
perturbateurs, il fallait intégrer l'apprentissage d'un comportement
approprié de remplacement, et que ce comportement alternatif soit
maintenu par des renforgateurs naturels. II reconnait que les
comportements perturbateurs ne sont pas aléatoires, mais qu'ils
peuvent avoir un sens et un but spécifiques pour la personne qui les
émet. LOVAAS soumet l'idée que ces comportements peuvent, par
exemple, permettre a un enfant d'obtenir de [l'attention, de
communiquer un désir ou encore d'éviter une situation désagréable. Il
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semble donc essentiel d'apprendre a I'enfant comment arriver au méme
résultat, mais de facon adaptée.

Ainsi, des 1964, LOVAAS a mené des études sur I'apprentissage du
langage et d'autres compétences adaptatives (par exemple, LOVAAS,
BERBERICH, PERLOFF & SCHAEFFER, 1966; LOVAAS, FREITAG, KINDER,
RUBENSTEIN, SCHAEFFER & SIMMONS, 1966; LovAAS, FREITAS, NELSON &
WHALEN 1967). 11 a montré qu'en utilisant des procédures
d'enseignement systématique (principalement DTT), les enfants
pouvaient non seulement apprendre a parler, mais également
apprendre d'autres compétences essentielles comme le jeu, les
interactions sociales et I'autonomie.

Les recherches de LOVAAS sur I'ABA ont contribué de facon importante a
l'amélioration de la qualité de vie des enfants atteints de troubles du
spectre autistique. Avant cela, l'autisme était percu comme une
condamnation irréversible a un fonctionnement cognitif limité. LOVAAS a
prouvé que ces enfants possédaient bien plus de potentiel que l'on ne
pouvait I'imaginer et qu'il fallait en tenir compte.

Le renforcement, l'extinction, la punition pour réduire des
comportements problémes ou l'enseignement systématique sont des
procédures utilisées depuis les années 1920. L'ABA avait donc montré
son efficacité auprés d.'autres populations avant les recherches de
LOVAAS qui se sont construites sur les découvertes de ceux qui l'ont
précédé dans le domaine, et on servi de bases a ceux qui l'ont suivi.

Les procédures utilisées par LOVAAS dans les années 1980 ont bien
évolué et different de celles employées dans les années 1960. Les
recherches et les expériences cliniques ont permis une évolution
continue des méthodes de traitement. Ainsi, la punition a petit a petit
été mise de coté, au profit de programmes comportementaux plus
sophistiqués.

Les techniques d'enseignement sont devenues plus naturelles.
L'ensemble du programme est devenu plus clair. En cela, le terme
“thérapie Lovaas" peut sembler non approprié¢ car figée. L'expression
“traitement comportemental intensif’ semble donc plus adaptée pour
décrire les méthodes développées par LOVAAS et ses collaborateurs pour
le traitement des enfants atteints de TSA.
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Conclusion

L’autisme reste avant tout une maladie lourde et trés handicapante pour
des milliers de sujets et leur famille, et une énigme en de nombreux
points pour les professionnels et les chercheurs. Il subsiste encore
beaucoup de questions a élucider et d’autres a améliorer. Les recherches
continuent et les résultats arrivent petit a petit a une meilleure
connaissance et donc une meilleure compréhension de la maladie.
L'évolution est elle aussi trés variable, reflétant a la fois la grande
hétérogénéité des syndromes autistiques, I'hétérogénéité probable de
leur cause (qui restent sujettes a polémique en I'absence de marqueurs
objectivement mesurables et quantifiables), mais aussi la disparité en
matiére de précocité de diagnostic et de prise en charge, et la disparité
de modalités des prises en charge éducatives et thérapeutiques selon les
préférences étiologiques etles écoles.

Dans les différents programmes proposés qui relevent de I'analyse du
comportement, aucune nouvelle procédure n’apparait. L’agencement
des apprentissages, la fagon de séquencer les séances, d’aménager
I'environnement peuvent étre différents mais les principes
fondamentaux ne sont en rien différents de ceux qui ont été présentés
en analyse expérimentale du comportement. Dans tous ces programmes,
I'objectif est que I'enfant apprenne a apprendre dans un environnement
naturel comme tout enfant neurotypique : nous passons d'un
environnement artificiel 2 un environnement naturel en fonction des
compétences de I'enfant.

En conclusion, quelque soit I'approche adoptée, il est essentiel de garder
4 l'esprit que le principal objectif de la thérapie est de soulager les
souffrances morales des autistes, de leur donner la possibilité
d'envisager I'avenir de la fagon la plus sereine possible en leur offrant
ainsi qu'a leur entourage les meilleures chances pour parvenir a une
autonomie maximale et une intégration dans une société qu'ils ne
comprennent pas, pas plus que la société ne les comprend.

Par ailleurs, il est aisé d'admettre, compte tenu de la complexité de ce

syndrome, qu'aucune discipline ne peut a elle seule venir a bout de
I'autisme.
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Education bilingue
Une option pour la scolarisation des enfants sourds
au Maroc

Abdelaziz Arssi,
Doctorant Faculté des Sciences de I’éducation, Rabat

Abstract :

e document va essayer de décrire l'éducation bilingue, de

discuter de la raison pour laquelle cette méthode a vu le jour et

de tenir compte des objectifs de cette approche, et également

de certains problemes qui se posent dans la mise en ceuvre de
cette derniere. Ce sujet est présenté dans son contexte et prend en
compte les recherches menées au cours des 40 derniéres années. Nous
considérons I'expansion du modele bilingue-biculturel, les changements
dans la représentation des personnes sourdes et de la surdité. En outre,
nous décrivons certaines expériences bilingues telles qu'elles ont été
évoquées par d'autres chercheurs ainsi que par des académiciens
sourds au cours des deux derniéres décennies. Finalement, on va
conclure par la présentation de comment une telle approche pourrait
étre intégrée dans le systéme éducatif des sourds au Maroc.

Mots clés: Sourds, éducation bilingue, audition, handicap, langue des
signes
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Introduction

I'éducation des sourds a toujours été caractérisée par la
controverse entre les différentes approches, principalement par
l'opposition entre ceux qui mettent l'accent sur le développement du
langage oral, ce qui exclut l'utilisation de la langue des signes (ci-apres
LS) utilisée par la communauté des sourds dans chaque pays et ceux qui
pronent une approche dans laquelle elle est reconnue comme la
premiére langue des personnes sourdes, l'utiliser pour enseigner le
contenu et le développement de la connaissance de la langue majoritaire
comme 2¢ langue. D’autre part, la littérature sur I'éducation bilingue des
sourds est de nos jours assez vaste et se répand dans de nombreuses
revues, chapitres de livres, monographies, actes du congres et littérature
"grise". Bien que plusieurs définitions de I'éducation bilingue des sourds
aient été proposées, il n'y a pas d'accord sur une définition unique ;
Néanmoins, on retrouve un théme commun parmi toutes les définitions
disponibles, c'est-a-dire que 1'éducation bilingue repose sur un modele
socio-culturel de la surdité et un modele de handicap social (ou «droits
de I'hommen») et incorpore deux éléments clés: ( 1) l'utilisation a la fois
du signe et des langues orales comme aspects intégrés du programme
d'enseignement, et (2) la reconnaissance des qualités distinctes des
communautés sourdes locales en tant que minorités (de langue) avec
leur propre culture (sourde). Plusieurs auteurs ont souligné les points
de convergence et de divergence entre les programmes bilingues des
sourds et ceux des entendants (Grosjean 2000).

Le bilinguisme commence par ['hypothése basique selon laquelle

les enfants sourds sont des utilisateurs naturels d'une langue qui

répond totalement a leurs capacités de compréhension et
d’expression : la langue des signes. Il leur permet d'acquérir une
langue de maniére normale d'un point de vue chronologique. Par
conséquent, nous considérons la langue des signes comme langue
maternelle des éléves sourds (L1) de la communication et de

I'apprentissage(Metzger, 2000.p.105)

Tout comme 1'éducation bilingue pour les enfants entendants,
les expériences bilingues pour les enfants sourds montrent des
différences d'un pays a l'autre et d'une école a l'autre dans le méme
pays. Par exemple, dans certains pays et régions au sein des pays, les
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programmes bilingues des sourds ont été mandatés par la loi (par
exemple, la Suede ou I'Islande), ou ont été reconnus et encouragés par
des mesures juridiques telles que les actes d'éducation (Colombie,
Grece, Irlande, Norveége, Portugal, République Slovaque ou Afrique du
Sud), dans d'autres, ils fonctionnent toujours sur une base volontaire,
avec un financement limité (Foster et al 2003, Saunders 1997, Davies
1991). De plus, l'implémentation de programmes bilingues peut étre
trouvée suffisamment dans les écoles pour les sourds/malentendants
que dans les écoles ordinaires. Ces programmes répondent aux besoins
non seulement des enfants sourds, mais aussi des enfants sourds
présentant des implants cochléaires, des enfants malentendants et
entendants (Timmermans 2003). En outre, les programmes bilingues
different considérablement de l'attention accordée a la composante
culturelle, au soutien de I'administration et du personnel, au curriculum
bilingue-biculturel et aux stratégies pédagogiques, au recrutement et a
la formation des enseignants, au type de programme bilingue, 1'histoire
de I'école (par exemple, une école orale traditionnelle évoluant vers une
école bilingue, une école passant officiellement d'une politique de
communication totale a une éducation bilingue, un programme pilote
bilingue coexistant avec d'autres modes d'enseignement, participation
parentale et communautaire, ou collaboration avec des chercheurs
(Davies, 1991). Pourtant, en dépit de ce changement vers une éducation
inclusive élargie des enfants sourds, il y a encore beaucoup de barriéres
d'un point de vue mondial, national et local qui empéchent les individus
et les organisations d'apprendre ces expériences (Komesaroff, 2000)

1. L'approche bilingue/biculturelle (bibi)

Au cours des 30 dernieres années, de nombreux changements
onteu lieu dans I'éducation des sourds ; Concernant des questions telles
que les conceptions idéologiques, l'organisation éducative,
l'autonomisation des sourds, les personnes sourdes dans les équipes
pédagogique des sourds, le statut de la langue de signes et la deuxiéme
Langue, entre autres. Par conséquent, trois lectures différentes du
modele bilingue-biculturel appliqué a l'éducation des sourds peuvent
étre quétées : Premierement, une lecture méthodologique qui implique
l'application du modéle en tant que systéme académique qui a remplacé
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le modele de Communication Totale par opposition a I'éducation orale,
sans passer en revue les regles et le curriculum, et le réle de la personne
sourde dans le processus éducatif. Deuxiemement, une lecture
linguistique ; et troisiéemement, une lecture psycholinguistique. En
outre, les points de vue linguistique et psycholinguistique de I'éducation
bilingue concernent l'acquisition du langage et les relations lexicales,
sémantiques et syntaxiques des différentes modalités des langues
impliquées. Cette discussion tres nécessaire et significative est cruciale
pour 1'éducation des sourds, méme si elle peut aussi brouiller d'autres
points importants tels que les programmes universitaires,
l'alphabétisation, la relation entre I'éducation et emploi,
'autonomisation des sourds, 1'éducation des nouveaux professionnels,
les mécanismes d'exclusion/inclusion, et les relations de pouvoir. Il est
intéressant de noter que toutes ces lectures ont conservé, et continuent
de garder, un accent sur l'enfant sourd et ne considerent pas les
adolescents et les adultes.

D’autres part, Robert Johnson (1989) a visiblement discuté des
problémes que les éducateurs n'ont pas reconnus depuis des années,
comme l'accés limité au curriculum en raison des mauvaises
compétences en langue des signes de l'enseignant et des faibles attentes
pour la capacité de lecture des éléves sourds. Ils ont proposé des
changements pour 1'éducation des sourds et ont décrit un programme
modele pour l'éducation des enfants sourds selon les principes
directeurs suivants :

e Les enfants sourds apprendront s'ils ont acces a des éléments
que nous voulons qu'ils apprennent.

e La premiére langue des enfants sourds devrait étre une langue
de signes naturelle.

¢ L'acquisition d'une langue de signes naturelle devrait
commencer le plus tét possible afin de profiter des périodes
d'apprentissage critiques.

e Les meilleurs modeles pour l'acquisition de la langue des signes
naturelle, le développement d'une identité sociale et
'amélioration de I'estime de soi pour les enfants sourds sont des
personnes sourdes qui utilisent la langue avec compétence.
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¢ Lalangue des signes naturelle acquise par un enfant sourd offre
le meilleur accés au contenu éducatif,

* Lalangue des signes et la langue parlée ne sont pas les mémes et
doivent étre séparées, a la fois dans l'utilisation et dans le
curriculum.

e L'apprentissage d'une langue parlée pour un sourd est un
processus  d'apprentissage d'une seconde langue par
I'alphabétisation (c'est-a-dire lecture et écriture).

* Lediscours ne devrait pas étre utilisé comme principal véhicule
pour l'apprentissage d'une langue parlée pour les enfants
sourds.

* Le développement des compétences liées a la parole doit étre
accompli grace a un programme qui dispose d'une variété
d'approches, chacune congue pour une combinaison spécifique
d'étiologie et de gravité de la perte auditive.

Les objectifs implicites de 1'éducation bilingue dans le monde
doivent étre pris en considération. Les aspects tels que l'assimilation
d'individus ou de groupes dans la société en général, visant a socialiser
les gens dans leur pleine participation a la communauté et a unifier une
communauté multilingue, s'efforcant l'unité dans une politique
multiethnique ou multinationale linguistiquement diverse sont des
exemples de ce qui peut étre considéré comme la base du bilinguisme.
En ce sens, cette stratégie a une double valeur : premiérement, en tant
que construction historique, culturelle et sociale des perspectives sur la
surdité qui sont basées sur des discours, ainsi que les relations de
pouvoir et de connaissances dans le processus. Ensuite, nous pouvons
trouver des politiques sourdes avec la langue, 1'identité et les pressions
corporelles (Davis, 1997).

Autrement dit, une approche bilingue englobe plus que des
propositions simplement éducatives mais plutét elle enquéte sur les
mécanismes du pouvoir et des relations a l'intérieur et a l'extérieur de
I'école des sourds et I'éducation des sourds en général. De cette facon,
I'éducation bilingue est une proposition liée aux droits de I'homme. La
langue des signes, dans cette vue, est la langue des personnes sourdes et
la langue de l'école. C'est le langage dans lequel l'enfant sourd va
formuler des hypotheses sur le monde, critiquer, parler d'émotions et
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discuter des questions, comme un droit. Ces idées s'opposent aux
conceptions oralistes en vogue au début des années 80, mais ce n'est pas
une simple opposition. Les significations et les systemes symboliques
produisent des représentations sur la surdité et sur I'éducation bilingue
des sourds basées sur des conceptions traditionnelles, qui utilisent la
langue des signes comme outil de diffusion de la culture et de la langue
officielles. Skliar (2001) propose donc de définir la surdité selon les
dimensions suivantes :

Dans la premiére dimension, la surdité comme différence
politique, il est trés fréquent de trouver différentes facons d'identifier
les sourds en utilisant des euphémismes tels que « besoins spéciaux », «
personnes ayant des besoins spéciaux », « diversité », « différence ». Ces
termes semblent étre des exemples de significations qui partagent
diverses similitudes. Les personnes sourdes sont définies par des
significations basées sur la normalité, en étant inventées, réinventées et
produites par des personnes d’audience. Cela se produit parce que la
norme est implicite et invisible ; et, en conséquence de cette invisibilité,
il est considéré comme inexistant. Cela reflete une stratégie
traditionnelle qui brouille le sens des différences culturelles.
L'ambiguité du terme « diversité » conduit, au mieux, a l'acceptation
d'un certain degré de pluralité lié a la norme idéale. Cependant, tous ces
termes ne sont que des moyens de minimiser les conceptions qui
reproduisent encore les anciennes frontiéres de I'exclusion.

Pour Bhabha (1994) et McLaren(1995), la surdité peut se définir
comme une différence politique, non seulement pour remplacer tous les
adjectifs utilisés jusqu'ici, mais comme une option claire. Dans ce sens, la
différence est construite politiquement, historiquement et socialement.
Les différences pour Bhabha et McLaren sont toujours des différences,
et des différences existent méme s'il n'y a pas d'autorisation,
d'acceptation, de respect ou d'autorisation de la normalité. La définition
du handicap n'est pas la fagon de penser aux personnes sourdes puisque
méme lorsque les sourds sont complétement contre l'idée de I'éducation
spéciale, il faut considérer que cette définition a encore une forte
influence sur les modeles d’éducation en place. Par conséquent, il est
nécessaire de discuter de l'impossibilité d'adopter des propositions de
planification qui considerent les personnes sourdes comme
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handicapées, et non pas comme une personne ayant des expériences
visuelles, telles qu'elles ont été définies précédemment. Cela signifie que
si les professionnels de 1'éducation continuent leurs discours, en
essayant de maintenir la notion d'éducation spéciale, il est impossible de
penser a n'importe quels autres styles d’enseignement des sourds.
Apres avoir défini la surdité, le dernier aspect mentionné par
Skliar (2001) est une inversion épistémologique : le « probléeme » des
sourds est en fait des « problémes » de l'éducation des sourds. Cela
implique la prise en compte des problémes que rencontrent les
personnes  entendantes dans leurs interactions  sociales,
communicatives et linguistiques avec les personnes sourdes. Par
exemple, du point de vue culturel, il y a le probléme lié a la perception
de qui sont les sourds ce qui entraine que des spécialistes ou des
enseignants ont des problémes lors de la planification de leurs cours
pour comprendre « l'autre », le sourde. En d'autres termes, au lieu de
continuer a essayer de comprendre la déficience auditive, ils doivent
comprendre le sens (politique) de 1'audition de la normalité. Au lieu de

‘penser que la langue des signes est un probléme, ils doivent analyser le

discours auditif qui représente cette langue comme un probleme. Au
lieu de penser que les sourds sont handicapés, ils doivent comprendre
que les sourds vivent une expérience visuelle dans le monde.
2. Faiblesses dans I'approche orale

D'une maniere générale, I'éducation orale des sourds n'a pas tres
bien reussi a enseigner la lecture et I'écriture aux enfants sourds. Les
recherches accomplies  aux Etats-Unis et d'autres pays d’Europe
montrent que la réussite scolaire, y compris la lecture des jeunes sourds
qui quittent le systéme scolaire, est équivalente a ce qui est considéré
pour les enfants entendants en moyenne de troisiéme ou quatriéme
année primaire (Power et Leight, 2000, Wilbur, 2000).

Malgré des décennies d'efforts concertés, la plupart des enfants

sourds ne progressent que sur une fraction du taux de leur pairs

entendants en apprenant a lire. Les données actuelles indiquent

que, en moyenne, les étudiants sourds dgés de 18 ans quittant

['école secondaire n'ont atteint qu'un niveau de quatriéme a

sixieme année en compétences de lecture. Seulement environ 3

pour cent de ces éléves de 18 ans ont lu au méme niveau que le
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lecteur entendant moyen de 18 ans et plus de 30 pour cent des

éleves sourds quittent ['école analphabéte fonctionnellement

(Marschark, Lang et Albertini, 2002: 157)

Des resultats similaires ont été signalés en Suéde en 1960 et en
Angleterre en 1970. En dépit de 1'évolution technologique rapide et
importante de 1950, ce qui a donné lieu a des aides auditives et
amelioration des équipements dans les écoles en classe, la capacité
moyenne de lire le Suédois d'un jeune diplémé dans ce systeme de
I'école des sourds était bien inférieur au niveau approprié a leur age,
comme les compétences linguistiques orales (Amcoff, 1973, 1969
Nordén, Svartholm, 1984). La principale explication des raisons pour
lesquelles l'apprentissage d'une langue parlée est une grande difficulté
pour les enfants sourds, est que pour un tel discours n'est pas associé
principalement avec des sons, mais seulement de petits mouvements de
la bouche. Ces mouvements que l'enfant peut voir, sont trés semblables
les uns aux autres et, par conséquent, tres difficile a déchiffrer. Malgré
cela, I'éducation des sourds a insisté sur de nombreux cas d'utilisation
d’un langage oral comme base de tout apprentissage en classe (Moores,
1987).

Bien que la langue parlée fiit axée sur la méthode orale dans
I'enseignement de la lecture et 1'écriture, les enseignants ont également
eu recours a l'imitation des approches avec les éléves entendants. Pour
beaucoup d'enfants sourds, ces activités n'ont pas réussi a développer
des compétences en littératie (Lynas, 2005). A peu prés du moment ol
les langues des signes étaient reconnues comme de vraies langues, le
mécontentement de l'oralisme augmentait. L'étude sémantique de
Conrad, qui a examiné une cohorte de sorties d'école des sourds dans les
années 1970, a été cruciale pour cette insatisfaction. Il a constaté que les
éleves sourds ont quitté 1'école a I'dge de neuf ans avec une lecture
mediane ; avec une mauvaise intelligibilité de la parole et des
compétences en lecture sur les levres, pas mieux que celles des enfants
entendants, malgré leur formation dans ce domaine (Conrad, 1979). De
telles réalisations ont également été démontrées dans d'autres études
d'autres pays.
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3. Evolution de I'éducation bilingue

Avant la fin des années 1960 et au début des années 1970, les
langues des signes n'étaient pas considérées comme des langues
appropriées, mais comme des systémes bruts de mime et de geste. Les
Etats-Unis ont été les premiers a reconnaitre La ASL(American Sign
Language) aprés les recherches menées par William Stokoe dans les
années 1970, et Mary Brennan, qui a inventé le terme BSL - ou British
Sign Language. Cette reconnaissance signifie que, pour la premiére fois,
l'utilisation de la langue des signes dans 1'éducation est devenue une
possibilité.

De plus, il y a eu de nombreuses études (Israélite, et al., 1989 ;
Strong & Prinz, 2000; Wilbur, 2000) sur les performances des enfants
sourds, dont certains ont indiqué que les enfants sourds de parents
sourds ont eu un rendement scolaire supérieur par rapport aux enfants
qui avaient des parents entendants. Ces résultats sont apparus dans les
études sur la lecture, I'écriture et les résultats scolaires. L'attribuer a
l'utilisation précoce de la langue des signes dans ces familles conduit a la
conclusion que la langue des signes pourrait étre bénéfique dans
I'éducation des enfants sourds. La question est, bien sir, plus complexe
que cela. Par exemple, certains ont soutenu que cette plus grande
réussite pourrait étre due a la surdité a des causes génétiques, plutot
qu'a d'autres, qui étaient plus susceptibles d'étre associées a d'autres
handicaps supplémentaires. Alternativement, ou en plus, il se peut que
les parents sourds soient mieux placés pour établir les compétences
pré-linguistiques générales qui sont essentielles pour le développement
ultérieur de la langue, ce qui facilite des niveaux plus élevés de réussite.
Cependant, a tout le moins, on pourrait dire que l'utilisation précoce de
la langue des signes chez les enfants sourds n'inhibe pas le
développement intellectuel et linguistique. La recherche est renforcée
dans d'autres études. Un livre récent publié aux Etats-Unis, basé sur une
revue de 208 études impliquant 171 517 sourds, a révélé une
supériorité de ceux qui sont nés chez des sourds sur un certain nombre
d'échelles a partir de tests non verbaux de QI (Braden, 1995).
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4. Evaluation de la méthode bilingue

Shawn Mahshie (1995) relate les histoires de la réussite de
I'éducation bilingues en Suéde et au Danemark dans son livre intitulé
Eduquer les enfants sourds de fagon bilingue. Elle met I'accent sur les
perspectives et les meilleures pratiques en pédagogie, ce qui aide les
éléves sourds a atteindre un niveau de scolarité supérieur et aussi le
niveau de scolarité attendu des éleves du méme 4ge.

Singleton et Morgan (2005) ont déclaré que 1'éducation bilingue
consiste a offrir a un enfant l'acquisition des deux langues afin qu'il
puisse négocier son chemin dans les deux mondes (c.-a-d., entendant et
sourd). Un enfant ayant des compétences bilingues doit posséder une
compétence linguistique et cognitive ainsi qu'une compréhension claire
de son identité afin qu'il puisse choisir de participer a un groupe
linguistique et culturel selon la situation. En outre, il est important de se
rappeler que le placement scolaire du sourd ne concerne pas le suivi
d'un enfant sourd dans l'un ou l'autre monde, mais plutdt I'acces aux
deux.

Sue Livingston (1997) croit que le paradigme de « sourd comme
étant un probléme » dans I'éducation des enfants sourds est le probleme
lui-méme. L'auteur souligne que cette mentalité doit étre changée et
qu'il n'y a pas de différence dans l'enseignement des étudiants sourds
ou entendants. Elle montre combien il est important pour les étudiants
sourds d'acquérir naturellement ASL et souligne que I'enseignement est
plus efficace en utilisant leur langue maternelle. Elle a partagé des
stratégies d'enseignement testées sur le terrain en utilisant a la fois
I'ASL et 1'Anglais écrit pour habiliter les étudiants sourds.

David Reynolds et Ann Titus (1992) ont reconnu que le systéme
crée une oppression de maniére non reconnue par la communauté
dominante (c'est-a-dire les entendants). Cette oppression est 'un des
nombreux facteurs qui entrainent le retard d'acceptation de la
philosophie bilingue / biculturelle dans un milieu scolaire. Il existe
plusieurs indicateurs, tels que l'accés limité a l'information par le
personnel sourd dans le systéme lorsque l'information est diffusée par
la langue parlée, les cas dans lesquels les personnes sourdes ne sont pas
considérées comme égales en raison des effets résiduels du modéle
pathologique / médical des enfants sourds, Et incorporant un
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curriculum caché qui indique qu'il vaut mieux que les enfants sourds
parlent et que leur succes dépend de leur capacité de parler plutét que
de leur capacité académique. Pour que le changement se produise, il faut
que les deux parties, les oppresseurs et les opprimés, travaillent
ensemble pour reconnaitre les barrieres de 1'oppression, les éliminer et
créer un environnement qui célebre et respecte les cultures des
entendants et des sourds.

Lane, H.,, Hoffmeister, R. & Bahan, B. (1996) dans le livre, A
Journey into the Deaf-World, montrent que la langue des signes
demeure la meilleure langue pour un enfant sourd a acquérir
naturellement. Grace a un accés complet, c'est un langage qu'un enfant
sourd peut apprendre aussi facilement qu'un entendant peut acquérir
une langue parlée. Cependant, les compétences en Anglais écrite des
enfants sourds restera un défi, puisque certains écrits en Anglais sont
basés sur les sons et les enfants sourds ne peuvent ne pas étre en
mesure de distinguer la différence entre certains sons. Par conséquent,
I'Anglais sera leur 2¢ langue. Une fois que les éducateurs reconnaissent
et acceptent la langue des signes et la culture de la communauté des
sourds comme étant la langue et la culture naturelles des enfants
sourds, les enfants auraient des niveaux d'estime de soi plus élevés et
utiliseront leurs vigueurs dans la langue des signes pour acquérir la
compréhension et la connaissance de la L2 écrite et parlée. Ils exhortent
I'adoption des principes de l'éducation bilingue / biculturelle qui
impliquent le respect de la langue de I'enfant, son héritage, 1'utilisation
de sa langue comme moyen d’enseignement ; L'augmentation de la
connaissance métalinguistique de leur langue maternelle ; le
developpement des compétences de transfert d'une langue a l'autre ; et
l'incorporation d'une solide connaissance métalinguistique de la L2.

Knoors et Renting (2000) aux Pays-Bas ont mesuré le niveau
d'implication dans les taches éducatives pour six enfants sourds formés
a titre d'enseignant comme indicateurs de la qualité de I'éducation. Les
enquéteurs ont examiné plusieurs hypothéses :

* Lalangue des signes des Pays-Bas (SLN) est la langue maternelle
des enfants sourds et est la seule langue accessible pour les
enfants sourds. Cette langue native accessible offre des
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possibilités de communication fluide et crée un développement
cognitif optimal pour les enfants sourds.

e En raison du mode de communication unique des enfants
sourds, une éducation bilingue devrait étre en cours pour que
ces enfants acquierent SLN et néerlandais écrit / parlé.

e Les langues néerlandaises écrites et, si possible, parlées seront
enseignées en L2.

e Les professionnels sourds travaillent avec des enfants sourds
dans l'établissement scolaire pour créer un environnement

éducatif bilingue.
5. L'éducation bilingue, un model marocain; Es-ce
possible ?

Les résultats de 1'éducation des sourds au Maroc, en particulier
en ce qui concerne la lecture et 1'écriture, sont loin d'étre satisfaisants,
estimant que les éléves sourds montrent une performance bien
inférieure a celle attendue pour leur age depuis sa création en 1952, A
I'heure actuelle, dans les établissements scolaires, il existe une variété
d'approches pédagogiques, correspondant a différentes idéologies sur
I'éducation et sourds : L’oralisme, communication totale, le LPC et la
communication biculturelle bilingue. L'attachement fort de oralisme,
ainsi que son idéologie purement médicale au sujet des personnes
sourdes et leur éducation, a mis beaucoup de résistance au changement.

Il convient de dire que l'introduction de 1'enseignement bilingue
au Maroc pourrait étre qualifiée de revendication majeure. Une ére, ou
les enseignants seront ravis d'avoir des éleves avec qui ils pourront
communiquer facilement et aussi d’avoir les possibilités ouvertes
d'éducation des éleves sourds en termes de développement de
l'alphabétisation et de l'acces au curriculum plus large est plus que
souhaitable. Cependant, ce souhait ne s’avere pas aussi simple puisque
I'éducation bilingue va soulever des problemes complexes de pratique
éducative, de formation et d'administration du personnel qui doivent
étre abordés. Ce n'est pas une expression de 1'échec de l'approche
bilingue, ni de la nécessité de la diluer, mais de la reconnaissance du
travail nécessaire pour qu'elle continue de progresser. Car le principe de
base de I'éducation bilingue est la connaissance de L1 (1¢ langue). La
langue des signes peut donc, peut étre transféré pour faciliter le
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développement de L2 (la 2¢ langue). Cette notion découle du travail de
Cummins(2000), entre autres, et est connu sous le hom de modéle
d'interdépendance linguistique. Mais lorsque nous considérons le
deéveloppement bilingue des éléves sourds, des questions se posent sur
ce qui est transféré. La ou il y a deux langues parlées dans notre cas la
Dareeja, I'’Amazighe et I'’Arabe c'est la parole dans une langue qui facilite
le développement de la parole dans l'autre. Plus inhabituellement,
I'écriture dans une langue facilite le développement de 1'écriture dans
l'autre.

L'éducation bilingue avec les enfants sourds suppose qu'il peut y
avoir un transfert de compétences de 'utilisation de la langue des signes
a la lecture et a l'écriture dans la 2¢ langue, mais il n'existe aucune
preuve d'autres langues suggérant qu'un tel transfert est possible.
Cependant, cela ne veut pas suggérer que ce transfert ne peut pas avoir
lieu. Il pourrait y avoir une compétence linguistique générale, de sorte
que le développement précoce du langage est lui-méme important,
indépendamment de la modalité. Il existe des preuves informelles pour
cela car les enfants sourds de parents sourds sont signalés, dans de
nombreuses études, comme faisant mieux, a la fois en termes
linguistiques et académiques, que les enfants sourds des parents
entendants. Cela pourrait impliquer qu'un transfert linguistique soit
possible. D’ou, la nécessité d'intégrer la participation d'utilisateurs natif
de la langue des signes, la fourniture d'au moins certains sujets d'études
en LSM et des approches explicites d'utilisation de LS pour développer
des compétences de lecture et d'écriture. Ce qui signifie que, au mieux,
nous serions tous en mesure de dire que nous ceuvrons vers une
éducation bilingue. De plus, la recherche a montré puisque la plupart
des jeunes sourds ont des parents entendants, ils apprennent ainsi leur
langue de signes a travers d’autres sourds. A 1'école, la plupart de leurs
enseignants sont entendants, et par conséquent, bien qu'ils aient de
bonnes compétences de LS, ne sont pas des utilisateurs natifs de la
langue. En outre, les personnes sourdes qui travaillent dans les écoles et
qui sont des utilisateurs originaires de la langue peuvent ajuster leur
signature pour tenir compte de l'audition des personnes avec lesquelles
elles travaillent. Les autres enfants avec qui ils entrent en contact sont
principalement dans la méme position, et ils ne fournissent pas toujours
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de bons modeles de la langue. Dans le passé, il a été supposé que
I'exposition a la langue des signes fiit suffisante et que les éleves
I'avaient choisi si rapidement approuve cette vue. Cependant, si nous
voulons développer la signature des éleves sourds a un niveau élevé,
afin qu'ils puissent avoir accés aux idées complexes du programme, il
faudra peut-étre développer des méthodes d'enseignement spécifiques
pour I'enseignement de la langue des signes. 1l est salutaire de comparer
l'attention accordée a l'enseignement de LS aux éléves sourds avec
celles accordées a l'enseignement des langues étrangeéres aux enfants
entendants.

D’ailleurs, un curriculum basé sur la langue des signes peut
faciliter le développement de la langue des signes et de l'enseigner
efficacement, nous avons besoin d'un programme de LSM, mais cela doit
étre basé sur des recherches qui n'existent pas actuellement. Nous
devons le savoir afin de développer un programme d'études pour étirer
les compétences de la langue des signes et pour corriger les erreurs de
manieére appropriée. La recherche dans ce domaine est complexe, car un
projet de recherche rigoureux devrait étre basé sur des enfants qui sont
des utilisateurs natifs de 1'apprentissage de la langue des signes. Ce qui
signifie que nous recherchons deux, sinon trois générations de surdité
dans la famille. Cela doit étre une priorité lorsque nous examinons la
recherche requise pour appuyer l'éducation bilingue. Nous devons
également trouver des moyens d'évaluer le développement de cet
apprentissage. A I'heure actuelle, une grande évaluation effectuée est
inévitablement basée sur des procédures pour considérer les
compétences linguistiques de 1'éleve en Arabe, mais ce n'est pas
approprié. L'intervention dans les premieres années si nous voulons
atteindre un développement linguistique adapté a l'age, nous devons
commencer par les enfants le plus tét possible. La recherche a démontré
que la plupart des éleves arrivent a 1'école avec des compétences
cognitives et linguistiques limitées, voire inexistantes, et le travail initial
avec eux devait se concentrer sur le développement linguistique de
base. Inévitablement, cela les rendait derriere leurs pairs entendants
dans d'autres aspects du programme. Notre objectif devrait étre de
parvenir a un développement linguistique adapté a I'age de l'entrée a
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'école afin que les éleves sourds puissent accéder pleinement au
programme scolaire.

D’autres parts, I'étape du travail dans la période préscolaire doit
inclure le travail avec les parents pour développer leurs compétences
linguistiques précoces chez leurs enfants. Lorsque les parents entendent
et que la langue que leur enfant développe est une langue des signes, des
problémes particuliers peuvent survenir. La lecture, écriture et discours
sont la principale fagon dont I'éducation bilingue sera jugée est en
termes d'accomplissement en Arabe, en particulier 1'évaluation des
compétences en littératie. Cela constitue un domaine crucial pour les
programmes bilingues. Les recherches ont suggéré que, pour les éleves,
il était plus facile, des les premiers stades, de se concentrer sur l'écriture
plutdt que sur la lecture. 11 semble y avoir une explication possible de
cette observation. Pour un enfant sourd dont la premiére langue est le
LSM, leur permet de penser dans leur langue maternelle et de contréler
l'utilisation de la seconde puisqu'ils choisissent les éléments a écrire. La
lecture, d'autre part, signifie avoir a travailler a partir de leur 2¢ langue,
ou ils n'ont aucun contréle direct sur le matériel, puis traduisent leur
langue maternelle. Bien str, de nombreuses approches de la lecture
reconnaissent cela et veillent a ce que la premiére lecture d'un enfant
soit matérielle qu'ils ont préparé. La lecture pose un certain nombre de
questions sur la langue a utiliser. L'utilisation de la voix est-elle
essentielle ou un enfant peut-il lire directement dans le LSM ? Une
procédure vocale est-elle nécessaire d'abord ? En Suéde, dans l'intérét
de I'égalité, la voix n'est pas autorisée dans la salle de classe bilingue.
Est-ce que cela serait une aide ou un inconvénient ? Les études
effectuées par des chercheurs Britannique sur les productions écrite en
Anglais suggere que beaucoup d'erreurs que les enfants sourds sont
liees au fait que la majorité des enfants se rattache a la structure de la
langue des signes, suggérant que ce facteur pourrait avoir une influence
sur ces compétences(Gregory, Wells et Smith, 1995).

De plus en plus, dans le cadre d'un curriculum national, les
éléves sont encouragés a trouver des problémes pour eux-mémes et a
explorer une variété de ressources, dont la plupart seront en Arabe. Les
programmes bilingues doivent tenir compte de la maniére dont les
ressources nécessaires pour soutenir le programme national pourraient
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étre développées. Il est probable que cela nécessite le développement
d'un matériel pour appuyer le curriculum sur la vidéo ou le CD ROM et
l'utilisation du TICE auquel les éléves peuvent accéder et se servir eux-
mémes.

Finalement, si la recherche et la formation pour travailler dans
des milieux bilingues pour que l'éducation bilingue continue de se
développer, il faut augmenter le nombre de sessions de formations au
profit des enseignants pour travailler dans le cadre d'une philosophie
bilingue. Actuellement, il n’y a aucune formation dispensée pour former
des enseignants de sourds. Cela comprend des éléments pertinents pour
les enseignants qui souhaitent travailler ou qui travaillent déja dans des
milieux éducatifs bilingues. Il reste difficile pour les personnes sourdes
d'entrer dans le métier d'enseignant. Il est nécessaire d'apporter des
précisions sur la formation nécessaire pour tous ceux/celles qui
travaillent dans des milieux éducatifs bilingues. Cela impliquerait
également la formation du personnel de la coordination pédagogique et
les responsables du curriculum, et l'implication des parents et
l'utilisation de la technologie dans les salles de classe. Les théemes
peuvent aborder les théories bilingues, I'acquisition de la premiére et de
la deuxiéme langue et le développement de la littératie. Les enseignants
sauront comment développer des projets de recherche-action et
pendant ce temps, ils auront également a développer des idées pour
impliquer les parents et des stratégies pour une utilisation
technologique maximale afin de développer l'alphabétisation en Arabe.

6. Considérations générales concernant I'organisation de

la classe
Dans le cadre de 1'éducation bilingue pour les sourds, il est
important de considérer non seulement les  stratégies
d'enseignement/apprentissage  spécifiques  déployés  par les
enseignants, mais aussi les aspects a la fois l'organisation de la classe
que les conditions et I'environnement dans lequel elle se développe. La
structure générale de la classe est organisée de telle sorte que les
enfants puissent fournir un cadre et des pré-questions a traiter et le
contexte et le contenu. Dans un premier temps, les enseignants parlent
avec les enfants sur les questions qui ont récemment vu ou retenir une
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activité importante qui se rapporte a la classe qui se produira. Ensuite,
ils posent des questions pour savoir de quoi et de combien les éleves
arrivent a se souvenir et puis ils peuvent introduire le sujet en indiquant
ce qu'ils vont faire dans cette classe. Un domaine important a considérer
est de veiller soigneusement a ce que les éléves puissent accéder au
maximum d’informations. La répartition spatiale des éléves en classe, et
le format des outils pédagogiques et des ressources de soutien qui sont
utilisés en classe, permettent aux enfants d’accéder aisément aux
instructions et a l'information visuelle et que la communication entre
eux ne soient pas entravé. Les enfants sont assis en cercle ou demi-
cercle face a I'enseignant alors qu'ils peuvent regarder tour a tour leurs
coéquipiers. Les moyens de faciliter le travail collectif en lecture et en
écriture sont recherchés, par exemple, le projet du texte écrit sur une
carte ou sur rideau/écran comme soutien matériel visuel. De plus, les
enseignants effectuent diverses actions pour que les enfants puissent
suivre visuellement ce qui se passe devant eux et accéder a ce que disent
leurs pairs. Par exemple, dire aux enfants de se déplacer a l'avant de la
salle afin que les autres puissent les voir ainsi que pour attirer
I'attention sur I'enfant qui communique quelque chose.

Un aspect important a voir avec les actions que les enseignants
peuvent prendre pour faire en sorte que les enfants puissent toujours
suivre la classe et ne pas perdre le fil au cours de ce processus. Il est
extrémement important que I'enseignant fasse toujours en sorte que les
enfants aient une compréhension concréte de la structure de lecon,
comme l'enfant sourd a une mémoire visuelle trés courte, 1'enseignant
pourrait changer le sujet et I'enfant pourrait étre perdus. Pour cela,
différentes techniques telles que I'écriture de la structure de la lecon sur
le tableau, indiquent la séquence des sujets et leur attribuer des
numeros pour faire référence a ceux-ci dans la classe peuvent étre
utilisés. Une autre facon d'aider les enfants a ne pas perdre le fil de la
classe est de compter sur les stratégies utilisées par les personnes
sourdes de communiquer en LS. Par exemple, un moyen de localiser
l'autre quand I'enseignant parle plus d'un sujet est d'utiliser ses doigts
et si, par exemple, il y a quatre questions, il se référe au premier point,
pointant son doigt et ainsi de suite a I'aide des autres doigts pointant
vers le doigt correspondant lorsqu'il se référe a un sujet. Cette stratégie
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a été fréquemment adoptée dans la LS Américaine, Suédoise et
Norvégienne (Liddell et al, 2007). Un autre exemple est d'utiliser le
signe « fini » quand un sujet est terminé, de telle sorte qu'il montre
clairement qui est passé a un autre sujet.

7. Limites du bilinguisme

I vy a eu peu d'évaluation des programmes bilingues, et
seulement des recherches limitées de la part de ceux qui ont eu des
programmes bilingues pour une période plus longue. La Suéde et le
Danemark ont effectué une évaluation, ce qui suggere que l'éducation
bilingue réussit a développer les compétences en littératie ainsi que la
langue des signes de leur communauté. Cependant, il existe un certain
nombre de difficultés pour évaluer 1'éducation des sourds. L'utilisation
des groupes de suivi pédagogique est difficile car il n'est pas possible de
comparer des groupes d'éleves dans des programmes bilingues avec des
groupes dans différents programmes. La raison de leur placement dans
les différents programmes indique que les enfants sont susceptibles de
différer les uns des autres de maniere significative, ce qui affecterait les
résultats de I'étude. Aussi la nature polémique d'une grande partie des
travaux de recherche qui ont été menées auparavant ; l'idée que la
raison de la recherche est de prouver qu'une approche particuliere
fonctionne, ou est préférable plutét que d'évaluer ce qui se passe ;
influence le climat de recherche. La nouveauté de l'éducation bilingue
signifie que le but de la recherche est plus susceptible d'étre un compte
rendu de ce qui se produit lorsque L'éducation linguistique est
introduite plutét que la démonstration de résultats. Il y a un autre
probléme dans le fait que les objectifs de I'éducation bilingue peuvent
varier en fonction de 1'éducation orale / auditive, et les aspects sociaux
et émotionnels peuvent donner plus de statut.

L’étude des forces, des faiblesses, des facteurs importants, tant
internes qu'externes, affectant les pratiques bilingues actuelles qui
favorisent ou empéchent les processus par lesquels une éducation plus
inclusive (sans obstacle) pour les enfants sourds peut étre mise en
ceuvre avec succes. Les principales forces ont souligné l'importance de
la participation et de l'implication du personnel et d'autres personnes
dans la communauté éducative. La principale faiblesse a été constatée
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dans le manque d'un environnement d'apprentissage entierement
accessible aux enfants sourds. Les opportunités notables comprenaient
une acceptation croissante du concept scolaire bilingue et inclusif par
les administrations de 1'éducation et les changements sociétaux et
parentaux vers le bilinguisme et la langue des signes. L'absence de
reconnaissance officielle de la langue des signes a été signalée comme
une menace majeure. La compréhension de ces quatre facteurs inter-
reliés internes et externes peut : (1) aider les initiés a réfléchir a leurs
pratiques et a utiliser les résultats pour améliorer leurs pratiques ; (2)
guider les décideurs politiques concernant l'adéquation des ressources
et des capacités a I'environnement dans lequel opérent les écoles qui
accueillent les enfants sourds ; Et (3) fournir le point de départ sur
lequel I'élaboration des politiques et d'autres recherches pourraient
étre construites. En France, Anne Valin(Burgat, 2009) remarque que le
bilinguisme (avec la LSF comme langue d’enseignement) bien que
paraissant la meilleure solution et la pratique éducative qui obtient en
France les meilleurs taux de réussite en francais écrit avec les enfants
sourds locuteurs de la langue des signes est une pédagogie encore
nettement améliorable. D’aprés Anne Valin plusieurs points sont a
revoir :

- Les formateurs ne sont pas assez vigilants sur la qualité de
l'expression qu'ils demandent en LSF, donc le niveau des enfants
en LSF ne leur permet pas d'entrer dans toutes les subtilités de
I'écrit.

- L'absence de culture en L2 (Frangais) des éléves sourds, entrave
l'apprentissage de I'écrit.

- Les pedagogies et le role assigné a la LSF font que les éleves
restent passifs et n'entrent pas dans la compréhension du
fonctionnement de 1'écrit.

Conclusion

En parcourant I'histoire de 1'éducation des sourds, 1'éducation
bilingue est en état d'évolution. Son développement continu dépendra
de la fagon dont il s'inscrit dans le systéme éducatif plus large. 1l faut
beaucoup de recherches, en particulier dans le développement de la
langue des signes car le nombre d'études empiriques pour 1'éducation

119



dgyyilig cducloiall el aleslll upo oll d ddlell dueng

bilingue a I'éducation des sourds au Maroc reste faible. La probabilite
d'une éducation des sourds rendant les transformations dans leurs
pratiques devient plus élevée. L'éducation bilingue des sourds a aidé les
enseignants et les administrateurs en rendant leur travail plus efficace.
L'éducation bilingue comprend pleinement les deux langues et
reconnait l'importance du partenariat entre les deux communautés.
Ainsi, il maximise l'intérét des deux parties et reconnait que le fait de
guérir la « surdité » ou d'essayer de créer un entendant d'un enfant
sourd est impossible. Les stratégies pour une école a utiliser dans la
transformation ont été documentées et peuvent étre utilisées par les
écoles qui souhaitent devenir des prestataires de la pédagogie bilingue
des sourds. Pourtant, la recherche disponible sur la facon dont un milieu
éducatif peut fournir ou créer un climat d'éducation bilingue et sourde
reste faible.

Le cceur et 'ame de 1'éducation bilingue des sourds a toujours
été l'environnement familial des enfants sourds de parents sourds.
L'apprentissage précoce des langues naturelles, l'acceptation de I'état
d'étre sourd et l'implication de la communauté des sourds sont ce qui
rend les enfants sourds de parents sourds supérieurs en performance
scolaire. La persistance de cette différence au fil des décennies a incité
les éducateurs a enquéter sur ce phénomeéne remarquable et les
principes de 1'éducation des sourds bilingues en tant que moyen
d'enseignement.
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