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INTRODUCTION

Réflexion autour du concept
de ¢handicap mental

La notion daandichp une réalité complexe
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La notion deandicap mestal
un concept unificateur &iimtedration
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Deux modeles de causdlindicap mdntal
pour deux cibles d’action

Le modele de causalité linéaire, d’'inspiration médicale,
qui s’applique a 'individu

Le modele de causalité ou la société est considérée comme
génératrice du handicap au travers de mécanismes
d'interprétation et d'exclusion

13



Promotion des droits des personnes en situation de handicap

Les problemes rencontrés
en Algérie,au Liban et en Tunisie

La question du dépistage précoce en Algérie
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le dépistage systématique précoce de troubles des la naissanc
le diagnostic et I'orientation vers une prise en charge préc
pluridisciplinaire (médico psycho sociale),

le nombre des centres et des établissements spécialisés publ
privés qui ne permet pas de répondre a toutes les demandes,
I'intégration des enfants handicapés dans les classes des é
ordinaires,

les possibilités réelles d’'insertion socio-économique réussie,
'accompagnement des parents qui menent un dur combat
I'insertion de leurs enfants.
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La question du diagnostic précoce au Liban
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La question de l'insertion socio-professionnelle en Tunisie

- l'absence de diagnostic précoce et trop peu de diagnostics p
par des professionnels qualifiés pour le faire (psychiatr
psychologues cliniciens),

- des manques dans la prise en charge du soin en paralléle
I'éducatif (carences en psychiatres et psychologues clinic
formés) et I'absence d'un travail en réseau qui permettrait
partenariat avec des psychiatres hospitaliers ou en libéral,

- labsence d'une démarche de projet individualisé élabo
permettant d'orienter la prise en charge de chaque persol
handicapée vers lintégration sociale et prbfedsionnelle
construction d’'un projet de vie personnalisé est pourtant
exigence des pouvoirs publics mais elle n’est encore qu’un vee
dans nombre de centres et, lorsqu’il existe, un accompagneme
la mise en ceuvre de ce projet reste nécessaire,

- l'absence de compétences professionnelles suffisamment que
pour I'accompagnement spécifique vers l'insertion économiqt
sociale,

- un manque d’interaction avec I'environnenlerdirsitéléeur
4handicap mémtadst-il un facteur de forte exclusion sociale qu
touche directement les individus et leur famille.
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Pour une politique de prévention,
de dépistage et d’intervention précoce
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Prévenir

|.  Pour la mise en ceuvre
d’'une politique de prévention

[.1. Enrichile niveau de connaissance
sur les causes du handicap

Les causes possibles des handicaps d’origine périnatale

1 Le mothandicép est ici utilisé dans le sens large :chatedivep moteur, sensoriel, psychoaffectif, cog
polyvalent
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Les défis des sociétés méditerdranéennes
I'expérience algérienne

- l'asphyxie périnatales naissances avec asphyxie néonatale
constituent probablement la source la plus importante de han
en Algérie (39/4000),

- les complications de la prématunitédes défis les plus
importants rencontré en milieu hospitalier réside dans la pris
charge des grands prématurés,

- les infections néonatales,

- les ictéres graves du nouveau-né,

- les hémorragies cérébro-méningées du nouveau-né,

- les poly-malformations.
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Prévenir

L'asphyxie périnatale (anoxie) mérite des explications plus précises.

2 Les recherches scientifiques se poursuivent pour expliquer la persistance de déficiendes graves
résultats d'ores et déja obtenus font apparaitre plusieurs éléments d’analyse dont la prise en compt
pour faire progresser I'état des connaissances générales sur ce phénomeéne. Le premier élément tie
réguliere de la prématurité depuis la fin des années 1980. Une tendance comparable est observ
prématurité (naissance avant vingt-deux semaines d’aménorrhée). Le deuxiéme élément susc
I'évolution de la prévalence des handicaps en France tient & la baisse continue de la mortalité néone
la prise en charge périnatale ont permis de faire diminuer tres fortement la mortalité a tous les ages
avec comme possible conséquence la survie d’enfants atteints de déficiences ou susceptibles de I'ét
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I.1.

Le développement d’actions préventives
sur trois niveaux

prévention primaire avant la naissance de I'enfant,
prévention secondaire pendant 'accouchement,
prévention tertiaire apres la naissance.

Le niveau de prévention primaire

I'enrichissement du niveau de connaissance des populations
vis des causes anticipables et évitables du handicap pal
circulation de linformation diffusée par les médias (TV, pre
Internet), dans les transports en commun et lieux publics,
I'information des familles sur les causes (anticipables) du han
en insistant, avant la naissance de I'enfant, sur I'importance
suivi de la grossesse, d’'un accompagnement de la mére et (
préparation a I'accouchement,

la revalorisation dessdelti le role est de surveiller la grossesse
et de préparer a I'accouchement,

la mise en ceuvre ou la consolidation d’un lien entre les PMI ¢
gynécologues-obstétriciens pour prévegiodsssses a
risqués et lednaissances en catastspphe

la mise en réseau des différents professionnels de la sc
périnatale et de la petite enfance, notamment le soutien a une |
pédiatrico-obstétrique en vue d’améliorer le suivi d&s grossess!
risque.

3 Protection Maternelle et Infantile.
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Le niveau de prévention secondaire

Le niveau de prévention tertiaire

Les principaux axes de la prévention
du handicap acquis en période néonatale

- le suidlinique (biologique), échographique des grossesses,

- le bon déroulement de I'accouchement avec un partogramme
ERCF (Enregistrement du rythme cardiaque fcetal et
contractions utérines pendant la duré& ductnawaéince en
début de dilatation et se termine avec la phase d’expuls
comprise) pour chaque naissance,

- la possibilité d’'une réanimation néonatale de qualité en salls
naissance.
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- assurer ukélevade optimal en évitant I'hypothermie, en évitant
I'infection et par une alimentation parentérale et/ou entérale,

- traiter correctement la détresse respiratoire,

- prévenir les troubles métaboliques (hypoglycémie/hypocalcém
les hémorragies cérébrales.

- le suivi de la grossesse et le traitement des infections materr
eventuelles,

- l'accouchement fait dans des cdochiposs, «

- un environnement propre autour du nonamgsolation avec
des mains correctement et soigneusement lavées,

- de consultations précoces en cas d’anomalie, de fieévre, de ref
téter.

- savoir le dépister (situation a risque) et le traiter,
- étre équibéilitranscutanée, rampe de photothérapie.

- lutter contre I'hypothermie, I'infection,
- prophylaxie par la vitamine K1.

Favoriser les actions préventives
sur les trois niveaux

- de prévoir des structures pour les nouveaux-nés, de les multip
de les hiérarchiser en niveau !1,02geinger aussi les niveaux
de suivi des établissements,

- de créer, renforcer ou soutenir des réseaux de périnata
permettant aux différents professionnels (puéricultrices, sa
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Prévenir

femmes, psychologues, gynécologues, obstétriciens, pédic
médecins généralistes) de partager, échanger et collaborer,
d’étendre aux zones plus reculées les mises en réseau déja ir
dans les grandes villes,

d’organiser une meilleure répartition du travail entre cent
hospitaliers urbains et maternités rurales,

de promouvoir une politique de soins néonataux,

de mettre en ceuvre une politique de régionalisation des soins
des moyens adaptés permettant le transfert de la mére en me
d’accouchement prématuré sévere vers un centre hospit
compétent pour I'accueillir,

d’améliorer et de développer des techniques !deledépistage
premiéres portent sur le dépistage anténatal des malformat
congénitales, les secondes concernent les progres réalisés de
pronostic neurologique des populations a haut risque de hanc
tout particulierement celui des enfants grands prématurés.
France, I'amélioration de ce dispositif pourrait se mesurer
poursuite de la baisse du nombre de paralysies cérébrales ch
enfants prématurés enregistrée depuis 1990. La rupture ave
tendance a la hausse des Iésions cérébrales pourrait étre conf
en favorisant la diffusion de la corticothérapie anténatale e
organisant, sur I'ensemble du territoire, un réseau cohérent
maternités disposant d’un service de réanimation néonatale,

- d’agir pour un renforcement des formations académiques et su
- de se donner les moyens d’un équipement et d’'un matériel ad t

Pour la mise en place d’une politique de
dépistage et d'intervention précoce
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[I.1. Systématiser le dépistage
apres la naissance
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Prévenir

Mobiliser les politiques

Promouvoir I'idée de la visite du 7éme jour
dans le carnet de kanté

Procéder a des réorganisations
dans les laboratoires
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Réfléchir aux possibilités de procéder
a des examens complémentaires

[I.2.  Promouvoir I'importance de l'intervention précoce

L'intérét d’'un traitement précoce
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Prévenir

Les populations cibles et les lieux
de mise-en-ceuvre des programmes d’intervention précoce

- I'népital pour les enfants dont I'état de santé exige des soins
leur famille ne peut leur donner,

- le domicile de I'enfant durant le suivi post-hospitalier et lors
I'enfant est encore trés jeune (moins de 12 mois),

- les centres spécialisés,

- les créches ou les garderies quand elles comportent des sec
permettant de recevoir les enfants jusqu’a six ans révolus.
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Les objectifs et principes des programmes d’intervention p

- améliorer le confort du bébé et du jeune enfant en respectar
mieux son individualité (ses rythmes, sa posture de confort, etc

- soutenir les parents dans l'exercice de leur role parental
promouvoir aupres d’eux une image positive de leur enfant,

- prévenir et réduire les retards du développement en mobilisar
schememhaermabx et en augmentant les compétences du bébé e
du jeune enfant quand il s’avere porteur d’un handicap,

- favoriser une meilleure intégration sociale et scolaire de I'enfan

- le réle capital des parents a toutes les étapes de l'intervention,

- I'implication des deux parents,

- une équipe réduite autour du bébé ou du jeune enfant qui
fatigable et qui peut difficilement établir des liens rapprochés
un trop grand nombre d’intervenants,

- une intervention pluridisciplinaire pour une appréhension globe
I'enfant et le respect de sa personne,

- le respect des étapes de I'intervention en vue de sa réussite,

- le maintien de I'enfant dans son environnement familier afin
securiser et de favoriser le processus d’acceptation.

Les défis et limites des programmes d’intervention précoce

- l'acces aux soins,

- l'acces a la connaissance,

- l'absence de dépistage systématique,

- linsuffisance d’'une politique nationale,

- l'absence d’'un véritable consensus sur le!pofumsgitale «

- le déni des parents vis-a-vis du développement de leur enfant.
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[1.3. Coordonner les actions
de dépistage et de prise en charge

Créer des structures én aval
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Structurer le milieu associatif
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Le role de la famille
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L'efficacité du réseau et d’'une démarche
pluridisciplinaire
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Prévenir

- le caractere négligeable de I'échange inter-associatif a I'éc
régionale et nationale,
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- les relations occasionnelles de lI'association avec son environn
institutionnel,

- le peu de travail en réseau entre les différentes sections de I'U

- le manque de coordination entre les différents partenaires.

d
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DEUXIEME PARTIE

ACCOMPAGNER

Pour un accompagnement de qualité des
personnes concernées par le handicap dans le
respect de leurs droits et de leur dignité
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Accompagner

Ill.  Pour un accompagnement des familles
des I'annonce du diagnostic

[1I.1. Préciser la réalité des uns et des autres
lors de la phase diagnostique

Le vécu de la famille a I'annonce du diagnostic

41



Promotion des droits des personnes en situation de handicap

Les conséquences sociales deta maladie
la famille en situation de handicap

Consolidation ou éclatement du couple parental
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Accompagner

Restructuration compléte de la vie familiale

Repli familidet malaise dans la communication avec les autres

Conséquences pour la fratrie

Difficultés financiéres
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Difficultés pour trouver une structure adaptée

L'absence d’assurance d’'une perspective ffapres euk

Le vécu de I'annonce du diagnostic
pour le professionnel

44
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[11.2. L’annonce du diagnostic
ou le début d’'un accompagnement

1. étre informigar conséguent pas se limiter a des termes technique
médicaux mais expliciter en tenant un langage clair et compréhen

2. étre écouté (par conségilery a pas de questions bétes, et toutes
émotions doivent pouvoir s’exprimer),

3. étre reconnu (leur rble de parent, leurs compétences et leur iden
aussi reconnaissance de l'identité de I'enfant),
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4. étre accompagné (il s'agit d’'accompagner selon le prédépte su
travers ce que nous pouvons entendre de lui [du sujet accompag
nous lui permettons d’exprimer, il émerge et s’éclaire lui-méme
solutioris.J. Pillot).

Pour améliorer les conditions
de I'annonce du diagnostic

L'annonce faite par le psychologue de la maternité

L'annonce faite par 'ensemble de I'équipe
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Accompagner

la présence des deux parents apparait indispensable,

un temps suffisant doit étre prévu,

I'annonce devrait étre prévue dans un lieu calme et adapté
nombre de personnes qui seront présentes,

en milieu hospitalier, la présence ou la disponibilité, vc
I'implication des professionnels concernés, c’est-a-dire de t
I’équipe, est souhaitable,

les parents doivent pouvoir sentir qu’ils sont les sujets d’'une r
attentidn les professionnels réalisant I'annonce doivent sav
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écouter, regarder, prendre le temps, étre présents, attent
empathiques,

- il est important d’aider le patient et/ou sa famille a comprendi
déficience, par exemple a l'aide de documentation visuelle
possible) et compréhensible,

- ilimporte de bien distinguer le diagnostic du pronostic,

- s'il est présent au moment de I'annonce, il est nécessaire de
a I'enfant, méme noufrisson

Proposer une information suivie

4 On peut objecter a cela que le nouveau-né ne comprend pas, mais cela peut permettre de dégage!
du handicap aux yeux de ses proches.
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Initier un réel accompagnement des familles
avec la prise en charge de I'enfant
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- une annonce progressive et sur plusieurs séances en focalisa
la symptomatologie et les compétences,

- une écoute des difficultés d’adaptation des parents av
encouragement a la réflexion,

- une écoute des attentes des parents et une incitation a I'ajuste
de ces attentes aux compétences de I'enfant.

- un désir de rester autant que possible auprés de leur enfant,

- le souhait d’étre informé, de recevoir toutes les explicati
concernant le handicap et les possibilités de prise en charge d
enfant,

- celui d’étre consulté, de pouvoir donner leur avis concernant la
en charge,

- la possibilité de garder un contact avec le(s) soignant(s).
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- I'émergence de compétences parentales,
- de I'entente, de I'entraide et une continuité entre parents et équ
- du soutien et de la solidarité entre parents.

51



Promotion des droits des personnes en situation de handicap

V. Pour la co-élaboration d’'un accompagnement
personnalisé de I'enfant ou de la personne

V.1. La collaboration famille et professionnels
ou l'alliance thérapeutique

La reconnaissance et la valorisation
des compétences parentales

52



Accompagner

- faire accepter le diagnostic du handicap mental en informant
accompagnant la détresse parentale,

- les aider a reconnaitre leurs compétences de parents,

- soutenir I'évolution des parents dans leur rble parental en
montrant les capacités et le potentiel de leur enfant et en
octroyant du champ pour parler de leurs autres enfants, |
porteurs de handicap, s'’ils en ont.

Remise en question nécessaire
des professionnels de la santé

53



Promotion des droits des personnes en situation de handicap

- un manque d’assiduité des parents, les consignes non respe
(discours des professionnels),

- une manque de confiance dans les deux sens,

- malentendus et agressivité.

54
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V.2. L'élaboration d’'un projet de vie personnalisé

L'enfant ou la personne au centre du projet
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Des équipes pluridisciplinaires
autour de la personne
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V1. Pour un soutien aux équipes pluriprofessionnelle:
dans leur démarche de soin et d'accompagneme

VI.1. Les difficultés du travalil
en equipe pluriprofessionnelle

Remises en question autour des notions
d’'¢€quipés Ypluridisciplindires
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Accompagner

Le travail en équipe, une solution
aux problémes induits par la pluridisciplinarité
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Le projet individualisé crée I'équipe
en méme temps que I'équipe construit le projet
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VI.2. La souffrance des professionnels

Les réactions défensives et protectrices
des professionnels en souffrance
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L'efficacité de la thérapie institutionnelle
et de la supervision
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Accompagner
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TROISIEME PARTIE

REINSERER

Pour une réinsertion sociale
des personnes en situation de handicap
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Réinsérer

VII. Socialisation et participation sociale des
personnes handicap&esntales
un pari humanisant

VII.1. Réinsertion plutot qu’insertion

Plaidoyer pour les droits de tous
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Réinsérer

Elever & la conscience les potentialités
de tout un chacun
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Des espaces de socidlisation
passerelles entre I'exclusion et la participation sociale
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Réinsérer

VII.2. Pour une scolarisation ou une réinsertion scolaire

- tout enfant a droit a I'instruction,
- tout enfant peut étre scolarisé.
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