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Etre parent n’est pas un long fleuve tranquille, et I'est encore
moins lorsque la parentalité advient a contre-courant des
normes sociales et culturelles.

Les parents en situation de handicap sont confrontés aux
fantasmes de leur entourage, des institutions qui les accueillent
et de I'environnement social.

Enfants ils n‘ont pas toujours été révés comme parents.
Comment se vivre parent dans des conditions qui n’y engagent
pas, voire lorsque cela suscite des résistances et de la violence
potentielle dans les liens ?

Pourtant, 'ONU demande aux Etats depuis 1994, de favoriser
I'acces a des services de soutien adaptés, qui puissent aider
les personnes en situation de handicap dans leurs projets, tout
en luttant contre la stigmatisation dont elles pourraient faire
I'objet.

En France, les politiques de cohésion sociale, de droit de la
famille et de droit des personnes en situation de handicap font
d’ailleurs de ces questions une priorité pour les prochaines
années.

Des lors comment penser et aménager un accompagnement
pour que la parentalité ne devienne pas elle-méme «
handicapée », mais possible et vécue comme désirable ?
Seront évoquées la créativité, les ressources dont les parents se
saisissent pour vivre le mieux possible cette expérience.

Ces journées seront I'occasion d’aborder autrement la notion
méme de parentalité. En effet, une réflexion sur la parentalité
des personnes en situation de handicap peut éclairer en
retour les dimensions inédites, inattendues, créatives de toute
parentalité, et conduire a changer de regard sur le processus
subjectif d’étre parent.
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PROGRAMME

VENDREDI 26 NOVEMBRE

Accueil

Ouverture, Présidente de I’'Université Lyon 2,
MAGALI RAVIT, directrice du laboratoire CRPPC

Introduction

> La parentalité en question, Albert Ciccone

> La parentalité des personnes en situation de handicap
concerne méme les personnes en situation de handicap,
Saul Karsz

Pause

PRESIDENTE : CLEMENCE DAYAN

> Parentalité créative

Théatre Forum par la troupes Synergies

Interventions en résonnance : Collectif Etre ParHands,
Tamara Guénoun, Jennifer Fournier, Pierre Berra

Déjeuner

PRESIDENTE : BARBARA SMANIOTTO

DISCUTANT : JOHAN DE GROEF

Table ronde

Aléas du devenir parent des personnes en situation de
handicap

> De la pratique clandestine de la stérilisation, a
I'accompagnement a la parentalité des personnes en
situation de handicap mental ? Danielle Moyse

> La culture du renoncement, Traitement social et
institutionnel du désir d’enfant des femmes désignées
déficientes intellectuelles hébergées en établissements
médico-sociaux, Estelle Veyron-Lacroix

> Les enfants handicapés qui révent de devenir parents
Simone Korff-Sausse

Pause

16h00

18h00

PRESIDENT : MARCO ARANEDA

DISCUTANTE : REGINE SCELLES

Table ronde

Le lien parents et enfants tout au long de la parentalité
> Accompagnement a la parentalité d’'une mere
souffrant de déficience intellectuelle et son enfant de la
grossesse aux 3 ans, Jacqueline Wendland, Laurence
Camon-Sénéchal

> Continuité parentale et état de conscience altérée
Anne Boissel

> Etre parent et travailler en ESAT : ce que les parents
disent de leur parcours de parentalité

Sabine Chatroussat

Fin de la journée

SAMEDI 27 NOVEMBRE

9h00 - 10h45 Ateliers - Session 1
10h45 - 11h15 Pause
LIEERELVY  Ateliers - Session 2

13h00
14h30

17h00

Ol 0

18h00

Déjeuner

PRESIDENTE : MARCELA GARGIULO

DISCUTANTE : TAMARA GUENOUN

Table ronde

Quel accompagnement pour quelle parentalité ?
> Autonomie Relationnelle de la parentalité,
Pierre Ancet

> Maternité et Handicap moteur : parentalité et
interactions précoces, Sylvie Viaux

> Titre en attente, Laura Pacheco, Marjorie Aunos

Pause
Conclusion — Synthese

Albert Ciccone, Tamara Guénoun, Barbara Smaniotto, et
les membres organsaiteurs du SIICLHA.

Fin de la journée
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Illustration en couverture :

Eleonore Despax

lllustratrice installée a Montpellier, passionnée par la couleur, travaillant a la
gouache en y insérant des papiers chinés a droite a gauche. En 2008, afin de
parler de sa propre expérience du handicap survenu a la suite d'un accident,
elle crée le blog des belles endormies.

Ce blog relate par le biais du dessin humoristique les péripéties de la vie en
fauteuil roulant. Il est pour elle un réel outil de sensibilisation afin de faire
tomber les barrieres qui nous séparent les uns des autres.
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ATELIERS SESSION 1

1. Travaux doctoraux 1 - DiSCUTANTS : MARCO ARANEDA ET ANNE BoisseL

Lou Laurence Pelletier : Récits de patientes expertes : une liminarité a l'oeuvre, entre vulnérables et valides
. Jessica Rosand : Troubles du comportement de l’enfant en milieu scolaire : entre honte, attachements alternatifs et résilience

2. Film - DiscuTanTEes : MARCELA GARGIULO ET REGINE SCELLES
o Handicap et maternité, un film de Marie-Claire Javoy et Héléne Mourot
3. Parentalité et lien intergénérationnels - Discutants : ALerT CicCONE ET CLEMENCE Davan

o Serge Portalier : La semaine de Huit Jours
» Emilie Tchokote : Construction du lien parent sourd- signeur et enfant entendant : analyse des vécus subjectifs des modes de communication au sein des familles
ayant un parent en situation de surdité

4, Représentations culturelles de la parentalité, perspectives internationales - DiscuTanTs : Aziz Essabek ET ESTELLE VEYRON-LACROIX

e Maria Mpakogianni : La culture de la famille avec des parents handicapés et les attentes pour l'avenir de leurs enfants
» Hassan Njifonnsangou : La problématique de la parentalité chez les personnes atteintes de déficience intellectuelle via des proverbes en contexte africain
subsaharien

5. Se réver parent ? - DisCUTANTS - SIMONE KORFF-SAusSE ET JOHAN DE GROEF

Vera Savvaki : Amputation, douleur chronique et limites du corps entre mére et fille
Rosella Bo : Je ne me sens pas (de) devenir mére. La relation mére-enfant dans une situation de surdité.
Naziha Mouhieddine : Ils se mariérent et eurent beaucoup d’enfants...La représentation de la parentalité chez des jeunes adultes trisomiques

6. Accompagner les habiletés parentales - Discutants : TAmARA GUENOUN ET SauL KARTZ

« Consultation parentalité de I’hopital Henri Gabriel : "comment s'occuper d'un enfant quand on est en situation de handicap moteur ? Expériences des
professionnelles de la consultation parentalité de ’hopital Henry Gabrielle"

e SAPPH Paris : a confirmer

o Service d'aide a la parentalité des Papillons Blancs (a confirmer)
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ATELIERS SESSION 2

1.Travaux doctoraux 2 - DiscutanTs : ALBERT CICCONE ET ANNE BoisseL

+ Sophie Boursange : Etude des représentations et de la surcharge parentale lorsque ’enfant est atteint d’une maladie rare génétique : cas de |’amyotrophie spinale
(SMA). Recherche franco-chilienne
» Elise Marceaux : Explorations des signaux non verbaux et physiologiques des adultes polyhandicapés : vers un enrichissement de leurs possibilités de communication

(o]

. Représentations des professionnels, formation des professionnels - DiscuTants : MaRCO ARANEDA ET SauL KarTz

Isabelle Grosse : Présentation du Service d’Accompagnement et de Soutien a la Parentalité
Jennifer Fournier et Pierre Berra : Devenir parent quand on a une déficience intellectuelle : 'absence de dynamique collective comme entrave a la réalisation du projet

O

. Témoignage "Le choix de devenir parent” - DiscutanTs : TAMARA GUENOUN ET PIERRE ANCET
o Coordonné par Yvan Revellin La sexualité de "’enfant handicapé qui logiquement n’aura pas d’enfant sauf accident
10. Parentalités empéchées - DiscutanTEs : BARBARA SMANIOTTO ET ESTELLE VEYRON-LACROIX

« Caroline Demeule : Une mere en quéte d’enfant : accouchement sous X d’une femme déficiente intellectuelle

o L’équipe du pole enfance de la Croix Rouge de |’Yonne : Parents en situation de handicap psychique et/ou de déficience intellectuelle :
une expérience d'accompagnement icaunaise en centre parental.

o Aziz Essadek : Analyse statistique des parents avec déficience intellectuelle en protection de l'enfance

11. Accompagner le couple parental - DiscUTanTES : SIMONE KORFF-SAUSSE ET REGINE SCELLES

o Isabelle Chanus : Déficience intellectuelle et parentalité - Un accompagnement parental «entre deux »
o Marielle Margeri : Présentation d’une situation accompagnée par le CPEF de Tassin la demi-lune.

12. Transmission psychique et parentalité - DiscuTants : JoHAN DE GROEF ET MARCELA GARGIULO

o Delphine Bonnichon : Le devenir parent est un processus complexe qui réactive/réactualise ’ensemble du développement psychosexuel du sujet
o Eva Toussaint : La question de la parentalité quand on est porteur d’une maladie génétique. Peut-on devenir parents ?




