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Résumé

Parents et enfants hier, aujourd’hui et demain.
Produire I'ordinaire, un travail politique au quotidien.

Polyordinaire
M. Winance (coordinatrice), L. Arbassette, B. Bonniau, B. Deries, C. Desjeux, N.

Pasco, C. Ribrault, R. Valenti, L. Velpry, P. Vidal-Naquet
CONTEXTE

Le terme « polyhandicap » désigne un handicap grave a expression multiple, qui associe
plusieurs déficiences physiques, mentales, sensorielles, somatiques..., liées a une lésion
cérébrale précoce (d’étiologies variées). Polyordinaire s’intéresse au quotidien des familles
dont I'un des membres est polyhandicapé. Nous cherchons a comprendre ce qu’est

« I'ordinaire » de ces familles, dans le contexte actuel qui met I’accent sur les notions
d’inclusion, d’autonomie et de droit des personnes.

OBIJECTIFS

Pour cela, nous nous centrons sur la question du fonctionnement au quotidien. Celui-ci est
influencé par la présence d’une personne polyhandicapée dans la famille, inversement, le
« handicap » de la personne est influencé par les conditions de vie des familles. Analyser
cette interaction est I'objectif de I'enquéte.

METHODOLOGIE

Polyordinaire a mis en ceuvre une démarche participative a toutes les étapes de la
recherche. L’enquéte a mobilisé une méthodologie par récits, consistant a produire des
récits du quotidien a partir d’entretiens. Un atelier de réflexion a été organisé.

PRINCIPAUX RESULTATS

- des récits produits avec les parents, qui décrivent leur quotidien

- la mise en évidence de transversalités aux situations de polyhandicap (aide pour toutes les
activités, rendue délicate par les difficultés de communication, s’appuyant sur un travail
d’enquéte des parents pour comprendre la personne) et de spécificités (possibilité de mettre
en place un outil de CAA, importance des soins médicaux)

- I'analyse du travail de modulation ou de composition réalisé par les parents pour articuler
leurs différentes activités avec I'aide dont a besoin la personne polyhandicapée, travail qui
varie en fonction des relations familiales, des conditions de travail, des appuis extérieurs
(proches ou services et établissements) que les parents peuvent mobiliser

-I"analyse du sens de 'ordinaire pour les parents

-enjeux et limites de la démarche participative

APPORTS OU IMPACTS POTENTIELS

-Etre attentifs aux spécificités du polyhandicap et a la singularité de chaque situation

-Les récits du quotidien sont une ressource potentielle pour faire évoluer les modalités
d’accompagnement

-mettre a disposition des familles et organiser une diversité de ressources médico-sociales
est nécessaire pour favoriser la participation sociale des personnes polyhandicapées et de
leur famille
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Abstract

Polyordinary : Parents and multiply-disabled children
yesterday, today and tomorrow. Producing the
ordinary, a daily political work

M. Winance (coordinatrice), L. Arbassette, B. Bonniau, B. Deries, C. Desjeux, N. Pasco, C.
Ribrault, R. Valenti, L. Velpry, P. Vidal-Naquet

CONTEXT

The term ‘polyhandicap’ refers to a severe, multiple disability that combines several physical,
mental, sensory and somatic impairments linked to early brain damage (of various
aetiologies). Polyordinaire focuses on the day-to-day lives of families in which one member
has multiple disabilities. We are seeking to understand what is ‘ordinary’ for these families,
in the current context which emphasises inclusion, autonomy and the rights of disabled
persons.

OBIJECTIVES

To do this, we are focusing on the issue of day-to-day functioning. This is influenced by the
presence of a person with multiple disabilities in the family, and conversely, the person's
‘disability’ is influenced by the family's living conditions. The aim of the survey is to analyse
this interaction.

METHODS

Polyordinaire implemented a participatory approach at every stage of the research. The
survey used a storytelling methodology, which involved producing narratives of everyday life
based on interviews. A reflection workshop was organised.

MAIN RESULTS

- narratives produced with parents, describing their daily lives

- narratives produced with the parents, describing their daily lives

- the identification of transversalities between persons with multiple disability (help with all
activities, made tricky by communication difficulties, relying on parents' investigative work
to understand the person) and specificities (possibility of implementing an AAC tool,
importance of medical care)

- analysis of the modulation or composition work carried out by the parents to combine their
various activities with the help required by the person with multiple disability; this work
varies according to family relationships, working conditions and the external support
(relatives or services and establishments) that the parents can mobilise

-analysing the meaning of "the ordinary" for parents

-the challenges and limits of the participatory approach

OUTCOMES OR POTENTIAL IMPACTS

-Paying attention to the specific features of polyhandicap and the uniqueness of each
situation

-Narratives of everyday life are a potential resource for developing care services

-Making a range of medical and social resources available to families and organising them is
necessary to promote the social participation of people with multiple disabilities and their
families.
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Synthése longue

Parents et enfants hier, aujourd’hui et demain. Produire I’ordinaire, un travail politique au quotidien.
Polyordinaire.

Myriam Winance, CERMES3

Handicap et perte d’autonomie — AAP Polyhandicap 2019

Cyril Desjeux, Handéo
Pierre Vidal-Naquet, CERPE

Projet de recherche complet

Messages clés du projet

e Faire connaitre le quotidien via des récits
Faire connaitre le quotidien des familles dont I'un des membres est polyhandicapé est
une préoccupation des parents et des professionnels. En réponse, la recherche a produit
des « récits du quotidien ». Chaque récit décrit le quotidien d’un parent et la vie de sa
famille avec une personne polyhandicapée, en revenant sur le détail des activités qui
remplissent une journée. Ces récits donnent ainsi a voir comment le polyhandicap influe
sur |'existence de toute la famille et inversement comment les conditions de vie d’'une
famille configurent « la situation de handicap » de la personne polyhandicapée. En outre,
chaque parent raconte son quotidien avec une intention qui lui est propre : il accorde
une certaine valeur a son quotidien et a ses différentes dimensions. Certains récits
mettent I'accent sur les difficultés, d’autres décrivent un quotidien stabilisé. Dans tous
les cas, ils font prendre conscience de « tout ce que le polyhandicap » fait aux familles et
de tout ce que les familles font pour la personne polyhandicapée.

e Montrer les transversalités entre personnes polyhandicapées et leurs spécificités
La recherche a porté sur un échantillon composé de « personnes polyhandicapées », au
sens strict, et de personnes présentant des entités cliniques proches c’est-a-dire un
tableau de déficiences multiples et une restriction importante de I'autonomie.
S’appuyant sur cet échantillon, I'analyse met en évidence des transversalités entre ces
situations : le besoin d’aide, rendu difficile par les difficultés de communication, pour
I’ensemble des activités de la vie quotidienne. Elle met aussi en évidence les spécificités
liées a certaines situations notamment lorsqu’aucune méthode de communication
alternative standardisée n’est mise en place et lorsque la personne a d’importants
besoins de soins médicaux. Ces deux dimensions complexifient le quotidien, ainsi que la
prise en charge institutionnelle dont a besoin la personne.
Au-dela de ces transversalités et spécificités, I'analyse insiste sur la singularité de chaque
situation, en lien avec le profil de chaque personne polyhandicapée ou plurihandicapée
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(ses déficiences et in/capacités spécifiques), avec la situation sociale de chaque famille,
avec le ressenti de chaque parent.

Analyser le fonctionnement quotidien des familles

Le fonctionnement au quotidien repose sur un travail de modulation des engagements
des différents membres de la famille et d’articulation de ces engagements avec
I’engagement dans le travail d’aide a la personne polyhandicapée, et ce en fonction des
ressources et des contraintes de chaque famille. Il passe par des « choix contraints » et
des « contraintes choisies ». Il se traduit par une inégale distribution du travail d’aide
entre les membres de la famille, en fonction des contraintes qui pesent sur chacun d’eux
et sur la famille. L’enjeu de ce travail de modulation est la recherche d’un certain
équilibre familial. Celui-ci peut renvoyer a plusieurs dimensions : a une période dans une
trajectoire, plus facile et plus stable, ou au fait d’avoir trouvé, pour un temps, un mode
de fonctionnement qui convient a la famille dans son ensemble et a chacun de ses
membres en particulier. Enfin, cet équilibre reste fragile et peut étre pergu différemment
par chacun des membres de la famille. Cette analyse du fonctionnement au quotidien
des familles, si elle montre comment les familles arrivent a fonctionner, montre
également « le prix a payer » pour trouver cet équilibre, et I'impossibilité, a certains
moments ou dans certaines situations, de le stabiliser, faute de ressources (sociales,
économiques, médico-sociales...), d’appuis extérieurs, etc.

Un ordinaire polyordinaire

La notion d’ordinaire est une notion polysémique. « L’ordinaire » peut désigner
différentes dimensions du quotidien : sa dimension répétitive, sa dimension banale, ou
encore sa spécificité ou sa similitude avec le quotidien des autres. A partir des récits
produits, nous explorons la maniére dont les parents font sens de leur expérience
guotidienne, et la qualifient ou non comme ordinaire. Nous insistons sur I'ambivalence
de cet ordinaire, rendu tel via un travail de composition et d’arrangement, qui n’a rien
« d’ordinaire », et sur la maniére dont chaque parent se saisit de cette ambivalence.

Les institutions comme ressources pour I'organisation du quotidien

Les institutions (services et établissements médico-sociaux) sont une ressource
essentielle pour les personnes polyhandicapées et leur famille. De maniére plus
générale, chaque famille, en fonction de ses contraintes, des possibilités qui s’offrent a
elle, de ce gu’elle considére étre bien pour elle et pour ses différents membres, met en
place des configurations de soin, qui reposent sur une pluralité d’acteurs, dont les
services et les établissements médico-sociaux. Cela implique pour elle des compromis
afin d’articuler le fonctionnement familial avec I'aide et 'accompagnement dont a besoin
la personne polyhandicapée. Cela implique en outre un important travail de coordination
entre la famille et les différents acteurs de la prise en charge. Enfin, les institutions sont
aussi le cadre de vie des personnes polyhandicapées, dont elles sont censées soutenir la
singularité et l'inclusion dans une communauté. Bénéficier d’'une offre médico-sociale
diversifiée et accessible, et améliorer cette offre, est une attente forte des familles.

Apports et limites d’une démarche participative

La mise en place d’une démarche participative a des effets singuliers et collectifs. Les
discussions a toutes les étapes ont conduit les participants (parents, professionnels,
chercheurs) a se déplacer. Ces déplacements sont divers et singuliers, parfois non
explicités. D’'un point de vue « collectif », mettre en place une démarche participative a
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permis de questionner et de réorienter certaines étapes de la recherche (notamment la
définition de I'échantillon, la mise en place d’une méthodologie par récits). Elle a permis
de tenter de mieux articuler enjeux scientifiques et enjeux politiques (tels qu’énoncés
par les participants, parents ou professionnels). Mais elle a aussi rendu certaines
explorations impossibles (interroger les différents membres d’une méme famille). En
outre, la phase de I'analyse et des valorisations reste la plus difficile a rendre
participative. Le séminaire d’enquéte est un dispositif qui a permis un certain croisement
ou frottement des savoirs. Des tentatives ont été faites pour intégrer une mere a la
réalisation de deux communications. Ce sont de premieres pistes a poursuivre.

Contexte et objectifs de la recherche

« Polyordinaire » s’inscrit dans la continuité d’une précédente recherche sur I'histoire des
catégories et des modalités de prise en charge pour les personnes atteintes de plusieurs
déficiences, entre 1960 et aujourd’hui. Dans cette recherche, nous avions montré comment
I'action de certains acteurs transforme le statut de ceux qui sont, dans les années 1960,
appelés « arriérés profonds », notamment grace a la mise en place d’établissements et de
services spécialisés, et au développement de la notion de « polyhandicap ». Cette action a
transformé le statut de la famille, devenue un lieu de vie pour ces personnes, auparavant
cachées ou placées en hopital psychiatrique. Cette évolution est par ailleurs corrélative
d’une évolution générale, dans le champ du handicap, qui a mis I'accent sur I'autonomie,
I'inclusion et les droits des personnes handicapées, quel que soit leur handicap.

Suite a cette recherche socio-historique, il s’agissait de s’intéresser a la vie des familles dont
I'un des membres est polyhandicapé et de comprendre comment, dans le contexte actuel,
ces parents éduquent leur enfant, le font grandir, 'accompagnent tout au long de sa
trajectoire. Néanmoins, et c¢’était la I'originalité de notre projet, nous souhaitions élargir
notre regard. Nous souhaitions resituer I'aide dont la personne a besoin dans le quotidien
des familles et comprendre comment, via quels processus, les familles pouvaient ou non

« ordinariser » cette aide et de maniére plus générale, leur quotidien. Notre objectif était
d’analyser le paradoxe qui traverse la vie des familles dont I'un des membres est
polyhandicapé : une vie qui est a la fois « similaire » et « différente » de celle des autres. Il
était de comprendre comment les familles travaillent cette tension et rendent leur quotidien
« ordinaire », ce terme renvoyant a deux dimensions, d’une part le partage de pratiques, de
valeurs, de normes qui sont socialement partagées, d’autre part la répétition, au jour le jour,
d’une série d’activités. Enfin, nous avons souhaité adopter, dans cette recherche, une
démarche participative.

Démarche participative
Nous avons mis en place une démarche participative aux différentes étapes de la recherche.
Pour cela, nous avons mobilisé :
-une équipe de recherche composée de chercheurs sociologues, d’un chercheur
acteur et d’une médiatrice
-un groupe de travail composé de parents et de professionnels.

1 Nous avions travaillé sur I'histoire de deux catégories : handicaps rares et polyhandicap

10
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Les parents et professionnels ont pris part a I'ensemble de la recherche, via des réunions de
discussion sur I'avancement de la recherche, des ateliers sur des thématiques ou
problématiques spécifiques, un temps de réflexion sur la participation, deux réunions sur la
rédaction du présent rapport. Une liste de diffusion et un espace numérique ont permis de
partager les documents de travail nécessaires a la démarche. En outre, quelques parents et
professionnels ont pris part a une phase exploratoire de I’'enquéte, a la définition de
I’échantillon, et a certaines communications.

Meéthodologie

Reformulation de la problématique

Les premiéres discussions avec les participants ont mis en évidence la polysémie de la notion
d’ordinaire et le fait qu’elle risquait d’orienter le discours des parents vers ce qu’ils
considéraient ou non « ordinaire ». Suite a ces discussions, une entrée via la question du
fonctionnement au quotidien a été retenue pour réaliser I'’enquéte de terrain, permettant
ensuite de questionner et d’analyser la notion d’ordinaire a partir des données.

Composition de I’échantillon

Il comprend 30 personnes handicapées, agées de 4 a 39 ans, pour 28 familles (2 des familles
ont 2 enfants handicapés). Il est composé de personnes polyhandicapées au sens strict (20)
et de personnes plurihandicapées ayant une restriction importante de I'autonomie (10).

La définition retenue pour le polyhandicap est la suivante : « Le polyhandicap est une entité
syndromique qui inclut des étiologies progressives ou figées, et renvoie aux conséquences
définitives d'un trouble, anomalie ou lésion survenant dans un cerveau en développement ou
immature. Ses conséquences comprennent des déficiences mentales a la fois graves et
profondes, entrainant une restriction extréme de la communication, et de graves déficits
moteurs conduisant a une réduction extréme de l'autonomie et de la mobilité. » (Rousseau et
al., 2023, p. 3). Les personnes plurihandicapées incluses dans |’échantillon se situent a la
marge du polyhandicap, et présentent les caractéristiques suivantes : déficiences multiples
(motrices et cognitives) intriquées, d’apparition précoce (avant 6 ans), difficultés
importantes de communication, besoin d’aide pour toutes les activités. Leurs déficiences
sont souvent moins séveres que celles des personnes polyhandicapées au sens strict.

Cette composition de I’échantillon répondait a des enjeux scientifiques et a des enjeux
politiques. Au niveau scientifique, I'enjeu était de diversifier les situations, tout en restant
dans une certaine homogénéité. L'analyse qualitative s’appuie en effet sur les contrastes et
les transversalités entre les situations. Au niveau politique, il était essentiel d’étre trés précis
dans 'usage de la notion de polyhandicap, et d’étre attentifs a ne pas inclure les personnes
polyhandicapées dans un échantillon flou et large de « handicaps multiples » : cela risquait
de conduire a promouvoir des actions non adaptées aux personnes polyhandicapées (au
sens strict).

Une enquéte par récit

A I'issue de la phase exploratoire de la recherche, qui a impliqué des participants, nous
avons mis en place une méthodologie d’enquéte originale, par récit. Celle-ci a consisté a
produire, avec chaque parent intéressé, un récit de son quotidien. Pour débuter le processus
d’enquéte, nous proposions au parent d’écrire un texte racontant une séquence de son

11
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quotidien. La plupart a écrit ce texte. S'appuyant sur ce texte, un binbme de chercheurs
réalisait un ou plusieurs entretiens avec le parent. Chaque entretien donnait lieu a I’écriture,
par les chercheurs, d’un récit. L'écriture de ce récit consistait en une structuration du texte,
en fonction des thématiques et du fil narratif suivi par le parent en entretien, et en un lissage
du style pour passer du langage oral au langage écrit. Les chercheurs inséraient, dans ce
récit, des questions ou de premieéres pistes d’analyse. Le récit était ensuite envoyé au
parent. L’entretien suivant commengait par un retour sur ce récit. La plupart des parents ont
lu le récit, certains I'ont précisé a I'oral, d’autres I'ont modifié ou complété dans le texte. Au
total, 63 entretiens ont été réalisés avec 28 « familles ». 57 entretiens ont donné lieu a une
restitution au parent sous forme d’un récit?. 1 3 5 entretiens ont été réalisés avec les
parents, dans la majorité des cas, 2 ou 3. C'est trés souvent la mére que nous avons
rencontrée (18 familles), parfois le pére (2 familles), parfois les 2 ensemble (5 familles),
parfois encore I'un ou les parents et la fratrie de la personne handicapée (3 familles).

Les ateliers du polyordinaire

Afin de rendre participative la phase d’analyse de la recherche, nous avons mis en place des
ateliers de réflexion. Ceux-ci ont été congus comme un moment lors duquel, a partir d’'une
thématique ou d’une problématique donnée, pouvaient se confronter et étre mis en
discussion les savoirs propres a chacun : ceux des parents, basés sur leur expérience avec
leur enfant, ceux des professionnels, basés sur leur pratique, ceux des chercheurs, basés sur
I’analyse des situations en lien avec des cadres théoriques. Pour cela, un texte rédigé par les
chercheurs était proposé, en amont de la réunion, a la lecture des participants, et était
discuté lors de la réunion. Celle-ci donnait ensuite lieu a une synthese des échanges. Chacun
des six ateliers a réuni avec les chercheurs entre 5 et 15 participants.

Résultats et apports de la recherche
1. Des récits du quotidien

Un des premiers résultats (ou I'une des productions) de notre recherche est constitué de
I'ensemble des « récits du quotidien » que nous avons produits avec les parents. Quatre
thématiques ont été utilisées pour construire ces récits : ma journée d’hier, mon dernier
weekend, nos vacances, notre histoire. Parce qu’ils ont été guidés par les chercheurs, ils
présentent une certaine similarité, notamment dans leur structure et les thématiques
abordées. En méme temps, ces récits sont extrémement divers et surtout tres singuliers.
Chacun décrit, de maniere trés concrete, le quotidien d’un parent et de sa famille, tel qu’il le
vit et se le représente. Ces récits décrivent par exemple comment se déroule la journée et de
quoi est faite cette journée. lls sont une maniére de nous faire rentrer dans la vie de ces
parents. Ils montrent, sans passer par une analyse conceptuelle, la maniéere singuliere dont
chaque parent se débrouille pour articuler I'aide a la personne handicapée et 'ensemble de
ses activités, pour composer avec les besoins et les contraintes des différents membres de la
famille, pour faire face a I'imprévu. Chaque récit rend ainsi compte de ce qu’est

« I'ordinaire » de chaque parent qui raconte : ce qu’est « son ordinaire singulier », voire celui
de sa famille, sans que I'on ait a dire ce qui est ou non différent/similaire a « I'ordinaire de
tout un chacun », sans que I'on ait a pointer ce qui est difficile, problématique, complexe...

2 Quelques entretiens n’ont pas donné lieu a I’écriture d’un récit car ils ont consisté a « cléturer » le processus
de recueil du récit et a interroger le parent sur le récit produit.

12



S%IReSP

Institut pour la Recherche
en Santé Publique

sans que I'on ait a questionner ce qu’est « cet ordinaire ». En outre, si chaque récit décrit le
guotidien ou I'histoire d’'une famille, il lui donne également une certaine tonalité. Chaque
parent a mis dans le récit de son quotidien une certaine intention, qu’il souhaite faire passer
au chercheur, puis, plus largement, au lecteur du récit. Certains récits mettent ainsi I'accent
sur la difficulté du quotidien, qui n’a « rien d’ordinaire », d’autres mettent au contraire
I'accent sur la volonté de mener « une vie ordinaire malgré la différence ». Ces récits
rendent ainsi compte d’'une manieére de vivre le polyhandicap, qui est liée tant a des
dimensions objectives (conditions de vie des familles), qu’a des dimensions subjectives
(maniere dont chacun fait sens de ce qui lui arrive).

» Apport scientifique de ces récits

Ces récits constituent une production de la recherche, qui résulte d’une co-construction
avec chaque parent. Si I'entretien directif est déja « une donnée construite », ces récits
vont beaucoup plus loin dans la construction de « la donnée » en mettant en forme le
discours des parents : en prenant la plume pour eux, et en tentant de reconstruire et de
faire ressortir le fil narratif de leur discours. En outre, via la structuration du récit en
fonction des thématiques abordées par le parent, le récit est non seulement une
description du quotidien, mais aussi une premiere analyse ou réflexion sur ce quotidien,
qui combine regard réflexif du parent et regard réflexif des chercheurs. A travers cette
co-construction, ces récits acquierent une dimension analytique. lls ont en cela une
valeur scientifique en eux-mémes. Ils ont aussi une valeur en tant que productions d’une
démarche participative, ouvrant des pistes pour réfléchir a ce que peuvent étre les
productions de ce type de démarche. Parmi ces pistes, il reste a explorer la portée
existentielle de ces récits et ses intrications avec leur portée cognitive (Comment cette
dimension existentielle des récits du quotidien fagconne des maniéres singulieres de

« faire science » en prenant nécessairement soin des participants ?).

2. Faire émerger les transversalités entre situations, mais aussi la spécificité du polyhandicap

L’analyse des situations incluses dans I’échantillon permet de faire émerger a la fois des
transversalités a I'ensemble des situations regroupées, mais aussi des spécificités liées a
certaines d’entre elles. Ces spécificités ne sont pas liées directement au profil clinique des
personnes, mais plutot a la facon dont certaines de leurs caractéristiques influencent le
travail d’accompagnement et le quotidien des familles. Cette analyse s’inscrit dans une
approche pragmatiste (Hennion, 2013; Hennion & Monnin, 2020), croisée avec les apports
de I'éthique du care (Kittay, 2019; Paperman & Laugier, 2006) et des Disability Studies
(Revillard, 2019; Winance, 2024).

Une premiére dimension transversale a I’'ensemble des personnes incluses dans I’échantillon
est la nécessité d’'une aide pour tous les actes et activités de la vie, et ce tout au long de leur
vie, que les parents doivent insérer dans leur fonctionnement quotidien. D’ou I'idée
d’intrication des dépendances (de la personne polyhandicapée, de ses parents, des autres
membres de la famille) proposée dans le rapport L’enjeu pour les parents est de s’occuper
de leur enfant, en articulant cette aide (et les taches qu’elle suppose) avec les autres
activités du quotidien (notamment la nécessité de prendre soin de soi-méme ou d’autres
membres de la famille, comme les fréres et sceurs). On peut observer cette intrication des
dépendances dans n’importe quelle famille, mais souvent sur des périodes limitées (petite
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enfance des enfants, période de maladie, etc.). La spécificité des familles dont I'un des
membres est polyhandicapé réside tant dans I'ampleur que prend l'intrication des
dépendances, que dans sa durée. Dans ces familles, cette intrication est durable et persiste,
méme lorsque I’enfant grandit, car il ne devient jamais capable d’assurer pour lui-méme et
par lui-méme les gestes du quotidien. D’ou souvent, un impact important sur la santé
physique et psychique des parents.

En outre, et c’est une deuxiéme transversalité, apporter cette aide a ces personnes est
rendu délicat dans la mesure ou la plupart de ces personnes n’ont pas accés au langage
verbal, ou y ont un acces réduit. Dans le rapport, nous explorons la maniére dont les parents
tentent, lorsqu’ils aident la personne, de faire place a des formes d’action et d’expression de
la personne. Nous parlons du « souci d’autonomie » pour désigner a la fois I'intention des
parents de faire correspondre I'aide qu’ils apportent a la personne a ses besoins et ses
attentes, leur attention a le faire en pratique, et la préoccupation que cela induit pour eux.
Nous montrons que ce souci d’autonomie s’appuie sur un travail de requéte des besoins de
la personne.

En effet, les personnes polyhandicapées manifestent leurs besoins, leurs envies, leurs
émotions, par des regards, des vocalises, des cris, des mouvements, etc. Ces manifestations
n’ont pas d’emblée une signification, d’ou I'importance du travail réalisé par les parents pour
leur en donner une et I'importance des compétences a comprendre leur enfant, qu’ils
acquierent ainsi. Au fil du temps, les parents accumulent une connaissance sur leur enfant,
sans cependant, que ne soit completement réduite I'incertitude sur ce que comprend ou
veut dire la personne. Incertitudes et certitudes coexistent dans cette forme de
communication. Les parents apparaissent alors souvent comme les médiateurs entre la
personne et les autres, traduisant ses manifestations pour ceux qui ne la connaissent pas, et
surtout réalisant un important travail de formation des personnes (proches ou
professionnels) amenées a s’occuper de la personne polyhandicapée. En outre, cette forme
de communication est parfois « personne dépendante » : liée a tel parent ou tel aidant. C’est
tel parent ou tel aidant qui a développé une capacité a communiquer avec la personne, et
cette capacité n’est pas facilement transférable (d’ou parfois aussi des difficultés a mettre en
place des relais dans la prise en charge ou a changer de mode d’accompagnement). De ce
point de vue, lorsque des méthodes de CAA peuvent étre mises en place ou lorsque la
personne a une compréhension, méme basique, du langage verbal, cela facilite, dans une
certaine mesure, le travail d’aide a la personne, par plusieurs intervenants. Cette possibilité
apparait ainsi comme un élément qui différencie les situations, et peut potentiellement
transformer tant les modalités d’accompagnement de la personne que le quotidien des
familles.

Enfin, requéter les besoins, les envies, etc. de son enfant demande du temps et de I'énergie,
gue les parents n’ont pas toujours. Ce travail peut étre difficile a tenir dans le temps. Parfois
aussi, ils peuvent simplement mettre la priorité sur le bien-étre, le plaisir d’étre ou de faire
une activité ensemble, etc.

Troisiéme transversalité, I'accompagnement de la personne comprend différents types de
taches : exercer une vigilance sur son état de santé, assurer des soins médicaux, aider la

14



S%IReSP

Institut pour la Recherche
en Santé Publique

personne dans les actes essentiels du quotidien et dans les activités sociales3. Il s’agit, pour
les parents, d’assurer pour elle et a sa place, mais non pas sans elle, ces différentes taches.
Cet accompagnement quotidien soutient ce que nous appelons « I'autonomie vitale » de la
personne handicapée, a savoir ses capacités physiques, biologiques et morales a se
maintenir en vie, et son « autonomie existentielle », a savoir sa capacité a exister comme
une personne dotée de qualités. Ces différentes taches n’ont cependant pas toute la méme
importance en fonction des personnes. L'importance de la vigilance sur I'état de santé de la
personne et des soins médicaux dont elle a besoin est I'une des dimensions qui caractérise la
spécificité de la dépendance des personnes polyhandicapées?, et qui distingue les situations
dans notre échantillon. Pour les personnes qui correspondent plutét au profil

« plurihandicap » et pour quelques personnes polyhandicapées®, si les soins médicaux ne
sont pas absents du quotidien, ils sont moins prégnants. Pour la plupart des personnes
polyhandicapées, ces soins médicaux ont une dimension massive : ils sont prégnants dans le
guotidien familial (et tout au long de leur vie), et le configurent.

Enfin, au-dela de ces transversalités, certains parents ont exprimé, a la lecture du rapport,
ressentir un décalage entre certaines analyses proposées et leur expérience propre. Méme
pour des parents d’enfants polyhandicapés d’age et de profil proches, dans des situations
comparables, le vécu, le ressenti, de chaque parent, et la facon dont chacun souhaite parler
de son expérience, peut étre tres différent de ceux des autres. L’analyse réalisée par les
chercheurs du quotidien peut donc faire plus ou moins écho avec ce ressenti. En d’autres
termes, on peut considérer qu’il y a entre les familles qui ont pris part a I’'enquéte des
différences objectives (liées a leur situation, au profil de I’enfant polyhandicapé) et des
différences subjectives, dans la facon de vivre le quotidien et d’en parler. Dans le rapport,
nous avons tenté d’intégrer cette tension en revenant sur I’'ambivalence de la notion
d’ordinaire, mais aussi la maniére dont chacun s’approprie cette notion de maniére
singuliére.

» Apport scientifique de cette analyse

Cette analyse constitue une contribution importante pour les recherches sur le
polyhandicap, dans la mesure ou elle cherche a montrer a la fois la spécificité du
polyhandicap et son continuum avec d’autres situations de handicap (notamment
relatives aux personnes plurihandicapées ayant un profil proche). De maniére plus
générale, cette analyse est une contribution importante pour poursuivre le
guestionnement, autour des notions de dépendance et d’autonomie, aujourd’hui tres
mobilisées dans le champ du handicap et dans les sciences sociales de la santé. Dans le

3 Nous nous sommes ici centrés sur les différentes dimensions du travail de care ou de soin. Cela ne recouvre
cependant pas toutes les taches induites par I'accompagnement d’une personne polyhandicapée. Celui-ci
requiert également de nombreuses taches administratives. Voir a ce sujet, le rapport de la recherche CASEPRA
(Pelissier et al., 2024).

4 Quelques entretiens n’ont pas donné lieu a I’écriture d’un récit car ils ont consisté & « cléturer » le processus
de recueil du récit et a interroger le parent sur le récit produit. Il existe néanmoins une hétérogénéité a
I'intérieur de la catégorie « polyhandicap », méme dans son sens strict. Toutes les personnes polyhandicapées
n’ont pas le méme besoin de soins médicaux. En outre, ce besoin est souvent variable en fonction des périodes
de la vie.

5 Il existe une hétérogénéité a I'intérieur de la catégorie « polyhandicap », méme dans son sens strict. Toutes
les personnes polyhandicapées n’ont pas le méme besoin de soins médicaux. En outre, ce besoin est souvent
variable en fonction des périodes de la vie.

15



S%IReSP

Institut pour la Recherche
en Santé Publique

prolongement de I’éthique du care et en s’appuyant sur les approches pragmatistes
développées dans le cadre des Sciences and Technology Studies, elle explore la notion
d’autonomie relationnelle : la maniéere dont I'autonomie s’ancre toujours dans des
relations de dépendance, et est, en ce sens, une possibilité pour toute personne, quelles
gue soient ses déficiences. Mais elle ouvre également un questionnement autour de
I'expérience de la dépendance, qui dans certaines situations, reste quotidienne pour les
personnes. Elle invite ainsi a explorer, a partir de ces situations trés spécifiques, la
tension entre autonomie et dépendance, et la maniere dont celle-ci faconne et connote
I’expérience des personnes. En outre, elle permet d’explorer l'intrication des
dépendances de la personne polyhandicapée et de ses aidants, ou, autrement dit, la
dépendance secondaire des aidants®, dans ses différentes modalités tout au long de leur
vie. Elle permet ainsi d’affiner I’analyse de la dépendance comme condition commune
(« Nous sommes tous dépendants de I'aide des autres, a un moment ou I'autre de notre
vie ») d’une part, et comme condition spécifique (« la dépendance des uns et des autres
ne se vaut pas ») d’autre part.

3. Rendre compte du fonctionnement quotidien des familles dont un des membres est
polyhandicapé

La personne polyhandicapée ou plurihandicapée (ayant un profil proche du polyhandicap) a
besoin d’aide, au quotidien, pour I'ensemble des activités de la vie. Les parents et lorsqu’il y
en a, les fréres et sceurs de la personne, ont par ailleurs un ensemble d’activités : travail,
école, loisirs, activités associatives, etc. L'objectif de notre recherche était d’analyser
comment I'aide dont a besoin la personne s’articule avec ces différentes activités, comment
les parents composent au quotidien avec leurs différentes contraintes et activités. La notion
d’engagement a été proposée et discutée avec les parents pour réaliser cette analyse. Elle
désigne I'implication d’'une personne dans une activité, en prenant en compte la maniere
dont la personne a été ou s’est impliquée dans cette activité, d’une part, et I'inscription de
cette implication dans le temps et la trajectoire de la personne d’autre part. Ainsi comprise,
la notion d’engagement permet d’analyser « I’économie des engagements » au sein d’une
famille, c’est-a-dire la maniere dont les engagements de chacun de ses membres s’articulent
dans sa trajectoire, et la maniere dont les engagements des uns et des autres s’articulent au
qguotidien. Nous proposons de considérer la situation de dépendance de la personne
polyhandicapée et I'accompagnement dont elle a besoin comme une épreuve qui
guestionne la place de chacun au sein de la famille et conduit chacun a revoir, a ajuster, a
modifier ses différents engagements.

Mobiliser la notion d’engagement permet ensuite de rendre compte de la complexité du
processus d’engagement, qui ne reléve pas d’une alternative binaire entre « avoir le choix »
ou « étre contraint », mais soit de « choix contraints », soit de « contraintes choisies ». Les
« choix contraints » sont des choix qui s’opéerent au sein de systeme de contraintes, en lien
avec des intéréts parfois inconciliables et en s’appuyant sur les ressources (humaines,
matérielles, institutionnelles) dont dispose chaque famille. Le processus d’engagement
releve alors d’un choix entre plusieurs alternatives, qui chacune présente des avantages et

5 Notion proposée par E. Kittay pour désigner le fait que les aidants d’une personne sont eux-mémes mis en
position de vulnérabilité et peuvent étre rendus incapables de subvenir a leurs propres besoins (Kittay, 1999).
Nous développons cette notion dans le rapport scientifique.
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des inconvénients, et reléve de compromis et de renonciations. Le processus d’engagement
peut relever, a I'inverse, de « contraintes choisies » ; I'engagement résulte de I'impossibilité
de choisir, la personne pouvant cependant s’investir et s’'impliquer dans une activité qu’elle
n’a pas choisie. Or, plusieurs dimensions semblent jouer sur ces « choix contraints » et ces

« contraintes choisies », et donc sur la possibilité et la maniére dont les parents concilient et
modulent leurs engagements. Ces dimensions sont notamment la relation entre les parents
(séparation, avec engagement ou désengagement du deuxiéme parent, couple cohabitant)
et plus largement la composition de la famille (présence d’une fratrie, d’'une famille élargie),
le type d’emploi et les conditions de travail, et enfin la possibilité de mobiliser des aides
extérieures a la famille (proches ou aidants professionnels) et de s’appuyer sur les services et
établissements médico-sociaux. Dans tous les cas, la modulation des engagements suppose,
le plus souvent, des compromis et des arrangements, prenant en compte et ajustant les
intéréts et les contraintes des différents membres de la famille, afin de tendre et d’arriver, a
un certain « équilibre familial ». Celui-ci consiste a rendre possible, via des compromis, les
engagements des uns et des autres dans différentes activités ou projets, et a les concilier, au
mieux, avec la présence et I'accompagnement dont a besoin la personne polyhandicapée, de
maniére a ce que chacun puisse « s’y retrouver ». Cet équilibre, jamais compléetement
atteint, est fragile, et maintenu via le travail de conciliation, d’ajustement, d’arrangement,
réalisé par les différents membres des familles, notamment par les parents.

La dynamique des engagements, c’est-a-dire la maniere dont les parents modulent leurs
engagements et mobilisent des aidants, pour assurer la présence requise par la personne
polyhandicapée, produit des configurations familiales contrastées, toujours susceptibles
d’évoluer. Ainsi, on observe que le systeme de distribution, notamment entre la mere et le
pére, du travail d’aide a la personne polyhandicapée, differe selon que la meére et le pére
sont en couple ou séparés. Dans les familles monoparentales, la mére est souvent I'aidante
principale de la personne polyhandicapée, avec parfois un relai du pére sur certains
moments (WE, soirées) ou des freres et sceurs de la personne. Lorsque le pere de I'enfant
s’est désengagé du quotidien, ces meres s’appuient sur des ressources extérieures (proches
ou aidants professionnels) pour assurer la présence dont a besoin la personne
polyhandicapée. Ou elles aménagent leur temps de travail, ou encore, parfois, arrétent de
travailler. C'est pour elles une contrainte forte, mais aussi une source de fragilité : elles
disposent de peu de flexibilité ou de marge de manceuvre pour faire face aux imprévus, mais
aussi de peu de temps pour elle ou de temps de répit. Les familles recomposées présentent
un systeme de distribution assez proche de celle des familles monoparentales, la méere est
souvent I'aidante principale de son enfant polyhandicapé, avec un relai ponctuel, mais plus
fréquent, de son nouveau compagnon ou du pére de la personne polyhandicapée. Ce
soutien, méme ponctuel, est souvent présenté par les méres comme une ressource,
introduisant de la flexibilité dans le flux du quotidien et du répit pour elles. Pour ce qui
concerne les familles dans lesquelles la mére et le pere de la personne polyhandicapée
vivent en couple, trois systemes de distribution du travail sont observés. Dans certaines, la
mere est I'aidante principale de la personne polyhandicapée, avec un relai ponctuel de son
conjoint ou des freres et sceurs de la personne. Dans les autres situations, le travail
d’accompagnement est distribué entre la méere et le pere, et parfois les fratries, soit selon
une division du travail stabilisée (avec des taches distinctes attribuées a I'un et I'autre, ou
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des moments distincts assurés par les deux parents’), soit sans division stabilisée du travail.
Enfin, dans certaines situations, le polyhandicap a conduit a la mise en place de
configurations familiales atypiques (par exemple, la co-habitation ponctuelle mais réguliére
d’un couple séparé).

Ces configurations familiales s’articulent a des configurations institutionnelles du soin,
également contrastées, selon que les familles ont recours ou non a des services et
établissements médico-sociaux, a des professionnels paramédicaux et médicaux en libéral, a
des aidants professionnels a domicile. Nous avons distingué trois configurations. Dans la
premiere, la personne polyhandicapée est a domicile, avec I'un de ses parents, souvent la
mere, qui ne travaille pas, et qui s’occupe d’elle durant la journée, 'emmenant a ses
différents rendez-vous en libéral et coordonnant I'ensemble des acteurs impliqués. Selon
une deuxiéme configuration, la personne polyhandicapée bénéficie d’un accueil de jour,
souvent insuffisant pour couvrir le temps de travail des parents. Certains parents peuvent
alors adapter leurs horaires de travail, parfois arréter de travailler (souvent la meére), ou
encore recourir a des intervenants a domicile (des « nounous »). Enfin, la personne
polyhandicapée peut étre accueillie en internat et revenir plus ou moins fréquemment chez
ses parents. Dans tous les cas, un important travail de coordination est réalisé par les
parents, pour assurer la continuité de I'accompagnement de la personne polyhandicapée,
entre les lieux et dans le temps. Ce travail est d’autant plus important que, comme nous le
notions ci-dessus, les moyens de communication des personnes polyhandicapées sont
souvent restreints, et sa dépendance trés spécifique, mobilisant de nombreux acteurs.

Outre a ces dimensions, le rapport s’intéresse aux temporalités qui rythment le quotidien, a
I'inscription du quotidien dans I'espace, au recours aux objets, et au role des fratries.

» Apport scientifique de cette analyse

Cette analyse décentre la focale sur I'aide dont a besoin la personne polyhandicapée
pour resituer cette aide dans le fonctionnement quotidien des familles. Cette analyse
reste a développer et a préciser, mais elle propose des pistes pour repenser l'interaction
entre situation de handicap et condition de vie des familles, et la maniére dont l'une
influe sur I'autre et inversement. Il serait notamment intéressant d’analyser plus
précisément le réle, dans cette interaction, des caractéristiques socio-économiques et
socio-culturelles, ainsi que celui de I'histoire personnelle des parents (éducation recue
par exemple).

4. Retour sur la démarche participative

Dans le projet Polyordinaire, nous avons expérimenté et mis en place une démarche
participative a toutes les étapes de la recherche, en laissant ouvertes, tout au long de Ia
recherche, les modalités de participation et d’implication pour chacun, et en explorant
différentes modalités de participation. Nous avons ainsi avancé a tatons, faisant évoluer
conjointement la recherche et les modalités de participation.

7 ’un des parents ayant participé a la démarche nous a par exemple expliqué avoir choisi un travail de nuit,
pour pouvoir s’occuper de sa fille polyhandicapée, durant la journée, pendant que son épouse travaillait.
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La participation s’est avérée tres hétérogene, ou, en d’autres termes, il est, a I'issue de la
recherche encore délicat de parler d’'un « collectif de participants » : les participants sont
tres divers (notamment avec des parents d’enfants de profils et d’ages différents, dans des
situations familiales, professionnelles, géographiques variées), et ont participé a la recherche
avec des modalités et des intensités tres différentes. Ils ne constituent pas non plus un
collectif structuré, indépendant de la recherche. Si cela apporte de la confusion lorsqu’on
parle de la « participation » dans cette recherche, il n’en reste pas moins que ces
participations multiples ont conduit a préciser et dans certains cas, a faire évoluer :
-la formulation de la problématique initiale : choix d’une entrée via la question du
fonctionnement au quotidien, permettant de revenir ensuite a I'analyse de I'ordinaire
-la méthodologie : définition d’'une méthodologie « par récits », rédaction avec les
participants d’une invitation a participer a la recherche qu’ils ont diffusée pour recruter
des parents pour I'enquéte
-la définition de la population d’enquéte : précision autour du double profil
polyhandicap strict / personnes atteintes de plusieurs déficiences et en situation de
dépendance importante.
-I'analyse : les ateliers de réflexion (« ateliers du Polyordinaire ») ont permis de travailler
certaines notions, d’approfondir les problématiques transversales, de croiser les regards
sur I'analyse, et ont conduit les chercheurs a préciser ou déplacer I’analyse.
-les productions : le format des récits, participation d’'une mére a deux productions
scientifiques.
Les effets de la participation sur les participants sont également divers, selon leurs positions,
leurs parcours, et leurs facons de participer a la recherche. Certains apprécient
particulierement les témoignages et partages d’expérience ; certains apprécient les concepts
et cadres théoriques proposés par les chercheurs, alors que d’autres ont pour eux moins
d’intérét ; pour I'ensemble des parents, la participation a la recherche semble apporter une
prise de recul sur leur expérience, tandis qu’elle semble apporter aux professionnels une
fenétre sur le quotidien des familles, auquel ils n’ont pas acces.
Enfin, certaines difficultés, voire limites, ont également été mises en évidence, en lien avec
la dimension participative de la recherche :
- I'impossibilité de réaliser des entretiens avec les différents membres d’'une méme
famille, pour des raisons éthiques (afin de ne pas déstabiliser les personnes, créer ou
amplifier des dissensions entre membres d’une méme famille)
- la phase d’analyse reste la plus difficile a rendre participative. D’une part, impliquer la
diversité des participants dans I'analyse, et plus spécifiquement, dans le processus
d’écriture de I'analyse, suppose de penser et d’'inventer des formes d’analyse
différentes ou de déployer les différentes étapes du processus d’analyse. Ouvrir les
analyses proposées par les chercheurs a la discussion des participants, comme nous
I'avons fait, est une premiere étape, la question est de savoir si cela suffit pour
qualifier une analyse de « participative ». D’autre part, impliquer les participants dans
leur diversité dans les productions « académiques », suppose de faire évoluer les
formats de ces productions, d’organiser des formes de co-écriture, etc.
- la difficulté d’ajuster et d’articuler les temporalités de chacun et du processus de la
recherche.
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» Apport scientifique

A travers Polyordinaire, nous avons exploré certains dispositifs, moyens, et outils
permettant de rendre participatives les différentes étapes de la recherche. Nous avons
également mis en évidence les limites et les apports des démarches participatives,
notamment la difficulté a faire une place aux participants dans les productions
académiques, une place allant au-dela d’un processus de discussion des textes proposés
par les chercheurs. Nous nous sommes interrogés sur les enjeux éthiques propres a ces
recherches (en lien avec ce que I'on s’autorise ou non a faire ou a dire). Nous
poursuivrons la formalisation de la réflexion, afin de mieux mettre en évidence
comment la dimension participative a fait évoluer nos pratiques de la recherche.

Apports potentiels de la recherche pour les acteurs du champ

> Etre attentif aux spécificités du polyhandicap et & la singularité de chaque situation
Dans le contexte actuel, qui met I'accent sur la désinstitutionnalisation, I'inclusion en
« milieu ordinaire », le « tournant domiciliaire », la recherche Polyordinaire met en évidence
d’une part la spécificité des personnes polyhandicapées ou ayant un profil proche, d’autre
part la singularité de chaque situation. Prendre en compte ces deux dimensions est
important pour comprendre la complexité du quotidien des familles (et de chaque famille en
particulier), leurs attentes, leurs besoins, ainsi que ceux de leurs membres polyhandicapés
ou ayant un profil proche. Mettre en évidence des transversalités mais aussi les spécificités
relatives a I'aide dont ont besoin les personnes polyhandicapées et les personnes
plurihandicapées ayant un profil proche du polyhandicap, est essentiel pour adapter les
modalités d’accompagnement de ces personnes et faire évoluer I'offre médico-sociale. Cela
permet de mieux comprendre les difficultés auxquelles sont confrontés les parents pour
trouver et mettre en place des intervenants, des services ou établissements, des relais pour
assurer cet accompagnement dont a besoin leur enfant tout au long de sa vie.

» Mieux connaitre et prendre en compte le quotidien des familles dont I’'un des
membres est polyhandicapés

Pour I'ensemble des participants a la recherche, les récits produits sont un moyen de faire
connaitre a une diversité d’acteurs (le grand public, les professionnels du champ de
I'autonomie, les responsables politiques) leur quotidien et les difficultés qu’ils rencontrent.
Ils constituent une formalisation de certains de leurs savoirs (de leurs maniéres de faire, des
connaissances accumulées sur leur enfant), et peuvent, de ce fait, étre une ressource pour
les professionnels du champ de I'autonomie.

» Mettre a disposition et organiser une diversité de ressources médico-sociales
Cette analyse met en évidence d’un c6té, 'importance des parents dans I'accompagnement
de la personne polyhandicapée, d’un autre c6té, la nécessité de mobiliser une pluralité
d’intervenants, afin de rendre possible les engagements des parents dans une diversité
d’activités. Autrement dit, 'accompagnement de la personne polyhandicapée et plus
largement, le fonctionnement quotidien de leur famille, repose sur la mobilisation d’une
diversité de ressources humaines (aides humaines professionnelles, proche, services et
établissements) et techniques (objets, aménagement du domicile, ancrage géographique).
Rendre ces ressources disponibles et mobilisables par les familles est important pour
soutenir leur vie quotidienne. La coordination de ces ressources est également un enjeu
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important. Elle ne peut relever de la seule et unique compétence des parents, et est parfois
source de conflits et de tensions entre les parties prenantes de 'accompagnement.
Considérer ainsi I’ensemble des relations qui soutiennent la personne polyhandicapée
permet de reconsidérer le role des services et des établissements médico-sociaux. Ceux-ci
peuvent favoriser — sous certaines conditions - la socialisation, I'’éducation voire
I’émancipation et I'accés aux droits de la personne handicapée, ils peuvent aussi améliorer la
participation sociale des aidants : celle du ou des parents, celle de la fratrie lorsque celle-ci
existe.

Enfin, prendre en compte les configurations institutionnelles de 'accompagnement et du
soin, qui impliquent tant la famille que des services et établissements, permet de ne pas
aborder la question de la dépendance sous un angle binaire, selon lequel a 'opposé de
I’établissement qui empéche la participation sociale, le « logement indépendant » serait le
lieu de I'inscription de la personne handicapée dans le monde commun. Pour les personnes
polyhandicapées, I'insertion dans le monde commun suppose la mise en place de
configurations qui engagent une pluralité d’acteurs, dont les services et les établissements.
La possibilité pour elles, d’une autonomisation, s’ancre dans de tels collectifs. Prendre en
compte cette spécificité est essentiel dans la transformation de I'offre médico-sociale
actuellement envisagée par les autorités publiques. En ce sens, les établissements ne sont
pas seulement une ressource a mobiliser, mais le lieu de vie, le cadre de vie des personnes,
et doivent étre organisés et pensés en tant que tels.

Prolongements et perspectives
Le projet Polyordinaire trouvera une suite directe dans le projet Polycitoyen (financé par
I’ANR, coordonné par M. Winance et C. Desjeux). Plusieurs axes de travail sont prévus :
-la valorisation et la diffusion des récits du quotidien produits dans Polyordinaire, ce qui
suppose de poursuivre le travail d’écriture de ces récits, avec les parents.
-le développement d’un axe sur la participation sociale et la citoyenneté des personnes
polyhandicapées et de leur famille. Cet axe comprend plusieurs sous-axes :
-les modalités de la participation sociale des personnes polyhandicapées, et les
manieres de les soutenir
-les représentations et les pratiques relatives au droit de vote des personnes
polyhandicapées, afin d’explorer la notion de « citoyenneté »
-le role des établissements et services dans le soutien a la participation sociale des
personnes et de leur famille.
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Polyordinaire est un projet de recherche qui a porté sur le fonctionnement au quotidien des
familles dont un des membres est polyhandicapé, et sur la maniere dont ces familles
produisent leur ordinaire. Ce rapport retrace la mise en ceuvre de la recherche et présente
les résultats obtenus. Dans la premiere partie, nous présentons le contexte de la recherche.
Dans la deuxiéme partie, nous retragons la mise en ceuvre de la recherche : nous rappelons
la problématique et la méthodologie telle que proposées dans le projet initial, nous
présentons brievement la démarche participative mise en ceuvre et la maniére dont, en
travaillant avec des parents et des professionnels, la problématique et la méthodologie ont
évolué. Dans la troisieme partie, nous déployons les résultats obtenus, qui consistent dans
des récits du quotidien, des analyses du fonctionnement au quotidien des familles dont un
des membres est polyhandicapé, et une réflexion sur la démarche participative mise en
ceuvre. Pour conclure, nous évoquons brievement les suites et perspectives sur lesquelles la
recherche a débouché. Néanmoins, avant de nous lancer dans ce rapport, nous souhaitons,
en guise d’introduction, donner des précisions sur la maniére dont nous avons travaillé,
collectivement, dans le cadre de ce projet, et dont nous avons produit ce rapport. Donner
ces précisions sera pour nous, également, I'occasion d’évoquer certaines questions, que
nous nous sommes posées et dont certaines n’ont pas (encore) de réponse.

En effet, « Polyordinaire » est le résultat d’un travail collectif, qui a pris des formes
différentes, et qui s’est concrétisé via plusieurs modalités. Une premiéere forme de ce travail
est la dimension participative de la recherche, brievement mentionnée ci-dessus et sur
laguelle nous revenons largement dans la suite du rapport (une partie y est consacrée). La
recherche a ainsi impliqué des parents et des professionnels, regroupés au sein du « groupe
de participants ». Leurs implications ont été tres variables, dans le temps et dans leurs
formes. Certains ont uniqguement été interviewés et ont participé a la construction de leur
récit, d’autres ont aussi participé a la réflexion collective. D’autres encore, ont participé a la
réflexion collective sans étre interviewés et sans participer a la construction des récits. Pour
ceux qui ont participé a la réflexion collective, certains ont contribué a la définition détaillée
de la méthodologie de I'enquéte, participé de maniére régulieére aux réunions et ateliers
organisés, participé a une communication, tandis que d’autres n’ont participé qu’a une
réunion ou sont simplement inscrits sur la liste de diffusion sans prendre la parole.

Aussi, au moment de finaliser ce rapport, nous nous sommes posé la question de nommer
les participants a la démarche participative, au début de ce rapport, afin de rendre visible
leur contribution et de reconnaitre leur implication dans la démarche. Répondre a cette
guestion n’était cependant pas évident. D’une part, fallait-il différencier les participants
selon leur degré d’implication dans cette recherche ? D’autre part, pour les parents qui ont
partagé leur histoire a travers les récits, indiquer le nom des participants peut représenter
un risque, celui de voir lever leur anonymat, via des recoupements. Or vis-a-vis de ces
parents, nous sommes tenus de respecter le RGPD, et donc de garantir 'anonymisation les
données. Apres réflexion, nous avons décidé de mentionner, dans une liste, mise au début
de ce rapport, le nom de ceux qui avaient participé a au moins une réunion, apres leur avoir
demandé leur accord.

Une autre forme du travail collectif a été celui mené au sein de I'’équipe de recherche,
équipe qui a impliqué des chercheurs, un chercheur-acteur, une médiatrice. Cette équipe a
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réalisé la recherche : coordination et logistique de la démarche, recrutement des
participants a 'enquéte, réalisation des entretiens, leur retranscription et anonymisation,
écriture des récits avec les parents, rédaction de divers documents, analyse,
communications. etc. Ces différentes taches ont été réalisées d’une part selon une division
du travail qui s’est faite en lien avec les responsabilités, le statut, les contraintes, les intéréts,
etc. de chacun, et d’autre part lors de réunions régulieres de I'équipe de recherche. En
outre, parmi les chercheurs, certains ont été présents tout au long de la recherche, d’autres,
les ingénieurs d’étude contractuels, se sont succédés et ont travaillé sur le projet pendant
une période donnée. D’ou une diversité des contributions (dans leur forme et leur intensité)
des chercheurs, contributions qui ont toutes été essentielles pour la recherche. Cette
diversité pose cependant un certain nombre de questions relatives notamment a la
visibilisation et a la valorisation des contributions de chacun. Par exemple, dans la mesure ou
les régles actuelles d’autorat® conservent une conception classique de I'auteur (est considéré
comme auteur d’un article celui qui a directement contribué a la rédaction de cet article),
comment valoriser les contributions de chacun, quand certains n’ont pas la possibilité de
prendre part a I’écriture des communications ? (e.g. les IE contractuels qui ont quitté
I’équipe de recherche avant la rédaction des publications, certains chercheurs dont des
responsabilités d’enseignement ou administratives les rendent moins disponibles pour
I’écriture, ou encore parfois, plus simplement, les chercheurs ont plus ou moins d’appétence
et de facilité a écrire). Autre exemple, comment prendre en compte le fait qu’au sein de
I’équipe de recherche, coexistent (et c’est une richesse !) différentes fagons d’analyser les
données, différentes fagcons d’écrire, tout en gardant une cohérence et une lisibilité des
résultats de cette recherche ? Des discussions ont eu lieu et ont encore lieu pour les
productions a venir, au sein de I'équipe de recherche, sur ces questions.

Ce rapport est 'une des productions de cette recherche. En ce sens, il représente d’une
certaine maniéere, le travail collectif qui a été réalisé, et tente de rendre compte de la
contribution de chacun, membre de I’équipe de recherche, du groupe de participants ou de
I’échantillon de parents ayant participé a I’enquéte. Il n’a cependant pas été écrit par
I’ensemble de ces personnes. Myriam Winance, en tant que coordinatrice, a rédigé la
majeure partie de ce rapport. Les chercheurs Livia Velpry et Pierre Vidal-Naquet ont rédigé la
sous-section sur les ateliers de réflexion/du Polyordinaire. Le chercheur-acteur Cyril Desjeux
a rédigé la partie sur les fratries et Claire Ribrault, médiatrice, celle sur la démarche
participative. L'une des sous-sections, sur les services et établissements, reprend un chapitre
rédigé par Pierre Vidal-Naquet et Myriam Winance, dans le cadre d’un ouvrage collectif issu
d’un colloque. Le rédacteur de chacune des parties ou sous-section est mentionné en début
de partie. Rédigées par une personne particuliere, certaines de ces parties s’appuient sur des
textes précédemment rédigés par les mémes auteurs, ou par d’autres. Bien que n’ayant pas
été co-écrits au sens strict, ces textes reprennent des textes précédemment écrits dans le
cadre de la recherche, ils reprennent des idées qui ont circulé lors des discussions
collectives. Si I'un de nous a tenu la plume, et est donc responsable de ce qui est écrit
(auteur dans son sens strict), ce qui est écrit résulte aussi d’un travail collectivement réalisé.

8 Voir par exemple les régles définies par le Cirad : https://coop-ist.cirad.fr/etre-auteur/definir-les-auteurs/1-
qui-est-auteur-d-une-publication-les-quatre-conditions, consultée le 24/09/2024. Ou encore le webinaire
organisé par 'INSERM (qui reprend ces régles) : https://lorier.inserm.fr/webinaire/les-bonnes-pratiques-de-
signatures-et-les-conseils-pour-regler-au-mieux-les-tensions-de-co-autorat-par-catherine-coirault-et-ghislaine-
filliatreau/, consultée le 24/09/2024.
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Une premiere version du rapport a été soumise a la relecture des membres de I'équipe de
recherche et des participants. Certains participants et chercheurs ont fait des retours sous
forme d’annotations, sous forme de texte rédigé, ou encore oralement lors de deux réunions
organisées pour en discuter (en juin 2024 et en septembre 2024). Les différents
commentaires faits par les uns et les autres ont été considérés et pris en compte dans la
version finale du rapport, par la coordinatrice du projet, lorsque cela était possible. Certains
commentaires ponctuels ont donné lieu a des reprises ciblées sur un passage. D’autres ont
amené a préciser les analyses. Il est arrivé que deux relecteurs fassent sur un méme point,
des remarques divergentes, dans ce cas, il a fallu trancher dans un sens ou I'autre, ou tenté
de nuancer la rédaction pour articuler les positionnements. Il est aussi arrivé que la
remarque, bien que pertinente, suppose une reprise compléte d’une partie, ce qui n’était
pas envisageable dans les délais impartis pour le rendu du rapport. Ainsi, sur certaines
thématiques, ce rapport prolonge des analyses proposées précédemment au cours de la
démarche, sur d’autres thématiques, il propose de premiéres pistes d’analyses. Toutes
cependant, sont encore en cours de discussion, au sein de I’équipe de recherche et plus
largement, avec le groupe de participants. Ces discussions pourront amener a faire évoluer
ces analyses en vue de publications a venir.

Enfin, nous voudrions insister sur I'un des enjeux, politiques, de notre recherche. Lors de la
réunion organisée en juin 2024, une divergence est apparue entre certains des parents ayant
lu le rapport. Certains parents ont exprimé le fait que certains passages du rapport ne
résonnaient pas avec leur expérience. Certaines formulations notamment étaient pergues
par eux comme trop « dures », « trop extrémes » ou encore « excessives », donnant le
sentiment d’une expérience difficile et douloureuse. Si certains moments ou certaines
situations sont difficiles, ils pointaient le fait que celles-ci n’étaient ni quotidiennes, ni
nécessairement vécues uniquement dans la difficulté, ni encore partagées par toutes les
familles. D’autres parents néanmoins ont souligné I'adéquation entre les analyses
présentées dans ces passages et leur expérience, ils ont indiqué qu’il était important pour
eux de mettre en évidence ces difficultés liées a la vie quotidienne avec une personne
polyhandicapée. Sicette réunion, autour de la premiere version du rapport, a été un
moment ou ces divergences sont apparues de maniere forte, celles-ci reflétaient une tension
présente tout au long de la recherche, et inhérente a cette recherche, entre montrer ce que
ce quotidien peut avoir d’éprouvant versus montrer comment ce quotidien, pour ceux qui le
vivent, est leur quotidien, leur ordinaire (et peut étre un quotidien « tranquille » car

« ordinarisé »). Néanmoins, la cristallisation de cette divergence, lors de cette réunion, nous
a conduit a poursuivre la réflexion sur la maniére d’écrire et sur 'usage de certaines
formules, d’une part, et sur a maniéere de rendre compte de la diversité des expériences des
parents de personnes polyhandicapées, tout en faisant émerger des transversalités entre
leurs expériences, d’autre part. Nous avons relu le rapport, en étant particulierement
attentifs aux expressions et formulations pointées, et avons par endroits, modifié celles-ci et
tenté d’apporter plus de nuances dans I’analyse. Nous avons également tenté de mieux
préciser la diversité des expériences des parents, tant en lien avec des caractéristiques
objectives qu’avec des éléments subjectifs. Ces efforts, cependant, ne pouvaient et n’avaient
pas pour objectif de résoudre la tension qui était ainsi rendue visible, et qui est en soi au
cceur de notre problématique. Au contraire, rendre perceptible cette tension est 'un des
enjeux, central et politique, de notre recherche. Celle-ci montre comment les familles
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arrivent a fonctionner au quotidien, a articuler leurs différentes activités avec I'aide et Ia
présence dont a besoin la personne polyhandicapée. Mais elle montre également tout le
travail que cela suppose, elle montre tout ce que les parents doivent faire, et qui peut
parfois s’avérer une lourde charge, pour instaurer un certain équilibre dans la famille et pour
chacun de ses membres, dont la personne polyhandicapée ; elle montre aussi I'impossibilité,
a certains moments et dans certaines situations, de trouver ou de stabiliser cet équilibre,
faute de ressources et d’appuis nécessaires (notamment des relais et des services médico-
sociaux). Cet enjeu, politique, a été souligné par les participants lors de la deuxieme réunion
de discussion du rapport. Ainsi, nous demandons a notre lecteur d’avoir toujours en téte, au
cours de sa lecture, ce qui est le fil conducteur de ce rapport, tel que rappelé par cette

meére :

« Si on lit dans les détails, avec attention, les différents témoignages des parents,
nous voyons a chaque ligne que la vie des familles demande de se réadapter tout le
temps, gu’elle suppose des renonciations, des sacrifices, et que les parents sont un
peu des « bons soldats » quelque part. La famille est comme ¢a ['un de ses
membres est polyhandicapé], on s'adapte, la situation est comme ¢a, on s'adapte.
Et on le fait pour le bien de nos enfants, de tous, de celui qui est en situation de
handicap et de ses fréres et sceurs, s'il y en a et quand il y en a. Mais a quel sacrifice,
en fait ? A quel prix, je veux dire ? A quel prix ? Nous essayons tous de maintenir
cet équilibre qui est aussi I'un titre d’'une sous-section de ce rapport. C'est un peu ¢a
qui me semble étre le fil conducteur si on lit le rapport dans le bon sens,
effectivement. » (Une mere, réunion de discussion du rapport, septembre 2024)

Rédigé par Myriam Winance

Le terme « polyhandicap » désigne un handicap grave a expression multiple, c’est-a-dire qui
associe plusieurs déficiences physiques, mentales, sensorielles, somatiques..., liées a une
Iésion cérébrale précoce (dont les étiologies sont variées). Les personnes polyhandicapées
ont des difficultés diverses et souvent séveres en termes de communication, de mobilité, de
perception, et d'importants problémes de santé associés (épilepsie, problémes gastriques,
respiratoires, etc.) (Inserm, 2024b; Rousseau et al., 2023). Elles ont besoin d’une aide pour
I'ensemble des gestes de la vie, et pour certaines, de soins paramédicaux et médicaux plus
ou moins importants.

Jusgqu’aux années 1960, ces personnes sont désignées et inclues dans la catégorie des

« arriérés profonds ». Cette catégorie comprend une population relativement hétérogéne,
comprenant des personnes considérées comme ayant un quotient intellectuel inférieur a 30
et des personnes considérées comme ayant un quotient intellectuel inférieur a 50 et
atteintes de déficiences associées, personnes, qui dans les deux cas, sont du fait de leurs
déficiences, considérées comme inéducables et incurables.

Plusieurs auteurs (Hoffbeck, 2009, 2016; Pelicier & Thuillier, 1979; Wacjman, 2016; Winance,
2021) ont en effet montré comment a partir de la fin du 19°™¢ siécle et tout au long du 20°™¢
siecle, le développement des pratiques et des établissements d’éducation spécialisée repose
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sur une double logique. La premiére est une logique de redéfinition théorique de la notion
« d’idiotie », qui, sortie du champ de la maladie mentale, est située dans le champ du
développement de I'enfant. « L’idiot » devient incurable, mais éducable (Foucault, 1999,
2003). La deuxiéme logique est une logique de tri institutionnel qui parmi « les idiots »
conduit a distinguer ceux qui seront considérés comme éducables et de fait sont éduqués, et
ceux qui seront considérés comme inéducables et de fait sont inéduqués. Les « arriérés
profonds » ne bénéficient donc, jusqu’aux années 60, d’aucune prise en charge spécialisée,
ni médicale, ni éducative. lIs peuvent étre hébergés dans certains hospices ou services des
hopitaux psychiatriques. Certains restent vivre dans leur famille, mais celle-ci ne bénéficie
d’aucune aide, et est souvent |'objet d’une réprobation sociale, de sorte qu’elle cache son
enfant « arriéré profond »°.

Dans les années 1960, plusieurs associations, de parents et de professionnels, se créent et
défendent I'idée que ces enfants peuvent étre soignés et éduqués, via des pratiques
adaptées (Winance & Barral, 2013; Winance & Bertrand, 2017). Parmi elles, le CESAP déploie
une double action. Premiérement, il développe, rapidement, des services puis des
établissements médico-éducatifs qui accueillent et soignent ces enfants, et accompagnent
leur famille. Deuxiemement, il méne des enquétes pour mieux connafitre qui sont ces

« arriérés profonds » : quel est leur profil clinique. Cette double action le conduit a proposer,
a la fin des années 1960, le terme « polyhandicap » pour désigner ces personnes
caractérisées par I'association de plusieurs déficiences sévéres, et ayant besoin d’un
accompagnement médico-éducatif adapté. En 1989, un texte officiel (annexe XXIVter)
propose pour la premiére fois une définition du terme polyhandicap. De plus, il précise et
organise la prise en charge médico-éducative dont ont besoin les personnes
polyhandicapées. Ce texte marque I’évolution corrélative du statut des enfants
polyhandicapés et de celui de leur famille. Les personnes polyhandicapées ne sont plus
assignées au statut « d’arriérés profonds », mais deviennent « éducables » et « soignables »
via des pratiques adaptées, et donc a éduquer et a soigner. La famille quant a elle, devient le
lieu ou ces enfants et adultes polyhandicapés vivent et grandissent, avec I'appui de
professionnels, de services ou d’établissements. Cette double évolution, du statut des
personnes et de celui de leur famille résulte en effet de la création de services et
établissements adaptés proposant un accompagnement médico-éducatif ou médico-social
aux personnes polyhandicapées.

Entre 1989 et aujourd’hui, I’histoire du polyhandicap se poursuit. La reconnaissance de cette
catégorie, dans un texte officiel, permet le développement de services et d’établissements
spécialisés et adaptés a I'accueil de ces personnes, enfants, puis adultes. Suite au
développement d’un corpus de connaissances médico-sociales et a 'amélioration des soins
qui leur sont apportés, 'espérance de vie de ces personnes augmente, et, dés les années
1980, des services et établissements spécialisés sont créés pour accueillir les adultes. L'offre

% Voir par exemple le récit de M. Faugére, publié en 1970, dans lequel elle raconte son refus de placer son
enfant « arriéré profond » en institution psychiatrique, la désapprobation sociale qui en résulte, envers elle et
sa fille, et ses efforts pour cacher son enfant, avec I'aide de ses autres enfants : « A quoi bon ce complot muet,
cette longue complicité silencieuse avec ses enfants pour soustraire Marielle aux regards, si tout, aujourd’hui,
s’effondrait ? Depuis trés longtemps, personne n’avait apergu I’'enfant. C'était leur victoire a tous quatre. lls en
parlaient souvent entre eux : « Hé | Maman ! Tu te rappelles depuis quand quelqu’un n’a pas vu Marielle ? Il y a
longtemps, hé ? » » (Faugere et d’Argentré, 1970, p.147)
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médico-sociale se diversifie. A coté des internats et externats traditionnels, d’autres
modalités d’accompagnement se développent : a temps partiel, en accueil de jour, ou
encore des accueils séquentiels alternant accueil de jour et internat. Parallelement, la
définition du terme « polyhandicap » continue de faire I'objet de débats. A travers ceux-ci,
elle est progressivement affinée. Autour des années 2020, les définitions portées par
différentes instances, convergent autour d’un socle commun :

« Le polyhandicap est une entité syndromique qui inclut des étiologies progressives ou
figées, et renvoie aux conséquences définitives d'un trouble, anomalie ou Iésion
survenant dans un cerveau en développement ou immature. Ses conséquences
comprennent des déficiences mentales a la fois graves et profondes, entrainant une
restriction extréme de la communication, et de graves déficits moteurs conduisant a
une réduction extréme de I'autonomie et de la mobilité. » (Rousseau et al., 2023, p. 3)

Dans cette synthése des définitions existantes, qui pointe le socle commun de celles-ci, le
polyhandicap est défini par certaines caractéristiques individuelles et par certaines
difficultés, qui forme un tableau clinique complexe. Cette synthése énonce d’emblée
également le besoin d’accompagnement de la personne polyhandicapée. Or, et nous y
revenons plus loin, notre questionnement a porté sur la maniére dont les familles
intégraient cet accompagnement dans leur quotidien, et en faisaient ou pas, leur ordinaire.

Enfin, durant toute cette période, des années 1990 a aujourd’hui, le champ du handicap
connait d'importantes transformations. Les approches et les politiques du handicap
évoluent, notamment sous I'impulsion des mouvements anglo-saxons de personnes
handicapées, relayés ensuite par certains organismes internationaux (OMS, ONU, Conseil de
I’'Europe) (Eyraud, 2024; Winance, 2024). Ces acteurs défendent une approche sociale du
handicap et mettent I'accent sur la non-discrimination, I'inclusion dans la cité, et le respect
des droits des personnes en situation de handicap. Au coeur de cette approche, se trouve la
notion d’autonomie, dont le statut est double : a la fois condition et revendication.
Considérée comme autonome, la personne en situation de handicap doit pouvoir exercer
son autonomie, et 'ensemble des droits la concrétisant, via I'adaptation et la transformation
de la société. En lien avec cette approche, les établissements et services médico-sociaux,
traditionnels, sont fortement critiqués, parce que ségrégatifs, et ne permettant pas aux
personnes d’exercer leur autonomie (Henckes, 2024; Hudson, 1991; T@ssebro, 2016). Le
polyhandicap n’échappe pas a ce nouveau paradigme. Pour I'HAS par exemple, la personne
polyhandicapée doit étre reconnue « comme une personne a part entiere, actrice et
citoyenne ». Dans ces conditions, « les aidants (professionnels, familles, proches) doivent
reconnaitre ses droits individuels, notamment celui d’étre informée et de décider de ce qui
la concerne »*°

Ainsi, entre 1960 et aujourd’hui, tant en lien avec I'histoire spécifique du polyhandicap
gu’avec I'évolution générale du champ du handicap, le statut de ces personnes et celui de
leur famille ont fondamentalement changé. Les personnes polyhandicapées sont
considérées comme éducables et soignables. En outre, le sens de cette éducation a évolué

0 HAS, L’accompagnement de la personne polyhandicapée dans sa spécificité. Argumentaire, 13 octobre 2020.
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(Winance, 2021). Initialement, dans les années 1960-80, cette éducation renvoie a
I’acquisition d’un certain nombre de compétences de base : de certaines capacités
nécessaires a la vie quotidienne (étre propre, se tenir assis, etc...) ou relatives a la sociabilité
(se détacher de sa mére, étre en relation avec différentes personnes, etc.). A partir des
années 1990 et 2000, I'’éducation est également pensée en termes d’apprentissages cognitifs
(Camberlein, 2013), de conscience de soi et de I'autre, puis, de scolarisation (Toubert-
duffort, 2017; Toubert-duffort et al., 2018). Il ne s'agit plus seulement d'éveiller I'enfant a la
relation et a son environnement (le socialiser), mais de réaliser avec lui un travail sur ce qu'il
percoit et ce qui l'affecte, sur le sens de ce qu'il percoit ou de ce qui l'affecte, sur la maniere
de I'exprimer, ainsi que d’exprimer ses besoins ou désirs. La question de la communication,
et des moyens alternatifs de communiquer, devient centrale. Permettre a la personne de
communiquer, c’est lui permettre de participer, de développer son autonomie (Inserm,
2024a). L’éducation de la personne polyhandicapée intégre, suite a I’évolution du champ du
handicap, les questions d’auto-détermination, d’émancipation, d’autonomie. Reste a savoir
guelle forme peut prendre cette autonomie et comment elle peut étre soutenue, pour une
personne polyhandicapée, c’est-a-dire pour qui I'association des déficiences « engendrent
une restriction extréme de I'autonomie ».

Dans une précédente recherche, nous avions analysé cette histoire de la catégorie
polyhandicap, et montré que cette catégorie émerge a partir d’'un double travail : d’'une part
sur le profil et les caractéristiques des personnes inclues dans cette catégorie et d’autre part
sur la spécificité des soins et de I'accompagnement dont elles ont besoin (Winance, 2021;
Winance & Bertrand, 2017; Winance & Bertrand, a paraitre). Suite a cette recherche socio-
historique, le projet Polyordinaire avait pour objectif de s’intéresser a la transformation
corrélative du statut de la personne polyhandicapée et de sa famille, en partant de
I’expérience des familles dont un des membres est polyhandicapé. Il s’agissait de s’intéresser
a la vie de ces familles, de comprendre comment, dans le contexte actuel qui met I'accent
sur I'inclusion et le droit des personnes en situation de handicap, ces parents éduquent leur
enfant, le font grandir, 'accompagnent tout au long de sa trajectoire lorsqu’il est devenu
adulte. Néanmoins, et c’était la 'originalité de notre projet, nous souhaitions élargir notre
regard. Au lieu de nous focaliser sur I'aide ou I'accompagnement dont a besoin la personne
polyhandicapée, nous souhaitions nous intéresser a ce que nous appelions, dans le projet
initial, la production de I'ordinaire : cela consistait a comprendre si et comment les familles
dont I'un des membres est polyhandicapé définissent et fabriquent leur ou un « ordinaire »,
et quel pouvait étre cet « ordinaire ». Cela consistait a resituer cette aide dont la personne a
besoin, dans le quotidien des familles et a comprendre comment, via quels processus, les
familles pouvaient ou non « ordinariser » cette aide et de maniére plus générale, leur
guotidien. Enfin, nous avons souhaité adopter, dans cette recherche, une démarche
participative, en ouvrant la question de cette participation et des modalités de participation,
et ce a toutes les étapes de la recherche, pour ensuite mener une réflexion sur les enjeux,
les conditions de la recherche participative et les types de savoirs ou connaissances produits
ou non via de telles démarches.
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Rédigé par Myriam Winance (a I’exception de la sous-section 2.3.4. rédigée par Livia Velpry
et Pierre Vidal-Naquet)

2.1. Problématique et méthodologie initiales

La problématique au cceur de notre projet était celle de I'ordinaire des familles dont I'un des
membres est polyhandicapé. Plus précisément, I'objectif du projet était d’analyser le
paradoxe qui traverse la vie des familles dont I'un des membres est polyhandicapé : une vie
qui est a la fois « ordinaire » et « différente ». Cette vie est ordinaire car elle s’organise,
comme pour tout un chacun, a partir d’'un ensemble d’activités dont certaines sont
routiniéres et reviennent tous les jours (se lever, se laver, manger, aller a I’école, aller
travailler...), d’autres sont ponctuelles (se promener en montagne, partir en vacances...).
Mais c’est aussi une vie qui se distingue de ce qu’est I'ordinaire ou plutot de ce qu’il devrait
étre, de ce qu’il aurait pu étre... En effet, ces activités proches de I'ordinaire de tout un
chacun s’en distinguent, parfois radicalement, du fait de la présence de la personne
polyhandicapée, car celle-ci a besoin d’aide en permanence et parfois, de certains soins
médicaux, aide et soins médicaux qu’il faut intégrer au quotidien de la famille et de ses
différents membres. La nécessité de cette aide transforme dés lors 'ensemble des activités
du quotidien pour la personne polyhandicapée comme pour ses proches. Elle induit
également un travail « d’ordinarisation », un « travail en plus » pour « ordinariser » la
différence ou la spécificité.

Pour analyser cette production de I'ordinaire, nous souhaitions adopter une posture
méthodologique consistant a suspendre I'idée selon laquelle le handicap produit d’emblée
de la transformation, engendre d’emblée des reconfigurations familiales. En adoptant un
regard large sur ces familles, il s’agissait pour nous d’analyser la maniére dont ces familles
organisent leur quotidien : quelles sont leurs activités quotidiennes, comment les
organisent-elles ? Quel est le statut et le réle de chacun, parents, enfants, fréres ou sceurs,
grands-parents... ? Il ne s’agissait pas, cependant, de nier la spécificité de ces familles, mais
de laisser ouverte cette question de la spécificité, de sa nature et de sa forme, de la ou elle
se situe et de ce qu’elle implique, de la maniere dont les familles lui font place et lui donnent
sens —ou pas. C'est cette perspective que nous désignions sous le terme d’entrée par la
production de I'ordinaire, une entrée qui suspendait la focale sur le handicap, tout en étant
attentif a la maniére dont ces familles définissent, integrent, transforment... leur singularité
ou spécificité.

Dans le projet initialement déposé a I'IReSP, la problématique de la « production de
I'ordinaire » renvoyait ainsi a 3 hypotheéses :

1/ Ces familles, comme toute famille, construisent un ordre familial, lui donnent un sens et
un rythme, et ce faisant, s’inscrivent dans un monde commun.

2/ Ces familles réalisent un travail « en plus » pour « ordinariser » ce qui pourrait distinguer
leur vie d’une vie « ordinaire ». Nous parlions alors du travail « d’ordinarisation » réalisé par
les différents membres de la famille.

3/ Cette production de I'ordinaire a évolué au cours du temps.
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Pour explorer ces hypotheses, nous avions proposé une méthodologie organisée autour de
trois axes de travail. Nous reprenons ci-dessous, de maniére synthétique, ces trois axes de
travail tels qu’ils étaient présentés dans le projet soumis a I'|ReSP :

1°" axe : mettre en place un groupe de travail, composé des chercheurs, de membres de
familles et de professionnels, sur les modalités de mise en ceuvre d’'une approche
participative. La volonté de la coordinatrice du projet était en effet de se saisir de ce projet,
participatif, d’'une part pour expérimenter et éprouver la participation d’une diversité de
personnes aux différentes étapes de la recherche, et aller le plus loin possible dans cette
expérimentation, d’autre part pour réfléchir et formaliser les conditions de possibilité, les
limites, les modalités, les savoirs produits, dans ce type de démarche. Ce groupe de travail
était donc un outil a la fois pour mettre en ceuvre la démarche participative et pour réfléchir
a cette démarche. Il s’agissait de réfléchir a la place des « participants » dans la recherche, a
« qui » étaient ces participants (dans le projet initial, il était envisagé de réfléchir a la
possibilité de faire participer les personnes polyhandicapées elles-mémes), aux modalités de
la « participation », etc. afin de rendre possibles plusieurs formes de participation a chaque
étape de la recherche.

2°me axe : constituer des monographies de familles dont I'un des membres est
polyhandicapé, correspondant a plusieurs générations de parents. Nous avions prévu de
réaliser environ 20 monographies de familles appartenant a trois générations de parents
(agés entre 25 et 45 ans, 45 et 65, plus de 65 ans). Pour réaliser ces monographies, nous
avions envisagé de réaliser des entretiens avec les différents membres des familles, ainsi
gu’avec leurs proches (famille élargie, amie, aidants professionnels, etc.). Nous prévoyions,
avec certaines familles, des entretiens répétés sur une période de 1 an a 18 mois. Enfin, il
était envisagé d’observer certaines activités familiales.

3éme axe : la mise en place d’un séminaire d’enquéte pour approfondir la problématique de
« I'ordinarisation » et du travail d’influence. Ce séminaire d’enquéte, avait, dans le projet
initial, un double statut. Il était a la fois un dispositif d’enquéte et un outil pour rendre la
recherche participative. Associant les chercheurs et les acteurs, familles ou professionnels, il
avait pour objectif d’explorer « I'ordinarisation de la réalité » et plus spécifiquement le

« travail d’influence », tel gqu’il était réalisé au quotidien par les familles, dans
I’'accompagnement de leur proche polyhandicapé. Cette notion « travail d’influence »
désignait les maniéres de faire des aidants pour aider les personnes polyhandicapées — et
trés souvent faire a leur place ou les protéger — tout en préservant des marges d’autonomie
pour celles-ci.

L’hypothése était que ce « travail d’influence » était difficile a saisir via les méthodes
classiques tel I'entretien. Le séminaire était des lors pensé comme un dispositif engageant et
soutenant les personnes dans un travail de documentation et d’exploration des pratiques
liées au « travail d’influence », et ce via la présentation et la discussion de situations
concreétes, racontées par les participants. Il s’agissait d’un dispositif d’enquéte au sens ou
I'enjeu était d’imaginer un dispositif pour permettre aux parents ou aux professionnels
d’expliciter leurs savoir-faire relatifs au travail d’influence. Six ateliers thématiques étaient
envisagés. Nous avions imaginé préparer ces ateliers avec les participants, en rédigeant avec
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eux des situations pratiques, qui ensuite auraient pu étre mises en discussion lors des
séances du séminaire, et donner lieu a la rédaction d’une « description commentée de la
situation ».

Extrait du projet rendu a I'IReSP, relatif au séminaire d’enquéte (mai 2019)

Lors de chaque atelier, des acteurs - familles ou professionnels, éventuellement personnes
concernées - présenteront des situations de production de l'ordinaire en portant leur
attention sur le travail d'influence. Ils rendront visibles les techniques utilisées, mais aussi
les éventuelles questions éthiques qui émergent. Ces séances pourront avoir lieu dans
différents lieux, choisis de maniere a soutenir le travail d’explicitation des personnes. Au
cours de la séance, les chercheurs accompagneront ce travail d'élaboration et mettront en
perspective les différentes pratiques évoquées. A I'issue de ces séances, une description
commentée de la situation sera produite collectivement et fera I'objet d'une publication, a
destination au moins des participants.

Dans la section suivante, nous décrivons la maniére dont nous avons procédé pour mettre
en place la démarche participative du projet, et les déplacements opérés tout au long de la
recherche, en lien avec de cette démarche. Nous avons réalisé un calendrier de la recherche,
le lecteur le trouvera en annexe 6.8.

2.2. Démarche participative mise en ceuvre

Dans le projet soumis a I'IReSP, la mise en ceuvre de cette démarche reposait sur la
composition de I’équipe de recherche, la mise en place d’'un groupe de travail, I'organisation
d’un séminaire d’enquéte. Ces différents dispositifs ont été mis en place, certains ont
évolué, comme nous I'expliquons ci-dessous. En outre, d’autres ressources ou dispositifs
sont venus les compléter.

L’équipe de recherche

Pour mettre en place cette démarche participative, le projet a dés la phase de rédaction
impliqué une équipe de recherche composée de plusieurs types de chercheurs, dont le role
était défini :

» des chercheurs-sociologues ayant travaillé sur des problématiques liées a celle du
projet : Béatrice Bonniau (Inserm, Cermes3), Livia Velpry (MCF, Cermes3), Pierre Vidal-
Naquet (Cerpe), Myriam Winance (Inserm, Cermes3). lIs ont été rejoints ensuite par B.
Deries, mére d’une adulte plurihandicapée et sociologue, et par trois ingénieurs
d’études : Nathan Pasco (12/2021 a 05/2022), Luna Arbassette (10/2022 a 07/2023),
Roberta Valenti (11/2023 a 12/2023). Le r6le des chercheurs était et a été de
coordonner et de mener la recherche : réaliser 'enquéte, I'analyse, rédiger les
documents d’étape.

» un chercheur-acteur, Cyril Desjeux, qui méne des recherches action sur le handicap
dans le cadre d’'Handéo, un regroupement d’associations du handicap et de la perte
d’autonomie. Son role était et a été de veiller a la dimension « politique » ou
« pratique » de la recherche, c’est-a-dire a ce que la recherche ait des impacts pour les
personnes concernées et produise des résultats que les acteurs pourront s’approprier.
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Il s’est également appuyé sur sa connaissance du champ pour mobiliser de potentiels
participants pour la recherche.

» une médiatrice, Claire Ribrault. Son réle consistait et a consisté a accompagner la
démarche participative tout au long de la recherche : par exemple, veiller a
I’explicitation des différentes étapes de la recherche de sorte a ce que les participants
puissent a la fois suivre la recherche, exprimer des accords ou des désaccords avec son
déroulement, et y contribuer, aider les chercheurs a faire évoluer leurs pratiques de
recherche de maniére a rendre possible une participation des « non-chercheurs », etc.

Un groupe de travail avec des parents et professionnels impliqués dans le champ du
polyhandicap.

Dans le projet initial, il était prévu de mettre en place, dés le démarrage du projet, un
groupe de travail, impliquant I’équipe de recherche, mais également des parents et des
professionnels impliqués dans le champ du polyhandicap. L'objectif était de réfléchir avec
eux a la méthodologie de la recherche, mais aussi a la place des personnes concernées
(personnes polyhandicapées, proches, professionnels) dans la recherche, aux différents
savoirs mobilisés et produits au cours de la recherche. Nous souhaitions, avec ce groupe,
porter une attention a la facon dont les personnes impliquées vivaient la recherche, prendre
en compte leurs points de vue sur la démarche de recherche elle-méme, accueillir leurs
contributions. Notre objectif était de mettre en discussion les concepts mobilisés, les
méthodes de recherche et les connaissances produites avec les personnes concernées, de
sorte qu'elles puissent s'en saisir et les mettre a |'épreuve.

Ce groupe a été mis en place dés le début de la recherche. Il a été constitué avec I'aide
d’Handéo et en sollicitant les réseaux d’acteurs liés aux précédentes recherches de la
coordinatrice. Initialement, une quinzaine de personnes, parents de personnes
polyhandicapées ou professionnels, ont répondu positivement a notre invitation a participer
a ce groupe. Celui-ci a été I'espace dans lequel nous avons présenté et discuté régulierement
des différentes étapes de la recherche. Sa composition a évolué au fil de 'enquéte, puisque
les parents que nous avons rencontrés lors de I'enquéte ont été invités a y participer.
Certains I'ont rejoint, d’autre pas. En outre, la participation des parents et des professionnels
a ce groupe est variable, et liée a leurs contraintes et a leurs intéréts. Elle peut étre
réguliére, intermittente ou encore transitoire.

Des réunions de discussion aux différentes étapes de la recherche.

Sept réunions ont été organisées avec ce groupe depuis le début de la recherche (la liste des
réunions et des documents produits dans le cadre de ces réunions est en annexe 6.4). Ces
réunions ont parfois été suivies ou complétées d’échanges par mails ou d’échanges en
visioconférence avec certains participants, portant sur certaines questions précises. Lors de
ces réunions, la recherche, a son état d’avancement, est présentée et discutée. Nous
insistons sur le fait que ces réunions ne sont pas seulement des temps de présentation ou de
restitution, mais bien des temps de discussion. Les chercheurs s’assurent de ce que la
recherche en cours fasse sens pour les participants, résonne avec leur expérience, que les
enjeux politiques soient articulés avec la recherche, que la méthodologie de recherche soit
adaptée aux personnes prenant part a I'enquéte, et que les participants a ces réunions
puissent contribuer tant a la réflexion qu’a la mise en ceuvre de la recherche. A I'issue de ces
réunions, les chercheurs révisent et ajustent le déroulement de la recherche en fonction des
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retours des participants. Ces réunions et ces échanges ont permis de discuter et de faire
évoluer :
-la formulation de la problématique initiale (choix d’'une entrée via la question du
fonctionnement au quotidien, permettant de revenir ensuite a I'analyse de
I'ordinaire)
-la méthodologie (définition d’'une méthodologie « par récits », rédaction avec les
parents d’une invitation a participer a la recherche qu’ils ont diffusé pour recruter
des parents pour I'enquéte)
-la définition de la population d’enquéte (précision autour d’un double profil :
polyhandicap strict / personnes atteintes de plusieurs déficiences et en situation de
dépendance importante).
-la mise en place du séminaire d’enquéte (transformé en atelier de discussion des
pistes d’analyse)
-'avancement de I'enquéte (les pistes d’analyse émergeant tout au long de la
recherche, la composition de I’échantillon)
-le type de productions attendues (le format des récits, les productions scientifiques,
les productions a destination d’un public plus large) (supprimer ce passage en jaune)

Nous reviendrons sur ces différents points dans la suite du texte (section 3.2).

Un séminaire d’enquéte sur le travail « d’ordinarisation »

Comme nous I'avons indiqué ci-dessus, ce séminaire d’enquéte avait d’emblée un double
statut. Outre le fait qu’il était pensé comme un dispositif d’enquéte, il était aussi un outil
pour rendre la démarche participative. Il était un moyen d’engager et de faire participer les
personnes, membres des familles ou professionnels, a I'enquéte, comprise non plus
seulement comme I'une des étapes de la recherche, consistant a recueillir les données, mais
comme désignant |'acte d’enquéte qui est au coeur de la recherche (Cefai et al., 2015). L'idée
de ce séminaire, tel que nous I'avions imaginé (cf. encadré ci-dessus page 36) a été discutée
avec le groupe de travail des participants, et suite a ces discussions, a évolué. Ce « séminaire
d’enquéte » est devenu un « atelier de réflexion », permettant de discuter, tout au long de la
recherche, les pistes d’analyses proposées par les chercheurs. 6 séances ont été organisées
(voir section 2.3.4).

Outre ces dispositifs, qui étaient prévus dans le projet initial, la démarche participative mise
en ceuvre a reposé sur d’autres ressources et dispositifs :

La mise en place d’une phase exploratoire de I'’enquéte :

L'organisation avec 4 parents volontaires et 1 professionnel, d’une phase exploratoire de
I'enquéte, afin d’éprouver et d’ajuster la méthodologie « par récits » proposée par les
chercheurs (cfr ci-dessous, section méthodologie). A |a fin de cette phase, une réunion a été
organisée avec ces parents volontaires et ce professionnel pour discuter du pré-bilan de
cette phase exploratoire. Ce bilan a ensuite été discuté avec I'’ensemble des participants.
Suite a ces discussions, cette méthodologie « par récits » a été considérée comme
pertinente pour la recherche. Cette phase a également été I'occasion de rédiger avec les
participants a la phase exploratoire une charte de vigilance éthique. Cette phase
exploratoire a donné lieu a la rédaction d’un bilan, sur lequel nous nous sommes ensuite
appuyés pour construire les étapes suivantes de la recherche.
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La production d’écrits supports et synthétiques :

En lien avec les réunions et les ateliers, nous sommes attentifs a la production de documents
écrits. Chaque réunion et chaque atelier donne lieu a la rédaction d’'un document de
préparation, envoyé en amont de la réunion, puis discuté en réunion. Les discussions
donnent lieu a la rédaction d’une synthése. La rédaction de ces documents est I'occasion,
pour les chercheurs de formaliser leur réflexion, les questions qui se posent au long de la
recherche, I'état d’avancement de la recherche. Pour les participants, ils permettent de
s’approprier la recherche, et de suivre I'avancée de la recherche et des discussions méme
lorsqu’ils ne peuvent étre présents aux réunions. lls permettent enfin de garder une trace
des contributions des participants au processus de recherche (la liste de ces documents, en
lien avec la liste des réunions, constitue I’'annexe 6.4.)

Liste de diffusion et espace partagé

Une liste de diffusion a été créée pour communiquer avec les participants. Cette liste leur
permet de rester au courant des étapes de la recherche, tout en restant libre de leur
participation. Au jour d’aujourd’hui, 67 personnes sont inscrites a la liste, quelques
personnes ont demandé a en étre désinscrites. Un espace partagé rassemble tous les
documents produits dans le cadre de la démarche, afin qu’ils soient disponibles pour les
personnes qui nous rejoignent en cours de route.

Réunions d’échanges sur la participation

En juin 2023, notre médiatrice, Claire Ribrault a organisé une série de réunions avec
I’ensemble des personnes prenant part a la recherche (chercheurs, parents, professionnels),
en petits groupes afin de faire un point d’étape sur les modalités de participation mises en
ceuvre dans la démarche, et sur la maniéere de les faire évoluer. Il s’agissait notamment
d’échanger sur les questions suivantes : « Comment chacun (participant ou chercheur) vit-il
cette expérience de la recherche participative ? Qu’est-ce que ce terme de « participation » a
signifié pour chacun ? Quels ressentis dans cette participation (frustrations ou satisfactions,
apprentissages, hésitations ou interrogations...) ? Qu’est-ce que ce projet apporte a chacun
(que change-t-il, que produit-il), qu’est-ce qui importe ? Comment I’expérience de chacun a-t-
elle évolué depuis le début de son engagement (lassitude, attachement, étre plus/moins a
I'aise, y voir plus/moins clair, changer son regard sur certaines choses...) ? » (extrait de
I'invitation envoyée a tous). 7 réunions ont été organisées, rassemblant entre 3 et 6
personnes.

Dans le schéma suivant, nous avons représenté ces modalités de la participation, mises en
ceuvre tout au long de la démarche. Ce schéma est aussi en annexe 6.9.
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2020-21 : MISE EN PLACE DE LA RECHERCHE ET DE LA PARTICIPATION

4 parents &

Parents & 1 prof. _ Présentation
professionnels 4 parents (1 réunion bilan pw;esaf:,ﬁgdes
(2 réunions) préliminaire)
Projet . . PHASE
déposé Discussion de la ' ' EXPLORATOIRE o o
: problématique et de la - Problématique reformulée - Charte de vigilance éthique
ch':?ghzrs méthodologie - Méthode basée sur récits - Appel a participation

2021-24 : MISE EN OEUVRE DE L’ENQUETE ET DE LA PARTICIPATION

Liste de diffusion : Réunions (1/an)
19 professionnels 39 parents & prof.
43 parents (Présence a au moins 1 .
Lot Présentation
réunion) colloque (1
parent)

Collaboration CRMH

28 parents & prof.
(présence a (27 familles)
Ateliers au moins 1 atelier)

Entretiens &
du Polyordinaire (6)

récits

Parents &
professionnels
(1 réunion)

Validation des
conclusions de la
phase exploratoire
Caractérisation de la

population de I'échantillc
(Qgs parents & profs.)
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2.3. Problématique et méthodologie redéfinies.

Comme expliqué ci-dessus, nous avons mis en ceuvre une démarche participative avec un
groupe de parents et de professionnels. Cette démarche participative nous a fait nous
déplacer, dans notre pratique et notre conception de la recherche, en tant que chercheur.
Plus précisément, elle a, a certains moments, modifier le déroulé de la recherche, impulser
certaines orientations, plus ou moins importantes. Dans la section 3.2., nous proposerons un
retour sur cette démarche.

Dans cette section-ci, nous décrivons ces évolutions ou réorientations opérées en cours de
recherche, en lien avec la démarche participative, concernant la problématique, la méthode
d’enquéte, la définition de I"’échantillon, les modalités de I’analyse. Si ces évolutions sont
toutes en lien avec la démarche participative mise en ceuvre, 'ampleur de ces évolutions,
par rapport au projet initial différe, en outre, et surtout, leur lien a la démarche participative
differe. Nous pouvons distinguer deux maniéres dont la démarche participative a induit une
évolution ou une réorientation de la recherche :
-certaines évolutions sont liées aux discussions avec les parents et les professionnels, lors
des réunions de présentation de I'avancée de la recherche. Les questions, critiques,
suggestions, faites par les uns et les autres, nous ont amenés a réfléchir a la formulation
de la question de départ, a la composition de I’échantillon, aux pistes d’analyse, et ce tres
progressivement.
-d’autres évolutions ne sont, elles, pas directement liées a ces discussions, mais a la
démarche participative en elle-méme, a la maniére dont nous avons organisé cette
démarche et a ce que cette « maniére » ou « organisation » produisait comme possibilités
et impossibilités, comme limites, notamment du fait des effets potentiels et anticipés
pour les parents participants a I’'enquéte et a la recherche. L’abandon de I'idée de réaliser
des monographies de famille en interrogeant les différents proches d’'une personne, a été
une évolution décidée par I'’équipe de recherche, mais néanmoins liée a la dimension
participative de notre recherche.
Ces évolutions se font faites, enfin, a travers un certain nombre de tdtonnements, d’aller-
retour, d’ajustements, induits par les discussions lors des réunions du groupe de
participants, des réunions de I’équipe de recherche, ou lors de discussions a 2 ou quelques-
uns, en dehors de ces réunions. Ces discussions, tatonnements, ajustements, ont demandé
du temps, puisqu’il s’est écoulé environ un an entre le début du projet et le lancement de
I'enquéte. La temporalité propre des démarches participatives est I'un des points sur
lesquels nous reviendrons dans la section 3.2. Sans avoir la possibilité de rendre compte de
cette recherche en train de se faire'!, nous tentons, dans la suite, et par endroits, de donner
un apercu de ces tatonnements et évolutions.

11 Qui supposerait une ethnographie de la recherche méme.
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2.3.1. Formuler la problématique : le sens et le choix des mots, entre usage commun et usage
sociologique

La problématique telle que formulée dans le projet déposé a été discutée avec les
participants, et ce a différents moments de la recherche, et dans une temporalité
relativement longue (environ un an) :
-lors de la réunion de lancement de la recherche, le 12 octobre 2020
-lors de la réunion relative a la démarche participative et a la méthodologie, le 16
décembre 2020
-lors de la phase exploratoire de la recherche (entre décembre 2020 et mai 2021)
-lors de la réunion avec les parents et professionnels ayant participé a la phase
exploratoire (mai 2021)
-lors de la réunion de présentation de I'avancée de la recherche, le 5 octobre 2021

Les discussions relatives a la problématique ont essentiellement porté sur le choix des mots :
le sens que chacun leur attribuait et le décalage qui pouvait exister entre le ou les usage(s)
commun(s) et le ou les usage(s) sociologique(s). Ces discussions ont conduit a reformuler les
termes de la problématique, et ainsi d’'une certaine maniére, a la préciser, de maniere a ce
gue la formulation de la problématique ne porte pas a confusion ou malentendu. Une
distinction a été faite entre les termes utilisés pour formuler la question de départ, et les
termes, dont celui d’ordinaire, ayant une dimension « problématique » et a problématiser.

En effet, la problématique du projet, centrée sur le quotidien et I'ordinaire, a d’emblée
intéressé les participants, dans la mesure ou ils trouvaient importants que I’on rende compte
de ce qu’était la vie, leur vie quotidienne, avec une personne polyhandicapée. Certains
parents se sont rapidement appropriés le terme « polyordinaire » (titre court du projet) car il
leur permettait de qualifier leur quotidien, a la fois différent et similaire a celui des autres.
Cela apparait dans la citation suivante, d’'une des méres qui a participé a la recherche dés le
début, et a été volontaire pour participer a la phase exploratoire de I'enquéte, elle nous
explique pourquoi :

Extraits des récits écrits par Maria, dans le cadre de la phase exploratoire de la
recherche, décembre 2020

J'avais envie de vous raconter notre « polyordinaire » a nous, mais pas comme je |'ai
raconté a la MDPH pour évaluer le besoin d’aide de Max (minuter et décomposer sa
toilette, ses déplacements, ses repas... dans une description technique, aseptisée et un
peu rébarbative). Je vais essayer de décrire des moments de notre polyordinaire a nous,
rendus uniques par les besoins propres a Max et sa personnalité. Car il n’y a rien de pire
pour une personne handicapée ou polyhandicapée que de ressembler a une autre de par
son handicap.

Les quelques vignettes qui vont suivre sont donc le « polyordinaire » de Max et de sa
famille, sans aucune envie ou prétention de ressembler au « polyordinaire » d’un autre
jeune porteur du syndrome d’Angelman ou plus en général porteur de handicap séveére.
Ce sont des « détails » que I'on ne raconte pas en général, car trop ancrés dans notre

« polyordinaire » pour que I'on puisse en prendre du recul et puis, franchement, qui cela
pourrait intéresser ? Et pourtant ce sont bien ces « détails » qui font toute la «
polydifférence » !
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L'usage du terme de quotidien, dans la formulation de la problématique, n’a pas posé de
difficulté particuliere dans la mesure ou il était compris comme un terme descriptif :
désignant les activités qui remplissent les journées de chacun, au jour le jour, que ces
activités se répetent et soient habituelles (se lever le matin) ou qu’elles soient plus rares et
plus inhabituelles (par exemple féter son anniversaire). Décrire ce quotidien était d’ailleurs,
comme on le voit dans la citation ci-dessus, ce qui séduisait les parents dans ce projet. Par
contre, 'usage du terme ordinaire a lui été I'objet de discussions, et ce dés la premiere
réunion de présentation de la recherche (cfr encadré ci-dessous), car il renvoie a un
jugement et a des valeurs. Relatif et spécifique a une famille, il fait également référence a
des normes communes. Les participants ont attiré |’attention des chercheurs sur la vigilance
a avoir dans l'usage de ce terme « d’ordinaire », et des notions, qui lui sont connexes, « de
normalité » et « d’anormalité ». lIs ont pointé le fait que les situations vécues au quotidien
par les familles ne sont pas pour elles anormales, leurs enfants ne sont pas anormaux. Au
contraire, cela fait partie pour elle de la normalité : de leur normalité. En méme temps,
méme si pour ces familles, leur situation est normale, la question du rapport a la norme
reste, d’un point de vue sociologique, a interroger et a analyser : il s’agissait, pour les
chercheurs de comprendre comment des normes sont définies, élaborées, mobilisées, voire
transformées, dans différentes situations, et non de poser un jugement : de dire si la vie des
gens est ou non normale.

Extrait de la synthése rédigée suite a la réunion de lancement du projet, 12 octobre 2020

Au centre du projet, se trouve la question de « I'ordinaire ». Comme les échanges lors de
cette journée I'ont montré, cette notion est polysémique. Si cette polysémie est
déstabilisante, elle est aussi un avantage, car elle permet de saisir plusieurs dimensions,
parfois contradictoires, de ce qu’est « I'ordinaire » pour les personnes. Elle permet de
tenir ensemble la complexité de cet ordinaire : qui est tour a tour normal / anormal,
habituel / inhabituel, différent / similaire, spécifique / commun, ordonné / désordonné,
c... Enfin, I'explicitation de I'ordinaire repose sur un paradoxe, puisqu’elle conduit a
parler de ce qui a par ailleurs été « ordinarisé », ce faisant, elle le rend non-ordinaire.

En outre, lors de la phase exploratoire de I'enquéte, les chercheurs ont observé que 'usage
du terme ordinaire conduisait les personnes a d’emblée se demander si leur quotidien était
ou non ordinaire, a poser implicitement une définition de « I'ordinaire », et a raconter leur
guotidien en référence a cette définition. Or, « I'ordinaire » n’est pas défini d’avance et une
fois pour toute, mais est I'objet de multiples enjeux, qui se jouent au quotidien, sa
configuration résulte de processus complexes. « L'ordinaire » peut désigner différentes
dimensions du quotidien : sa dimension répétitive, sa dimension banale, ou encore sa
spécificité ou sa similitude avec le quotidien des autres. Il peut prendre différentes formes.
L'un des enjeux de la recherche était d’expliciter ces processus multiples a travers lesquels «
un ordinaire » ou « des ordinaires » se dessinent pour chacun. Il était d’explorer cet
ordinaire, sans que celui-ci ne soit pré-défini ou défini de maniéere a priori. Pour ces raisons,
nous avons choisi de suspendre |'utilisation de la notion « d’ordinaire » dans la formulation
de notre problématique, et d’utiliser, dans celle-ci, le terme de fonctionnement familial au
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qguotidien. Pour le dire encore autrement, « I'ordinaire » et « I'ordinarisation » sont restés
I’horizon analytique de la recherche, mais I'entrée empirique et descriptive a été formulée
via la notion de « fonctionnement ».

Extrait du bilan détaillé de la phase exploratoire, septembre 2021.

Les récits écrits par les parents montrent également la maniére dont ils s’approprient la
problématique du projet et notamment les notions d’ordinaire et de polyordinaire/s. Ce
terme notamment (« polyordinaire ») permet a certains parents de qualifier la spécificité
de son quotidien, qui est a la fois différent et similaire a celui des autres. Mais, d’un autre
coté, l'usage de la notion d’« ordinaire » comme entrée pour écrire les récits pose
également des difficultés. [...] Cela les conduit a poser d’emblée une définition précise de
« I'ordinaire », et a raconter leur quotidien en référence a cette définition. Or, « I'ordinaire
» n'est pas défini d’avance et une fois pour toute [...]. « L'ordinaire » peut désigner
différentes dimensions du quotidien : sa dimension répétitive, sa dimension banale, ou
encore sa spécificité ou sa similitude avec le quotidien des autres. Il peut prendre
différentes formes. L'un des enjeux de la recherche est d’expliciter ces processus multiples
a travers lesquels « un ordinaire » ou « des ordinaires » se dessinent pour chacun. Pour
cela, il est important de ne pas orienter d’emblée le récit des personnes avec un usage
direct et massif de la notion d’ordinaire, mais d’orienter leur récit sur une description de
leur vie quotidienne, et plus précisément sur le fonctionnement familial au quotidien.
Cette description nous permettra ensuite, lors de I'analyse, de réfléchir sur « I'ordinaire ».

Ainsi, ces discussions ont eu un effet sur la formulation de la problématique, et ont permis
de la préciser, tout en restant dans la continuité du projet initial. Cette problématique était
et est restée centrée sur le quotidien des familles dont I'un des membres est polyhandicapé.
L'objectif est demeuré celui de décrire et d’analyser ce quotidien : d’explorer comment dans
ce quotidien, les familles articulent différence et similarité, et « ordinarisent » ce quotidien
ou selon les termes utilisés dans le projet : « produisent leur ordinaire ». Les discussions avec
les parents nous ont conduit a introduire le terme de « fonctionnement » comme entrée
empirique, et a faire de la notion « d’ordinaire », une notion analytique. En effet, en
choisissant cette formulation, celle du fonctionnement au quotidien, nous conservions notre
regard large, non focalisé uniquement sur I'aide, I'accompagnement, dont a besoin la
personne polyhandicapée. Cette entrée nous permettrait d’analyser la maniére dont cette
aide s’inscrit dans une dynamique familiale : est a la fois définie par cette dynamique
familiale et la définit. Cela nous permettrait d’analyser 'ensemble des processus a travers
lesquels la famille organise son quotidien, dont nous faisions I’hypothese qu’ils pouvaient
étre liés a des contraintes, des intéréts, des choix, divers. Enfin, cette entrée laissait ouverte
la question de I'ordinaire. Elle permettait de clarifier le fait que « I'ordinaire » était a
explorer via I'enquéte, a problématiser dans I'enquéte, et non posé d’emblée. Problématiser
« I'ordinaire » consistait a explorer la maniere dont les familles, au quotidien et dans leur
fonctionnement, « ordinarisent » ou pas certaines de leurs différences, liées a la présence
d’une personne polyhandicapée, de la maniere dont elles qualifient leur quotidien, comme
ordinaire ou pas, de la maniere dont elles vivent leur quotidien, comme ordinaire ou pas.
L'hypothése que nous faisions était que cet ordinaire se problématisait en termes de tension
entre un fonctionnement singulier mis en place par chaque famille (et devenant donc
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ordinaire pour elle) et un fonctionnement commun et partagé avec les autres (lié a certaines
normes sociales partagées).

2.3.2. Méthodologie : la lente élaboration d’'une méthodologie par récits

Comme nous I'avons indiqué ci-dessus, la méthodologie initiale reposait sur deux axes de
travail :
- la réalisation de monographies de familles dont I'un des membres est polyhandicapé, a
partir d’entretiens réalisés avec les membres de la famille et les personnes amenées a
partager un moment de leur quotidien.
- la mise en place d’'un « séminaire d’enquéte » pour explorer et documenter le « travail
d’influence » a partir de séquences de la vie quotidienne, rédigées et proposées par les
participants, sous forme de « récits ».

Ces deux axes de travail ont d’abord été présentés et discutés avec le groupe de parents et
de professionnels, particulierement au cours des deux premiéres réunions de ce groupe :
-lors de la journée de lancement du projet, le 12 octobre 2020
-lors d’une réunion relative aux modalités de participation et a la méthodologie de la
recherche, le 16 décembre 2020

Lors de ces deux réunions, les chercheurs ont présenté ces deux axes de travail, qui dans leur
forme et leur contenu, avaient déja évolué par rapport a leur présentation dans le projet
initial. Ainsi, la thématique générale du séminaire d’enquéte a tres vite été modifiée : la
guestion du « travail d’influence », présentée et discutée lors de la réunion de lancement du
projet, le 12 octobre 2020, a laissé la place, suite a cette réunion, a celle de I'ordinaire de ces
familles, et du paradoxe le traversant : leur « ordinaire » repose sur « un travail en plus » qui
n’a rien « d’ordinaire ».

Extrait de la note d’intention sur le séminaire d’enquéte, document relatif a la démarche
participative, novembre 2020, document de préparation de la réunion du 16 décembre
2020.

L’objectif de ce séminaire est d’examiner — a partir de séquences de la vie quotidienne -
qguel est « I'ordinaire » des familles dont I'un des membres est pluri-handicapés et
comment celles-ci contribuent a le produire. Or, I'ordinaire de ces fa milles nous semble
étre traversé par un paradoxe. En effet, les familles sont engagées dans un « travail en
plus » qui consiste a s’organiser de facon spécifique pour tenir compte des difficultés de
I'un des leurs. Mais ce « travail en plus », qui d’'une certaine facon les distingue au sein du
monde commun, est aussi ce qui leur permet d’y participer.

Afin de recueillir les récits destinés a étre discutés lors du séminaire, nous avions imaginé un
appel a récits, que les participants pourraient diffuser autour d’eux et utiliser pour solliciter

des familles pour I'enquéte et la recherche. Cet appel a été proposé a la discussion lors de la
réunion du 16 décembre 2020 :
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Annexe de la synthése de la réunion du 16 décembre 2020. Appel a récits présenté et
discuté lors de cette réunion.
Appel a récits (ou "appel a témoignages" ?) — VERSION NON VALIDEE

Dans le cadre d’une recherche participative
« Polyordinaires. Parents et enfants hier, aujourd’hui et demain. Produire I’ordinaire, un
travail politique au quotidien. »

La recherche « Polyordinaires » est menée par une équipe composée de sociologues,
chercheurs ou chercheurs-acteurs, et d’'une médiatrice. Elle repose sur une démarche
participative et inclut des parents et des professionnels intéressés par cette question de
recherche. Dans le cadre de cette recherche, nous langons cet appel a
récits/témoignages:

° Recueillir des récits, auprés de qui ? Nous souhaitons recueillir ces récits auprés de
familles dont I'un des membres est atteint de déficiences multiples.

° A quel sujet ? Il s'agit de récits qui portent sur le quotidien, toute situation
particuliere du quotidien.

° Des récits, produits par qui ? Ces récits peuvent étre écrits directement par un ou
plusieurs membres de la famille, ou racontés a une autre personne (un proche, un
professionnel ou un membre du collectif de recherche par exemple)

. Comment seront utilisés ces récits ? Ces récits resteront anonymes. lls seront
partagés au sein du collectif de recherche et avec les familles concernées qui le
souhaitent. lls ne seront en aucun cas diffusés en dehors sans leur accord.

) Quand contribuer ? Dés maintenant. Nous accueillerons vos réponses au fil de I'eau,
et si vous le souhaitez, pourrons vous rencontrer. Puis, nous commencerons a
travailler sur ces récits avec le collectif de recherche a partir du mois de février 2021.

Si vous étes intéressé-e par ce projet, si vous souhaitez partager un récit, ou si vous
connaissez des familles qui voudraient échanger sur leur quotidien a I'écrit ou a I'oral,
nous vous invitons a contacter Myriam Winance.

Enfin, afin d’expliquer aux participants la notion de « monographie », une note d’intention
présentant ces monographies comme des « récits centrés sur une famille », a également été
discutée lors de la réunion du 16 décembre 2020.

Extrait de la note d’intention sur les monographies, document relatif a la démarche
participative, novembre 2020, document de préparation pour la réunion du 16
décembre 2020.

L'un des objectifs de ce projet de recherche est la rédaction de monographies de familles.
Les monographies sont des récits centrés sur une famille. Ces récits décrivent I'histoire de
cette famille et, a travers et en s’appuyant sur cette description, en proposent une analyse
théorique. Celle-ci est réalisée en articulant la réalité empirique des familles et certaines
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notions théoriques. Ainsi, si chaque récit retrace I'histoire spécifique de chaque famille, il
éclaire, répond, développe, des questions qui sont transversales a toutes les
monographies et qui constituent de ce fait une connaissance générale. En ce qui concerne
notre projet de recherche, les monographies, a partir du récit de I’histoire de chaque
famille, éclaireront la maniéere dont est produit I'ordinaire dans cette famille, et ce faisant,
mettront en évidence des processus qui sont communs aux différentes familles. Ce que
sociologues nous appelons « monographies » est donc le résultat de la recherche, elles
sont le résultat d’une construction empirique et théorique.

En rédigeant ces différents documents, puis lors de la préparation de la réunion du 16
décembre, nous nous sommes rendus compte que la notion de « récit » était centrale dans
notre méthodologie et enquéte, et commune aux deux axes méthodologiques : réaliser des
monographies de famille était présenté comme écrire un « récit de I’histoire de chaque
famille » et le séminaire d’enquéte était pensé comme un travail sur des « récits de
séquence du quotidien ». Cette notion et méthodologie, néanmoins, n’était pas évidente a
saisir, ni pour les chercheurs, ni pour les participants.

Lors de ces deux premiéres réunions, sur base de ces documents et de leur présentation, les
guestions soulevées par les participants ont été nombreuses, et les discussions vives, sur
cette question des « récits » attendus. Ainsi, lors de la premiére réunion, du 12 octobre (lors
de laquelle les récits étaient présentés uniquement en lien avec le séminaire d’enquéte), les
guestions soulevées ont été les suivantes :
-Qui allait écrire ces récits (les participants au séminaire eux-mémes ou des personnes
extérieures, afin d’éviter que les personnes endossent tous les roles a la fois (auteur et
commentateur) ?
-Comment seraient écrits ces récits (directement par les participants, dans un échange
avec les chercheurs, etc.) ?
-Comment interpréter ces récits portant sur des séquences limitées du quotidien, sans
connaitre le contexte familial et quotidien plus large ?
-Qu’est-ce qui échappe au récit ? Tout pouvait-il étre dit ou écrit ?

Lors de la réunion du 16 décembre (lors de laquelle les récits ont été présentés comme la
base de I'enquéte, tant pour les monographies que le séminaire d’enquéte), les questions
soulevées et les commentaires émis ont été les suivants :
-Quels types de récits étaient attendus, sur I'ordinaire, tant en termes de formats que
de contenus ?
-A quoi serviront les récits ?
-Comment prendre contact avec une diversité de familles ?
-I'attention a avoir vis-a-vis des réactions émotionnelles suscitées par le fait de
raconter une expérience de vie ?
-I"attention relative a la valorisation de chaque récit produit pour contribuer a ce
projet

L'appel a récit proposé lors de cette réunion a lui aussi provoqué des réactions, les

participants I'ont trouvé « froid », peu engageant et peu a méme de susciter I'intérét des
parents.
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Ainsi, lors de ces deux réunions, les questionnements autour de cette méthode proposée,
reposant sur « des récits », dont ni les participants, ni méme les chercheurs, finalement, ne
savaient exactement ce qu’ils seraient, ont induit un certain nombre de malentendus, de
scepticisme, voire de tensions entre les chercheurs et les participants. Face a ces difficultés,
la médiatrice de la démarche, Claire Ribrault, a proposé de réaliser une phase exploratoire,
pour tester et préciser cette méthodologie « par récits », avec ceux des parents ou
professionnels, participant a la recherche, qui seraient volontaires. 5 personnes ont
manifesté leur intérét pour participer, selon des modalités différentes :

-une mere a souhaité rédiger un récit « a sa sauce », a partir de la simple consigne

donnée dans I'appel initial : « raconter une séquence du quotidien »

-un pere a souhaité d’abord échanger avec les chercheurs pour mieux comprendre

leurs attentes autour de ce récit

-une mere a indiqué qu’elle recueillerait elle-méme un récit, auprés d’une

connaissance

-un peére a indiqué qu’il recueillerait également un récit, mais via de la vidéo

-une mere et un chercheur ont indiqué qu’ils écriraient un récit en dialoguant a deux.

Cette phase exploratoire a eu lieu entre janvier 2021 et mai 2021. Outre I'équipe de
recherche, elle a impliqué 4 parents et 1 professionnel retraité. 5 « récits » ont été rédigés
selon des modalités et des formats différents. Le bilan rédigé suite a cette phase décrit de
maniere synthétique ces cinq récits :

Extrait du bilan détaillé de la phase exploratoire. Annexe 1 du document de travail
envoyé en amont de la réunion du 5 octobre 2021.

1. Ecrire des récits divers dans leur contenu et leur forme sur la vie quotidienne des
familles

Lors de la phase exploratoire, plusieurs récits ont été écrits. Tous ces récits ont eu pour
point de départ la formulation initiale du projet et avaient pour objectif de décrire une
séquence de la vie quotidienne, un moment particulier, qui constitue « I'ordinaire » de
chaque famille interrogée. Ces récits néanmoins ont été écrits selon des méthodologies
différentes et sur base de relations différentes, impliquant ou non les chercheurs :

-Un premier récit a été écrit en alternant rencontre entre la personne et 3 chercheurs, et
écriture par la personne de son récit. Apres avoir écrit un texte racontant le retour de sa
fille le weekend, a la maison, une premiére rencontre avec les chercheurs a eu lieu, qui a
porté sur ce qui était attendu comme type de récit, sur ce que ce parent avait voulu écrire,
et la maniere de I'écrire. La maniére de compléter le récit a également été abordée. La
personne a ensuite repris son texte, en y intégrant d’autres éléments et des photos de son
weekend. Une deuxiéme rencontre entre la personne et les 3 chercheurs a suivi, pour
discuter du récit ainsi réécrit.

-Un second récit a été écrit sur base d’un dialogue continu et d’aller-retour entre la
personne et I'un des chercheurs. Le texte est écrit a quatre mains. Le corps principal du
texte est écrit par la personne et relate I'organisation de ses vacances de Noél, avec sa
fille, et se prolonge ensuite bien au-dela. Le chercheur intervient, ponctuellement, dans ce
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texte, pour lui poser des questions et lui faire préciser certains éléments de cette
séquence. L’écriture de ce récit se poursuit. Il s’enrichit, se rallonge, progressivement, a
partir de ce dialogue écrit, et en tirant différents fils du quotidien.

-Un troisieme récit prend plusieurs formes. Ce sont a la fois des vignettes écrites par la
personne, sur différents moments de son quotidien ou sur des thématiques liées a son
guotidien. Initialement, la personne a écrit, a partir de la maniére dont elle s’était
appropriée le projet et sa problématique, 10 vignettes. Les thémes de ces vignettes sont
variés : par exemple, « Macaron, parking, premier rang aux spectacles », « Notre
polyordinaire des fétes de fin d’année », « Départ en vacances : les bagages », « Guérir les
blessures », etc. Deux chercheurs ont ensuite rencontré ce parent pour discuter de
I’écriture de ces vignettes et pour lui proposer, a partir d’'un entretien, d’explorer plus en
détails, certains de ces moments décrit. La premiére rencontre a porté sur les fétes de fin
d’année. A partir de cette rencontre, les chercheurs ont proposé une restitution écrite de
la conversation qu’ils avaient eue ensemble. Cette restitution a pris la forme d’une
réécriture assez minimale de la conversation, structurée a I'aide de plusieurs thématiques.
Cette maman a parallélement continué a écrire de nouvelles vignettes sur son quotidien.
Trois autres rencontres ont ensuite eu lieu autour de thématiques différentes, en lien avec
le quotidien, débouchant sur une réécriture, dont la forme elle-méme a évolué, les
chercheurs intégrant des commentaires a ce récit, en concertation avec ce parent.

-Un quatriéme et un cinquiéme récit ont été écrits sans échange avec les chercheurs : 'un
directement par un parent participant a la recherche, I'autre par une maman que ce
parent a sollicitée, a partir de documents présentant le projet et le type de récit attendu.
Chacune a écrit un texte qui refléte son quotidien. La maman participant a la recherche
s’est centrée sur la question de I'anticipation, en décrivant comment elle doit, pour les
détails comme pour la vie « en général », anticiper sans cesse, s’organiser et réorganiser
son quotidien. Son amie a elle décrit un moment particulier, le réveil, lorsque son fils
revient chez elle pour un weekend.

Ces récits sont donc tres divers, dans leur format et leur contenu. Cette diversité est une
richesse pour la recherche. Nous pouvons, a partir de ces récits et de la maniére dont ils
ont été produits, évoquer certaines pistes d’analyse et réfléchir a la problématique et
méthodologie de la recherche. Ces récits ont a la fois montré I'intérét de la méthode
originale que nous avons choisie, mais aussi certaines de ses limites ; ils nous poussent
ainsi a proposer un cadre méthodologique précis.

Cette expérimentation a permis d’explorer ce que pouvait étre une « méthodologie par
récits », concrétement, mais aussi d’interroger certaines dimensions de cette méthodologie.
Tout d’abord, elle nous a permis de formaliser une premiére version de cette méthodologie :
de poser la base de cette méthode. L’'idée formalisée alors était de coupler I’écriture, par les
parents, d’un ou de récits relatant une séquence de leur quotidien, avec d’autres
méthodologies (entretiens semi-directifs avec les chercheurs, échanges écrits avec eux,
rencontres non directives). Il était toujours question, a ce moment-Ila, d’étendre I'enquéte
aux différents membres de la famille, lorsque cela était possible et acceptable pour les
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participants : nous avions commencé a percevoir et a réfléchir aux difficultés et aux
conséquences que cette extension pouvait engendrer (cf. encadré ci-dessous).

Cette phase exploratoire, en effet, a été, pour I'équipe de recherche, I'occasion d’engager et
d’expliciter une réflexion relative aux enjeux éthiques de cette méthodologie et de
I’ensemble de la recherche. Cela nous a amenés a rédiger d'une part une charte éthique (cf.
annexe 6.6.) pour la recherche, d’autre part a engager les démarches de soumission du
projet au Comité d’éthique de la recherche de I'INSERM et de mise en conformité avec le
RGPD. L'un des points de vigilance éthique qui avait émergé au cours de la phase
exploratoire, en lien avec la méthodologie, concernait les effets potentiels de la méthode
pour les personnes impliquées.

Extrait de la charte éthique, Expliciter et prendre en compte les enjeux éthiques propres
a ce projet de recherche, annexe 3 du document de travail envoyé en amont de la
réunion du 5 octobre 2021.

Anticiper et évaluer les effets potentiels de la recherche sur les personnes

La méthode originale proposée par le projet de recherche, articulant écriture de récit et
rencontres avec les chercheurs ou acteurs-chercheurs, engage les personnes dans une
démarche réflexive, qui peut avoir des effets déstabilisant pour elles.

En tant que chercheurs, notre intention est de produire des connaissances, en cela, elle
rejoint d’ailleurs celle des participants. Ceux-ci entendent mieux faire connaitre leur
réalité. Toutefois, participer a une recherche engage également les personnes dans un
travail réflexif. Dans le cadre de notre recherche, qui repose sur une méthode originale,
incluant I'écriture d’un récit, ce travail réflexif acquiere une portée existentielle.

En effet, cette méthode conduit a co-construire avec la personne une version de sa réalité,
qui est écrite. Le récit écrit opére alors comme une confrontation de la personne a une «
version de sa réalité », qui peut I'’émouvoir, la déstabiliser, ou au contraire, avoir un effet
émancipatoire. Se pencher sur le quotidien des familles, dans la mesure ou cet exercice
co-construit une version de la réalité, peut donc poser des problémes éthiques
particuliers. Une chose est de mieux faire connaitre, une autre chose de participer a
I'activité existentielle des personnes (qui connaissent en I'occurrence des difficultés). Cela
pose des problémes de responsabilité, que la construction soit positive ou négative. Nous
serons attentifs a cette dimension.

Il peut également s’avérer délicat de vouloir rencontrer plusieurs membres d’'une méme
famille sans risquer de perturber I’équilibre existant, alors que les conditions de cet
équilibre ne sont pas connues. Sur ce point, de nouveau, c’est au cas par cas, que nous
déciderons s’il est opportun ou pas de rencontrer les différents membres d’une famille, a
partir d’'une évaluation des risques ou difficultés que la rencontre pourrait créer dans la
famille. Dans tous les cas, le récit écrit initialement par I'un des membres ne sera pas
partagé avec les autres membres de la famille (de l'initiative des chercheurs, bien sir la
personne elle-méme est libre de partager son récit). lls pourront également modifier leur
récit s’ils en font la demande, ces récits restant leur propriété.

[La charte éthique dans son entiéreté est située en annexe 6.6.]
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Enfin, lors de cette phase exploratoire, nous avions, avec les 4 parents et le professionnel
impliqué, retravaillé « I'appel a participation » (cf. annexe 6.5.) et ce de nouveau via des
itérations multiples entre un texte que nous leur proposions, des critiques qu’ils nous ont
faites, tres précises, et qui nous ont amenés a transformer I'appel, dans son contenu et sa
forme.

Travail sur « I'appel a participation » avec les parents et le professionnel ayant participé
a la phase exploratoire, exemple du débat autour du titre :

[Suite a la réunion du 16 décembre 2020, aux discussions sur « I'appel a récits » que nous
avions proposé, et a la phase exploratoire, nous proposons un nouveau document. Nous
proposons de passer « d’un appel a récits » a « un appel a participer a une recherche ». Le
titre du document est :

« Polyordinaires. Parents et enfants hier, aujourd’hui et demain. Produire I'ordinaire, un
travail politique au quotidien » — Proposition de participation a une recherche

A la fin de la phase exploratoire, nous organisons une réunion avec les personnes qui y ont
participé, pour faire un bilan de cette phase et discuter de la suite. Nous discutons
notamment de ce nouveau document « appel a participation », destiné, comme le
précédent a étre diffusé afin de solliciter et d’intéresser des familles pour participer a
I’enquéte et la recherche. Ce document a fait I'objet de discussions portant sur différents
points, dont son titre, nous retranscrivons ici quelques-unes de ces critiques, émises par le
parent ou le professionnel, afin de représenter a notre lecteur le type de discussions qui
ont constitué notre démarche participative :

- C’est une proposition de participation a une recherche, mais une recherche sur quoi,
pourquoi, pour qui, dans quel but ?

- Le document est trop théorique. Méme le titre pourrait en faire fuir plus d’un. Il faut
le rédiger de maniére a le mettre plus a la portée des personnes. [...] Le titre :

« Polyordinaire, parents et enfants hier aujourd'hui et demain. Produire I'ordinaire un
travail politique au quotidien ». Ca, ¢ca ne veut rien dire pour le commun des mortels.
C'est le titre de la recherche, mais pour « appater » des familles qui vont participer... ?
« Proposition de participation a une recherche », mais sur quoi ? ... sur le quotidien
des familles qui ont un enfant en situation de polyhandicap.

- Quand il est proposé de passer d’un « appel a récits » a un « appel a participer a une
recherche », conceptuellement, c'est clair. Cela permet de dire : « ce sera géométrie
variable, on n’est pas capable de vous dire aujourd'hui jusqu'olu cette participation
pourra aller ». Mais attention, dans I'écrit, « appel a participation des familles a une
recherche », si cela reste comme ¢a, de maniére extrémement non seulement
théorique, mais aussi « sans limite dans la participation a une recherche »... il va
falloir simplifier la rédactions et aussi, trouver des médiations pour beaucoup de
gens. Parce que méme si c'est simplifié a un moment donné, ce sera déja rebutant ou
trop intimidant pour des familles de se dire « je participe a une recherche ». Alors
qgu’étre impliqué pour une recherche, de telle maniére et telle maniére, et connaitre a
I'avance l'implication qu'on aura, c'est plus facile.
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-« Participer a une recherche », cela doit étre cadré.
Extraits notes de réunion, Myriam Winance, 19 mai 2021.

Suite a cette réunion et a ces critiques, nous reverrons notre copie, le titre proposé sera :
« Proposition de participation a une recherche sur le quotidien des familles dont I’'un des
membres est polyhandicapé. ». Présenté lors de la réunion du 5 octobre 2021, avec
I’ensemble des participants, ce document ne suscitera plus de critique.

Si la phase exploratoire de la recherche a permis de poser les bases de cette « méthodologie
par récits », celle-ci n’était ni « finie », ni « définie » a I'issue de cette phase. Elle a continué a
évoluer avec I'enquéte, en fonction de la maniere dont chaque chercheur et chaque parent
se la sont appropriée, en fonction aussi de I’évolution de chacun dans la recherche et en
fonction de la démarche réflexive et éthique que nous avons poursuivie. L'idée de centrer le
premier entretien, suite au récit écrit par le parent, sur « sa journée d’hier » est apparue en
cours d’enquéte. L'impossibilité de réaliser des entretiens avec les différents membres d’une
méme famille s’est confirmée en cours d’enquéte. D’une part, certains parents nous ont
indiqué qu’il n’était pas évident pour eux de solliciter leur proche :

Extrait de la réunion du 19 mai 2021, notes de Myriam Winance

Je ne peux parler qu’en ce qui me concerne... Je suis contente de parler de ma famille, de
me dévoiler... Mon point de vue n'est pas celui de mon mari ou de mon fils, ce n'est que le
mien, mais pour différentes raisons, ¢a va étre trés compliqué d'englober dans la
recherche plusieurs personnes de la méme famille, ne serait-ce que pour des questions de
temps, pour des questions aussi de de personnalité, pour des questions qui sont propres a
chaque personne. Autant j'aime parler de notre quotidien, autant par exemple mon autre
fils ne viendra jamais vous raconter sa vie, méme s'il est anonymisé... parce que... cela lui
est propre. Et mon mari peut-étre qu'il n'aura pas le temps de le faire ou peut-étre une
demi-heure au cours de I'année... et puis c'est tout, parce qu'il n'a pas la méme envie, la
méme disponibilité. Alors je n"apporte aucune réponse... ce sont juste des questions et
des réflexions a haute voix en partant de mon expérience personnelle (une mére).

D’autre part, cette impossibilité a résulté de la mise en ceuvre de la démarche participative.
En effet celle-ci reposait sur la participation des parents impliqués dans I’enquéte et
supposait que I'on puisse, lors des réunions ou des ateliers, partager les récits ou des extraits
des récits des uns et des autres. Or, si I'acte méme de raconter son quotidien pouvait
potentiellement déstabiliser le parent, le confronter a un récit d’un de ses proches (certes
anonymisés, mais néanmoins reconnaissable pour un proche dans un collectif réduit),
différent, et potentiellement divergent, nous semblait potentiellement encore plus
déstabilisateur, et donc problématique. L'équipe de recherche a dés lors décidé
d’abandonner cette idée, et de constituer des récits a partir d’une voix, celle du parent qui
avait manifesté son intérét a participer.
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Ainsi, au moment ou nous rédigeons notre rapport, nous vous présentons ci-dessous, la
méthodologie que nous avons utilisée, mais celle-ci, telle que présentée, est I'aboutissement
d’une lente élaboration, opérée a travers des échanges multiples entre les différents acteurs
de la recherche. C’est donc a posteriori que nous pouvons décrire cette méthodologie®?.
Cette « méthode par récits » a consisté :
-a proposer aux parents intéressés de commencer le processus d’enquéte par I'écriture
d’un texte sur une séquence de leur quotidien.
-a réaliser ensuite des entretiens avec le parent. Ces entretiens ont été réalisés
systématique par un binébme de chercheur :
-le premier entretien s’appuyait sur le texte écrit par le parent et était centré sur
I'une des thématiques suivantes : la journée d’hier (lorsque la personne vivait
chez ses parents), le dernier weekend passé avec la personne polyhandicapée
(lorsque celle-ci vivait en internat en revenant chez ses parents le weekend),
I’histoire de la personne polyhandicapée et de sa famille.
-cet entretien a été réécrit par les 2 chercheurs, sous forme d’un récit, envoyé au
parent concerné pour qu’il puisse le relire et y réagir. Cette restitution du récit
s’est faite sous format écrit. Dans un seul cas, pour une mere dont le francais
n’était pas la langue maternelle, il a été fait sous forme audio.
-lorsque c’était possible, d’autres entretiens ont été réalisés pour compléter le
récit, notamment pour explorer I’évolution du quotidien au cours de I'histoire de
la famille. D’autres thématiques ont pu étre explorées, comme les vacances.
Chaque entretien a donné lieu, comme le premier, a I’écriture d’un récit, restitué
au parent concerné.

L'appel a participer a la recherche a été diffusé via différents canaux : par les participants au
groupe de réflexion sur la recherche, via les établissements et services accueillant des
enfants ou adultes polyhandicapés (dont certains ont accepté d’imprimer I'appel et de le
glisser dans le carnet de liaison des personnes). Cela a permis la réalisation d’une premiere
vague d’enquéte, entre octobre 2021 et octobre 2022. Ayant ensuite du mal a compléter
notre échantillon, nous avons fait appel a un médecin spécialisé qui a accepté de
transmettre et de solliciter certaines des familles de sa patientele. Une seconde vague
d’enquéte a ainsi eu lieu entre janvier 2023 et octobre 2023. L’'enquéte s’est donc étalée sur
2 ans (octobre 2021-octobre 2023).

12 Cela est sans doute vrai pour toute recherche. La méthode se définit au fur et 8 mesure de la recherche,
néanmoins, dans le cas d’une recherche participative, cette élaboration engage et s’opere a partir de
positionnements différents, qu’il est intéressant de retracer et de maintenir, au lieu de les couvrir dans une
présentation définie.
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Au total, 63 entretiens ont été réalisés avec 28 « familles », dont 57 ont donné lieu a une
restitution au parent sous forme d’un récit'3. 1 3 5 entretiens ont été réalisés avec les
parents, dans la majorité des cas, 2 ou 3. Ci-dessous, un tableau synthétique des entretiens
réalisés indiquant le nombre d’entretiens réalisés et avec quel membre de la famille :

Meére 18
Pére 2 1 6
Mére et pére 5 2 12
Mére et/ou pére 3 3 8
et enfant(s) 4 1
5 1

Les récits que nous avons produits, a partir de ces entretiens, et qui constituent tant une
production de la recherche, que le matériel que nous analysons, présentent une certaine
unité, mais restent, et c’est aussi leur intérét, divers et singuliers. Ces récits sont I'un des
« résultats » de la recherche.

2.3.3. Composer I’échantillon pour I'enquéte : entre enjeux scientifiques et politiques

La définition de la population d’enquéte et de I’échantillon a été I'objet de discussions entre
les différents acteurs de la recherche : chercheurs, parents, professionnels. Ces discussions
ont émergé des la premiere réunion de lancement de la recherche, en octobre 2020, et ont
été présentes tout au long de la premiére année du projet. Mais elles sont devenues plus
aigués a I'automne 2021, c’est-a-dire a I'issue de la phase exploratoire, au moment ol nous
devions lancer 'enquéte méme aupreés des parents. Ces discussions ont eu lieu
essentiellement sous forme d’échanges mails, sur la liste de diffusion de la recherche
Polyordinaire. Nous synthétisons ici ces discussions et les déplacements qu’elles nous ont
amenés a faire. Le lecteur trouvera en annexe (annexe 6.7.) la note définissant I’échantillon.

Initialement, la recherche a été présentée par la coordinatrice comme portant, dans le
prolongement de ses précédents travaux, sur les personnes atteintes de plusieurs
déficiences. L'argument justifiant la définition d’un échantillon large de personnes

« atteintes de déficiences multiples » était triple. Tout d’abord, comme elle I'avait montré
dans ses précédentes recherches, la catégorisation des personnes atteintes de plusieurs
déficiences, comme polyhandicapées ou atteintes d’un handicap rare par exemple, était en
partie liée aux modalités des prises en charge des personnes, la catégorisation d’une
personne pouvant varier en fonction de sa trajectoire ou des pratiques des professionnels.
Ensuite, ces catégories avaient des frontiéres floues, une personne pouvant parfois étre
catégorisée comme telle ou telle en fonction des professionnels ou des parents. Il s’agissait
donc pour les chercheurs d’adopter une posture inductive, observant comment ces
catégories étaient mobilisées par les acteurs, pour qualifier les personnes, et non de se

13 Quelques entretiens n"ont pas donné lieu a I'écriture d’un récit car ils ont consisté & « cléturer » le processus
de recueil du récit et a interroger le parent sur le récit produit. Un processus de pseudonymisation a été mené
pour I'ensemble des récits.
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prononcer sur la catégorisation méme des personnes. Enfin, cette définition large permettait
d’introduire des éléments de contraste entre les situations, faisant apparaitre a la fois des
transversalités aux situations et des spécificités. Néanmoins, rapidement, des professionnels
et parents ont émis un certain nombre de critiques portant a la fois sur I'usage d’une telle
terminologie et sur la définition de I’échantillon qui en découlait.

Concernant l'usage de cette dénomination, trop floue, les participants ont indiqué qu’elle ne
permettait pas de désigner les personnes polyhandicapées et que les parents d'enfants
polyhandicapés ne se reconnaissaient pas dans l'usage de ce terme. Concernant la définition
de I’échantillon sous-tendue par cette terminologie, selon les participants, cette
terminologie englobait potentiellement une trop grande diversité de personnes, et surtout
des personnes présentant des caractéristiques extrémement différentes, ayant des capacités
et des possibilités de développement trés différentes (en termes cognitif notamment). En
lien avec cette critique, ils ont pointé les conséquences pratiques pour les familles, d’une
telle définition, trés large, et les risques de mésusage politique de la recherche. Au niveau
pratique, inclure les personnes polyhandicapées dans un échantillon plus flou et large de

« handicaps multiples » risquait de nous conduire a ne pas suffisamment rendre compte de
I'importance, de la diversité et de la technicité des aides dont les personnes polyhandicapées
et leurs familles ont besoin (au niveau médical, éducatif, social). Au niveau politique, le
risque était que la recherche soit utilisée pour défendre des solutions d’accompagnement,
potentiellement adaptées pour certaines personnes plurihandicapées ayant certaines
capacités motrices et cognitives, mais inadaptées pour des personnes polyhandicapées.
Enfin, 'une des participantes a attiré notre attention sur le consensus qui se dégageait des 4
définitions récentes du polyhandicap (du GPF, décret 2017, PNDS et HAS) et qui conduisait a
reconnaitre le polyhandicap comme étant une entité syndromique spécifique, associant des
déficiences cognitives et motrices, séveres, liées a une lésion cérébrale précoce et
produisant une restriction importante de 'autonomie et des modalités de communication. A
travers leurs critiques, les participants nous ont incité a resserrer I’échantillon sur une
population plus restreinte et a clarifier le profil des personnes retenues pour I'enquéte.

Ainsi, sur base de ces discussions, nous avons décidé de recentrer la recherche sur les
personnes polyhandicapées —dans |'acception de la définition clinique rappelée ci-dessus en
introduction—, et sur des personnes présentant des entités cliniques tres proches c’est-a-dire
un tableau de déficiences multiples et une restriction importante de I'autonomie.
Restreindre ainsi I’échantillon permettait de répondre aux critéeres scientifiques de
constitution d’un échantillon en méthode qualitative (unité et homogénéité, mais aussi
contrastes) et de répondre aux enjeux politiques soulevés par les parents et les
professionnels. Pour définir ces deux profils cliniques, ressortant du polyhandicap ou
proches du polyhandicap, la coordinatrice s’est appuyée sur |'expertise de Marie-Christine
Rousseau. Ensemble, elles ont construit une grille permettant a la coordinatrice, lorsqu’elle
était contactée par un parent souhaitant participer a la recherche, d’évaluer, a partir de la
réponse a du parent a quelques questions simples, si son enfant était polyhandicapé ou
atteint de déficience multiple et présentant une restriction importante de I'autonomie —dans
quel cas, ce parent et son enfant pouvaient étre intégrés a I’échantillon—, ou si son enfant
sortait du cadre défini. Nous reproduisons dans I'encadré, I'extrait de la note relative a la
constitution de I’échantillon, qui clarifie la composition et constitution de I’échantillon.
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Extrait de la note « Définition de la population de personnes pour I'enquéte
Polyordinaires », M. Winance, 27 janvier 2022.
(La note compléte constitue I'annexe 6.7.)

Clarification du profil des personnes incluses dans I'enquéte
Comme je I'ai indiqué ci-dessus, il a été décidé d'inclure dans I'enquéte:
> Principalement des personnes polyhandicapées, au sens clinique. Nous pouvons
remarquer les définitions tant cliniques (HAS et PNDS) qu’administratives
(décrets ESMS) ont pour socle commun de définir le polyhandicap comme la
conséquence définitive d’'un désordre, d’'une anomalie ou d’une lésion survenue
sur un cerveau en développement ou immature entrainant :
e une déficience mentale sévere a profonde avec restriction extréme des capacités
de communication et de relation
e un déficit moteur grave avec réduction extréme de I'autonomie et de la mobilité.
La grille que nous proposons ci-dessous résulte de ce constat.

» Certaines personnes atteintes de déficiences multiples et présentant une
restriction extréme de I'autonomie, personnes qui se situent a la frontiére ou a
la marge de la définition du polyhandicap. Pour ces personnes, il s'agit d'inclure
des personnes qui présentent les caractéristiques suivantes:

- Déficiences multiples (notamment motrices et cognitives) et intriquées
- Déficiences d'apparition précoce (avant 6 ans)
- Difficultés importantes de communication, absence de langage verbal ou
langage verbal trés restreint, compréhension symbolique minimale
- Besoin d'aide important dans la vie quotidienne (besoin d'aide pour les
actes du quotidien, besoin d'une présence permanente)
Ces caractéristiques garantissent que la double contrainte (contraste/similarité) soit
respectée dans la logique de constitution de I'échantillon. Ces situations partagent avec
les situations de polyhandicap une dépendance importante, des besoins permanents
d'accompagnement, et des soins parfois trés techniques. Elles s'en distinguent car elles
incluent des personnes présentant une plus grande diversité de capacités (motrices ou
cognitives).

Au final, I'’échantillon inclut 30 personnes handicapées pour 28 familles (2 des familles ont 2
enfants handicapés). Ci-dessous, un tableau récapitulatif des profils de ces personnes, en
termes de handicap et d’age. Notons qu’il est parfois difficile, a partir des questions simples
définies avec Marie-Christine Rousseau, d’évaluer précisément le profil de la personne,
notamment lorsque les personnes sont tres proches du polyhandicap. La réponse a ces
guestions, complétée ensuite des informations récoltées en entretien, nous permet de
qualifier la personne comme polyhandicapée ou ayant un profil proche du polyhandicap,
mais cette qualification n’a pas valeur de catégorisation de la personne. Comme le montre
ce tableau, 2 tiers des personnes inclues dans I'’échantillon correspondent a la définition
stricte du polyhandicap, 1 tiers correspond a un profil proche. Cette partition néanmoins ne
suffit pas a décrire la diversité qui compose notre échantillon, et de maniére générale, la
catégorie des « personnes polyhandicapées ». Nous reviendrons, dans la suite du rapport,
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sur cette diversité, mais aussi sur certaines transversalités ou au contraire certaines
différences entre les profils et les situations.

Polyhandicapé Proche du
polyhandicap

| 0-10ans | 7 1 8
| 11-18ans | 7 4 11
| 19-29ans 2 3 5
4 2 6

20 10 30

Dans I'ensemble du rapport, nous utilisons le terme « polyhandicapé » lorsque nous parlons
de maniére générale des situations sur lesquelles portent cette recherche. Néanmoins, nous
veillerons a préciser le profil de chaque personne dont I'exemple est mobilisé, et nous
veillerons également a souligner certaines des caractéristiques qui distinguent ces situations
ou profils.

Les familles inclues dans I’échantillon présentent des caractéristiques socio-démographiques
variées, synthétisées dans le tableau suivant :

Familles (n=28)

Configuration familiale*
Famille "traditionnelle"
Famille recomposée
Famille monoparentale

17

Emplois¥* Mere Peére, beau-peére
Artisans, commercants et chefs d’entreprise - 3
Cadres et professions intellectuelles supérieures 6
Professions Intermédiaires 5
Employés
Ouvriers -

U w b

Retraités 3
Sans activité professionnelle 12
NSP 1

B N

*Famille : partie d’un ménage comprenant soit des personnes en couple et leurs enfants ou beaux-enfants, soit
un parent vivant sans conjoint avec son ou ses enfants. Dans ce dernier cas, on parle de famille
monoparentale. On distingue, au sein des couples avec enfants, les familles recomposées, lorsqu’au moins un
des enfants (mineur ou non) du logement n’est pas I'enfant des deux membres du couple, des familles

« traditionnelles » (si tous les enfants du logement sont ceux du couple).

¥ Nomenclature INSEE des professions et catégories socioprofessionnelles de 2003 (Niveau 1)

Les lieux de vie de ces familles sont aussi diversifiés, tant en termes de région qu’en termes
de milieu (urbain ou rural). Ci-dessous, une carte représente la diversité géographique de
I’échantillon :
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Pays de |a Loire
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Auvergne-Rhane-Alpes

Nombre de famille par région

(n=28) Nouvelle-Aquitaine

_| 16 lle-de-France
[ 5 Hauts-de-France
3 Auvergne-Rhone-Alpes

2Pays de lat Laire
T 1 Nouvelle-Aguitaine

Provence-Alpes-Cote d'Azur
1 Bourgogne-Ffranche-Comié

Created with mapchart.net

Carte réalisée par B. Bonniau

Afin de faciliter la lecture du rapport, et de permettre au lecteur d’avoir une vision
synthétique des situations des familles rencontrées, deux tableaux synthétiques ont été
ajoutés en annexe :

-un tableau synthétique des familles, classées par ordre alphabétique du pseudonyme du
parent rencontré, résumant I'histoire et la situation de la famille, reprenant un extrait du
récit du parent pour décrire la personne polyhandicapée ou plurihandicapée, et décrivant de
maniére simple son « profil clinique ». Annexe 6.1.

-un tableau des caractéristiques sociodémographiques des familles et de leur.s enfant.s
poly/pluri handicapé.s. Annexe 6.2.
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2.3.4. Les ateliers du polyordinaire : travailler collectivement les notions, éprouver les pistes
d’analyse

Sous-partie rédigée par L. Velpry et P. Vidal-Naquet

2.3.4.1. Croiser les savoirs

Lancés au début de la recherche, alors que s’achevait la phase exploratoire visant a stabiliser
la méthode d’enquéte par les récits, les ateliers ont été concus comme un dispositif qui
engagerait I'équipe menant la recherche, les parents et professionnels, dans une production
collaborative des savoirs concernant le « quotidien » des familles dont I'un des membres est
polyhandicapé.

Les acteurs sollicités dans le cadre de ces ateliers fondent leurs réflexions sur des sources
différentes. Les parents produisent en effet leurs réflexions a partir de leur propre
expérience du quotidien, les professionnels a partir de leurs interventions auprés des
personnes handicapées et des familles, les sociologues a partir de comparaisons et de «
mises en série » des situations qu’ils observent, qu’on leur raconte ou qui sont décrites dans
les travaux d’autres chercheurs. Ces différents savoirs rendent compte, chacun a leur
maniere et selon des points de vue différents, d’une réalité complexe. Les ateliers ont été
congus comme I'un des moments ou peuvent se croiser ces différents savoirs.

Six ateliers ont ponctué la recherche depuis décembre 2021. Le matériau principal utilisé
pour alimenter la réflexion et les débats était constitué de différents récits, parfois écrits
directement par un parent, la plupart du temps recueillis par des chercheurs, d’autres fois
encore discutés entre parent et chercheurs.

2.3.4.2. Fonctionnement des ateliers

Les six ateliers ont fonctionné de la facon suivante :

Ce sont les chercheurs qui, a partir des entretiens et récits recueillis et au fur et a mesure de
leur production, ont dégagé les thémes qui leur apparaissaient les plus pertinents. Ils ont
amorcé un début de problématisation et d’analyse pour les soumettre a la discussion dans
les ateliers, ceci afin d’associer les participants au travail d'élaboration de la réflexion, sans
attendre la fin de '’enquéte. Les discussions devaient permettre une prise en compte de
leurs réactions et, le cas échéant, d’infléchir les questions de recherche et le cadre d'analyse.

Chaque texte, entre cing et dix pages, était assortis soit d’extraits de récits soit encore de
verbatim puis envoyé aux participants (parents, professionnels) a I'avance. lls étaient ensuite
discutés dans des ateliers qui se sont tenus a la fois « en visio » et en « présentiel » pendant
deux heures trente environ. A I'issue de ces ateliers, des comptes-rendus étaient rédigés et
adressés a I'ensemble des participants a la recherche.

Thémes et problématiques abordées

Les ateliers ont été organisés autour de six thémes :
- L’équilibre familial
- Le rapport des familles avec le monde extérieur
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- La question de I'autonomie
- Les engagements

- Les objets (le matériel)

- Les fratries

Dés les premiers récits ont été mis en avant — de facon explicite ou implicite — la recherche
par les personnes interviewées, d'un « équilibre familial » qui permet a I'’ensemble d’une
maisonnée de fonctionner « sans perdre pied » malgré les contraintes et les aléas du
guotidien, liées entre autres au polyhandicap. Cette thématique de I'équilibre familial a été
celle du premier atelier. Un tel équilibre s'opére par la mise en balance des difficultés et
épreuves d’un coté et des moments plus fluides et plus agréables de 'autre. |l correspond a
une situation familiale ou chacun des membres trouve, individuellement, son compte et est
a méme de poursuivre ses propres activités, et ce alors méme qu’un membre de la famille
nécessite une aide constante. Il s'agit non seulement de rechercher cet équilibre, mais de le
maintenir; dans le flux du quotidien. Il n’est jamais acquis, se perd et se retrouve au fil des
jours.

Le second atelier a tenté de compléter I'exploration du fonctionnement intrafamilial de la
premiere séance, en abordant le rapport des familles avec leur environnement dans le cours
de la vie quotidienne. La présence d’une personne polyhandicapée dans le groupe familial
contribue a orienter les trajectoires de socialisation aussi bien de la personne handicapée
gue celle du reste de la famille. Le polyhandicap nécessite en effet une organisation
particuliére, variable selon les familles, dans lequel I'environnement peut-étre aussi bien une
difficulté qu’une ressource. Cette organisation participe du quotidien familial dans son
environnement. Elle concerne aussi bien les activités de veille et d’assistance de la personne
handicapée que I'aménagement de la vie sociale des différents membres de la famille. C’est
a documenter de telles trajectoires, au cours desquelles, la encore, I’équilibre est souvent
recherché, ici avec le « monde extérieur », que le second atelier a été consacré.

Les récits recueillis ont tendance a montrer que les membres de la famille s’attachent, par
diverses techniques et procédés, et a des degrés variables, a faire place a des formes
d’action et d’expression de la personne polyhandicapée a I'intérieur d’un cadre de vie
donné, et quand cela est possible, au-dela, en cherchant a élargir ce cadre. Si les taches
d’aide ou d’assistance sont réalisées pour assurer les besoins quotidiens de la personne
polyhandicapée, elles cherchent aussi a lui permettre de parvenir a une certaine autonomie.
Dans un troisieme atelier, nous avons abordé cette perspective comme un « souci » au triple
sens du terme : les parents semblent en effet avoir le souci de faire correspondre
I'assistance qu’ils apportent a la personne handicapée avec les besoins et attentes de celles-
ci. Un tel souci est a la fois une « attention » (ils sont attentifs a cette correspondance) mais
aussi une « intention » (ils souhaitent cette correspondance, car elle n’existe pas toujours).
En méme temps, ils agissent bien souvent sans étre assurés de cette adéquation. Le souci est
donc aussi une préoccupation, une inquiétude. Nous avons donc cherché a savoir comment
ce souci d’autonomie, sous ces trois angles, est mis en ceuvre, travaillé, éprouvé au sein de la
famille, en distinguant trois dimensions pour aborder cette question, a savoir la décision,
I’exécution et le projet.
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En contrepoint du souci d’autonomie, le quatrieme atelier a été consacré a la question des
engagements des différents membres du groupe familial. En effet, la situation de grande
dépendance de la personne handicapée et la charge qu'elle génére conduit les différents
membres de la famille a réorganiser, a réviser, parfois en profondeurs, leurs engagements
dans la vie sociale (qu'elle soit familiale, professionnelle, amicale...). Ceux-ci effectuent en
permanence des arbitrages qui concernent aussi bien les activités du quotidien que les
projets ou programme de plus longue portée. Selon les familles les engagements des uns et
des autres s’agencent différemment et leurs « équilibres » prennent des configurations
contrastées.

Le cinquieme atelier a été consacré a la question des objets techniques qui interviennent
dans l'assistance aux personnes polyhandicapées. Ces objets sont trés présents, a des degrés
divers, dans I'espace familial. lls sont une ressource qui permet ou facilite I'assistance et
allege le travail des aidants. Mais ils peuvent aussi compliquer ce travail a bien des égards en
raison de leur co(t, de la maintenance qu’ils nécessitent, de la technicité de leur
manipulation, de leur encombrement et de diverses autres contraintes. L’atelier a donc
cherché a examiner comment les objets techniques étaient gérés dans les familles en
prétant une attention particuliere a la coordination (ou non coordination) des usages entre
familles et institutions.

Le dernier atelier differe des précédents. En effet, il a été organisé en collaboration avec les
deux psychologues, M. Perrault et S. Lecuit-Breton, du CRMH. La thématique choisie pour
cet atelier, celle des fratries, |’a été en concertation avec elles. Cette thématique a été
choisie parce qu’elle constituait un point d’intérét commun des deux professionnelles et de
I’équipe de recherche, et une possibilité d’élargir la recherche que nous avions recentrée sur
I’aidant principal pour des raisons éthiques (voir ci-dessus). Nous avons élaboré une
premiere analyse des récits au prisme de la question des fratries, qui a ensuite été discutée
dans un atelier avec les parents. Dans cette grille, la notion de présence a été introduite
pour parler des relations entre freres et sceurs, dont I'un est polyhandicapé. La perspective
d’organiser un atelier avec des fréres et sceurs volontaires, sur la thématique de leur
expérience du quotidien avec leur frére ou sceur polyhandicapé, a été évoquée mais non
encore mise en ceuvre.

2.3.4.3. La fabrication des savoirs

La tenue de ces ateliers a eu des effets sur le processus de recherche, en accompagnant un
effort de problématisation continue.

La production collaborative a commencé en amont de |'atelier. Lors de I'élaboration du
document de travail, nous avons d{ formaliser et expliciter de premiéres intuitions d'analyse
des le début de la recherche, ce qui est inhabituel mais s'inscrit tout a fait dans la logique
inductive adoptée. Outre les échanges fructueux auxquels cela a donné lieu au sein de
I'équipe de recherche pour stabiliser la réflexion, le fait de rédiger un texte a l'intention des
parents et des professionnels nous a amenés a porter une attention particuliére au choix des
termes, aux facons de décrire leurs difficultés et de commenter leur récit et leur quotidien.
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Dans un second temps, lors de I'atelier, la discussion a opéré une mise a I'épreuve de la
problématisation en cours que proposaient les chercheurs a partir de leur analyse des récits.
Cette mise a I'épreuve, rendue possible par les expériences de chacun, par leurs vécus et par
le sens qui leur est donné, permettait de corriger, de clarifier et dans le meilleur des cas, de
consolider I'analyse en cours. De ce point de vue, les ateliers peuvent étre considérés
comme des instances de vigilance et d’alerte, qui ponctuent — ici a six reprises - le processus
de recherche.

Il faut souligner ici les différences de positions parmi les participants aux ateliers. L’équipe
de recherche, presque toujours au complet aux différents ateliers, est engagée dans la
production d’un savoir sociologique concernant le fonctionnement des familles dont I'un des
leurs est polyhandicapé. Relativement stabilisée par des statuts, des contrats, des
rémunérations, c’est elle qui porte le projet de recherche, qui méne I'enquéte, qui est
engagée dans |'écriture des récits, des propositions de thémes d'analyses ainsi que du
rapport de synthése, qui en garantit la confidentialité et en assure la diffusion. Par ailleurs,
les échanges au sein de I'équipe de recherche sont trés nombreux pendant tout le temps de
la recherche, que ce soit a I'occasion de réunions dédiées ou par messagerie électronique.
Enfin I'équipe peut consulter I'espace partagé numérique dans lequel sont rassemblés, entre
autres, tous les récits. Les participants (parents, professionnels) n’ont pas accées a cet espace
partagé, mais a un espace qui leur est spécifiqguement consacré et ol sont déposés les
documents produits dans le cadre de la démarche participative (dont quelques récits
pseudonymisés).

Les non-chercheurs (parents rencontrés, parents intéressés mais non rencontrés,
professionnels) invités aux ateliers, y participent en fonction de leur disponibilité et de leur
intérét. lls ne constituent pas un groupe stabilisé. lls ne sont pas non plus homogénes du
point de vue de leurs expériences du fonctionnement familial. Ces expériences sont tres
diverses aussi bien en raison des variations des déficiences, des capacités et incapacités des
personnes handicapées, qu’en raison des configurations familiales (age, milieu social,
composition familiale, localisation géographique etc.), des environnements et de la fagcon
dont sont vécues les expériences. Leurs propos s’appuient sur des vécus toujours singuliers
et n'ont donc pas vocation a étre représentatifs. A cela s’ajoute le fait que les parents qui
ont participé aux ateliers sont trés minoritaires, par rapport a I’'ensemble des parents
rencontrés. (Sur la trentaine de parents rencontrés, 12 ont participé aux ateliers, de facon
non réguliére ; 6 parents n’ayant pas participé a I'enquéte et 8 professionnels ont également
participé, de facon non réguliére, aux ateliers).

A noter aussi, que les ateliers se sont tenus sous forme « hybride », c'est-a-dire a la fois en
face a face et a distance, grace aux plateformes virtuelles de communication. Le systéme de
visioconférence a certainement rendu possible la participation a la recherche d’acteurs trés
dispersés géographiquement (entre Dunkerque et Grenoble) et qui auraient peut-étre eu
beaucoup de difficultés a se déplacer. D’une certaine maniere les plateformes ont favorisé la
collaboration. Cela dit, le systeme hybride refléte bien les différences de positionnement
entre I’équipe de recherche d’une part et les participants de I'autre (professionnels et
parents). La plupart du temps (mais pas toujours), les chercheurs étaient rassemblés dans le
méme espace, alors que les parents (et les professionnels) étaient plutot délocalisés et « en
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visio ». Autrement dit, chercheurs et participants partageaient la méme temporalité pour la
méme action (le temps de la réunion), mais pas le méme espace.

Formellement, la visioconférence permet de neutraliser la distance, en faisant comme si
tous les participants étaient rassemblés dans le méme espace et pouvaient échanger chacun
sur le méme mode. Il convient toutefois de souligner que les prises de parole en face a face
et celles qui se font a distance ne sont pas régies par les mémes normes. Les discussions en
face a face sont soumises a diverses régulations collectives, soit pendant la réunion elle-
méme (les interactions, le langage infra verbal), soit en dehors de la réunion (apartés,
échanges informels autour du café, du repas, en fin de réunion...). Autant de régulations qui
n’existent pas lorsque les participants sont seuls a domicile ou dans leur bureau, ont plus de
difficultés a « faire collectif » et ne peuvent pas non plus vraiment tenir compte des
réactions des co-présents et ajuster (et construire ?) leurs propos a ces réactions ou bien au
contraire redoubler de vigilance pour tenter de comprendre et de décrypter ce qui se passe
et se dit « en présentiel ».

Cet écart entre I'équipe de chercheurs d’un c6té, et les (quelques) participants de I'autre,
doit étre pris en compte pour qualifier le travail réalisé dans ces moments de regroupement.
Les ateliers n’ont pas produit, en eux-mémes, une « parole commune » qui aurait été
représentative des diverses situations familiales. En revanche, ils ont permis une
confrontation, un frottement des savoirs (sociologiques et d’expériences), une mise a
I’épreuve de ces savoirs. lls ont par conséquent alimenté un travail de recherche « inductif »
qui se modifie, en problématisation et en analyse, au fur et a mesure de I'avancement de
I'enquéte.

De leur c6té, les parents et professionnels, consultés sur leur intérét pour les ateliers (pour

ceux quiy ont participé) évoquent souvent la « prise de recul » que ceux-ci leur permettent,
méme si certains émettent des réserves sur le langage utilisé par les sociologues.

63



S%IReSP

Institut pour la Recherche
en Santé Publique

Notre recherche a abouti a différents types de résultats, que ce rapport de recherche
présente. Celui-ci est une premiére présentation de ces résultats. En effet, 'analyse des
données recueillies, trés riches, et de I’ensemble de la démarche, se poursuit, pour donner
lieu a des valorisations. En outre, nous allons prolonger la recherche par une deuxieme
recherche portant sur la participation sociale et la citoyenneté des personnes
polyhandicapées et de leur famille, financée par ’ANR.

Dans la suite de ce rapport, nous présentons trois types de résultat :

-les récits eux-mémes et le processus réflexif qu’ils ont engagé

-I’analyse du quotidien : le fonctionnement familial, le réle des « institutions », le sens de
I'ordinaire

-un retour sur la démarche participative

Ces résultats sont issus d’'une analyse thématique inductive, telle qu’elle est habituellement
pratiquée en recherche qualitative. Néanmoins, il est important de noter que cette analyse a
été réalisée a partir des récits produits et non des transcriptions des entretiens. Cette
réécriture des transcriptions sous forme de récits procédait déja elle-méme d’une analyse
thématique « légére », comme nous I'expliquons ci-dessous. Baser I'analyse sur les récits, et
non sur les transcriptions, peut, par moment nous conduire a renforcer la cohérence du
discours des parents, déja impulsée par I'entretien semi-directif.

3.1. Le quotidien des familles dont un des membres est polyhandicapé

3.1.1. La dépendance spécifique de la personne polyhandicapée

Rédigé par Myriam Winance
3.1.1.1. Ajuster le cadre analytique aux préoccupations exprimées par les uns et les autres

Nous I'avons rappelé dans l'introduction, les personnes polyhandicapées sont des personnes
atteintes de déficiences cognitives et motrices séveres, qui sont liées a une lésion cérébrale
précoce (dont I'étiologie est variée) et qui induisent une restriction importante de
I'autonomie, et de leurs capacités de perception de I’'environnement et de communication. A
ces déficiences et incapacités, s’ajoutent, le plus souvent, d’'importants problémes de santé :
épilepsie, problémes gastriques, respiratoires, orthopédiques, etc. Les personnes
plurihandicapées que nous avons inclues dans I’échantillon, présentent un profil proche :
elles sont atteintes de plusieurs déficiences, leur « autonomie dans la vie » est trés réduite,
et si certaines ont des moyens de communication alternatifs, leurs capacités a communiquer
sont également réduites et entravées. Les personnes polyhandicapées ou plurihandicapées
proches de ce profil, sont extrémement dépendantes : elles ont besoin d’aide au quotidien
pour les actes essentiels, et plus largement, pour toute activité sociale. A plusieurs reprises,
et plus spécifiqguement lors d’un atelier de réflexion consacré au « souci d’autonomie » (14
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octobre 2022), plusieurs participants ont souligné I'importance et la spécificité de cette
dépendance qui caractérise la personne polyhandicapée.

Au cours de cet atelier, nous proposions d’explorer la maniére dont les parents tentent,
lorsqu’ils aident la personne, de « faire place a des formes d’action et d’expression de la
personne polyhandicapée a l'intérieur d’un cadre de vie donné » (Livia Velpry et Pierre Vidal
Naquet, document de préparation du 3°™¢ Atelier, octobre 2002). Cette question avait
émergé pour les chercheurs, au cours de la réalisation des entretiens et de la réécriture des
récits, elle était ancrée dans cette expérience. Pour explorer cette question, nous proposions
de mobiliser le terme « souci d’autonomie ». Celui-ci désignait a la fois « l'intention des
parents de faire correspondre I’assistance qu’ils apportent a la personne a ses besoins et
attentes, leur attention a le faire en pratique, et la préoccupation que cela induit pour eux
(I'inquiétude liée au doute, persistant, sur le fait d’étre arrivés ou pas a répondre aux attentes
de la personne, a ses souhaits) » (Livia Velpry et Pierre Vidal-Naquet, document de
préparation du 3¢ Atelier, octobre 2002). Pour penser ce souci, nous nous appuyions sur le
cadre conceptuel issu de I'éthique du care (Garrau & Le Goff, 2010; Garrau & Le Goff, 2012;
Paperman & Laugier, 2006), qui n’oppose pas autonomie et dépendance. Au contraire, les
chercheuses de ce courant pensent une autonomie relationnelle qui s’ancre toujours dans
des relations d’interdépendance, et ce pour tout sujet. Selon cette approche, nous sommes
tous vulnérables -et dépendants- car nous avons tous besoin, pour vivre, de 'aide et du
soin/care des autres!4, En réaction a cette approche, plusieurs participants a I’atelier ont
souligné I'importance de la dépendance extréme qui est celle de la personne
polyhandicapée : qui, pour elle, a une dimension vitale. Ils ont insisté sur la spécificité de
cette dépendance, distincte de la dépendance commune qui caractérise toute personne :

Extrait du compte-rendu de I’Atelier du polyordinaire #3 du 14 octobre 2022.

Les parents ont réagi vivement a ce cadre conceptuel, soulignant que, pour eux, ce cadre
relativise (ou nie?) le cas de I'extréme dépendance, la dépendance des personnes
polyhandicapées : on ne peut pas dire que nous sommes « tous » dépendants : les
personnes polyhandicapées sont dépendantes pour vivre et survivre, boire et manger,
satisfaire leurs besoins vitaux.

Extraits des notes de I’atelier, Myriam Winance
Voici deux réactions qui sous-tendaient ce propos, synthétisé dans le compte-rendu de
I'atelier :

Une mere : « Concernant la notion de dépendance, je ne suis pas tout a fait d'accord dans
le sens oU, effectivement, on est tous dépendants de quelque chose, de quelqu'un, d'un
systéme, bien sir, mais la particularité des personnes polyhandicapées, c'est d'étre
dépendantes pour pouvoir vivre, survivre. Sans assistance et sans aidant, elles meurent.
Alors que nous, on est tout de méme capables, méme en étant dépendants, de satisfaire a

1 Dans ce courant théorique, de I'éthique du care, et les nombreux travaux qui ont repris la notion de care,
celle-ci a souvent une acception trés large et englobe une diversité d’activités d’aide et de soin. En outre, le
terme anglais désigne également la sollicitude, I'attention a. (Brugere, 2009). Cette dimension englobante de la
notion est I'une des critiques qu’on peut lui faire. Englobant toute activité d’aide, ainsi que la sollicitude, elle
écrase la diversité des pratiques englobées, et la spécificité de certaines d’entre elles.
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nos besoins vitaux, de boire, de manger sans l'aide de quelqu'un, ce qui n'est pas le cas
des personnes polyhandicapées. C'est quelque chose de trés spécifique. Et je trouve que
¢a va un peu dans le sens de cette volonté d'égalité absolue : « On est tous pareils », et de
négation de la différence. En fait, non, les personnes polyhandicapées sont
particulierement dépendantes, tres différemment de nous, et sont différentes, et ce n'est
pas une situation due a un environnement, c'est quelque chose qui les constitue. »

Une autre mére : « [C]'est la question de l'interdépendance avec une personne
polyhandicapée, [qui] est énorme. Parce qu’on est dans la relation émotionnelle, dans le
toucher aussi, dans le corps a corps, aussi beaucoup, c’est comme s'il y avait une tension,
enfin, moi je le vis comme ¢a, mais ¢a apparait... [c’est] comme si cette interdépendance,
en fait, était extrémement compliquée pour penser I'autonomie, aussi bien pour le parent,
pour I'aidant, que pour la personne. C’'est... pas un frein mais en tout cas, c'est un
parameétre qui me parait étre quelque chose de trés trés complexe, et qui peut nuire...
enfin nuire, quand je dis nuire, c'est... parce qu'en fait, c'est le toucher, les émotions, ¢a
passe beaucoup par le toucher, et pas systématiquement par la parole, c’est le toucher, le
regard et tout ca... c'est trés complexe, et c'est pour ¢a que je I'assimile un peu a cette
guestion d'interdépendance entre les deux qui me parait quelque chose de tres spécifique
dans le polyhandicap. »

Lors de cet atelier, les participants ont également insisté sur le fait que les personnes
polyhandicapées avaient des capacités d’action : avaient des moyens d’exprimer ce qu’elles
voulaient (par la contestation, la résistance, I'expression d’un bien-étre), mais que ces
capacités supposaient, symétriquement, des capacités et une adaptation de leur
environnement pour les comprendre. La dimension émotionnelle, déja mentionnée lors des
précédentes réunions, a de nouveau été évoquée (cf. citation ci-dessus d’une mere), comme
étant a prendre en compte pour penser la dépendance et I'autonomie des personnes
polyhandicapées, et de leurs proches.

Ces réactions nous ont amenés a réfléchir a la spécificité de la dépendance de la personne
polyhandicapée et a repenser le lien entre dépendance et autonomie. Pour ce faire, nous
proposons de mobiliser la pensée d’E. Kittay, qui, tout en se situant dans I'éthique du care et
donc, dans une pensée relationnelle de I'autonomie, évoque la dépendance spécifique de la
personne polyhandicapée. Nous articulerons sa pensée avec la notion de présence, qui
permet de rendre compte de la capacité d’action de la personne. Plus largement, mobiliser
cette notion, de présence, nous permettra de rendre compte des maniéres d’exister
ensemble des parents et de leurs enfants polyhandicapés, et de se faire exister comme
partenaires de l'interaction.

E. Kittay (Kittay 2019) est une philosophe située dans le courant de I'éthique du care, mais
qui a ancré sa réflexion dans son expérience, celle d’étre mere d’une enfant polyhandicapée,
aujourd’hui adulte, Sesha. Dans la lignée de ce courant, rappelée ci-dessus, elle pense le
sujet comme un sujet fondamentalement relationnel et dépendant : « nous sommes tous
I’enfant d’une mére » (Kittay, 1999, p. 23). A ce titre, nous avons tous eu besoin, pour vivre,
du soin d’'une mere. Comme les théoriciennes de I'éthique du care, elle met I'accent sur
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I'interdépendance qui nous permet, a tous, de vivre au quotidien, mais qui, selon elle,
s’enracine dans une dépendance inévitable :

“Dependency is found not only in the case of a young child who is dependent on a
mothering person. A boss is dependent on his or her secretary. Urban populations are
dependent on agricultural communities. Persons on farms are dependent on electrical
workers. Professors are dependant on janitors, and janitors are dependent on
engineers. And so on. We are all interdependent (italiques dans le texte).

My point is that this interdependence begins with dependence. It begins with the
dependency of an infant, and often ends with the dependency of a very ill or frail
person closed to dying. The infant may develop into a person who can reciprocate
care, an individual upon whom another can be dependent and whose continuing needs
make her interdependent whit others. [...] But at some point, there is a dependency
that is not yet or no longer an interdependency. By excluding this dependency from
social and political concerns, we have been able to fashion the pretense that we are
independent — that the cooperation between persons that some insist is
interdependence is simply the mutual (often voluntary) cooperation between
essentially independent persons. The argument of this book is that our mutual
dependence cannot be bracketed without excluding both significant parts of our lives
and large portions of the population from the domain of equality.” (Kittay, 1999, p. xii).

Traduction (notre traduction) :

« La dépendance ne se retrouve pas seulement dans le cas du jeune enfant qui dépend
d'une personne nourriciere. Un patron dépend de sa secrétaire. Les populations
urbaines dépendent des communautés agricoles. Les personnes qui travaillent dans les
fermes dépendent des électriciens. Les professeurs dépendent des concierges, et les
concierges dépendent des ingénieurs. Et ainsi de suite. Nous sommes tous
interdépendants (italiques dans le texte).

Ce que je veux dire, c'est que cette interdépendance commence par la dépendance.
Elle commence par la dépendance du nourrisson et se termine souvent par la
dépendance d'une personne tres malade ou fragile, sur le point de mourir. Le
nourrisson peut devenir une personne capable de réciprocité, une personne dont une
autre peut dépendre et dont les besoins continus la rendent interdépendante des
autres. [...] Mais a un moment donné, il y a une dépendance qui n'est pas encore ou
qui n'est plus une interdépendance. En excluant cette dépendance des enjeux sociaux
et politiques, nous avons pu faire croire que nous sommes indépendants - que la
coopération entre personnes, que certains qualifient d'interdépendance, n'est que la
coopération mutuelle (souvent volontaire) entre des personnes essentiellement
indépendantes. L'argument de ce livre est que notre dépendance mutuelle ne peut
étre mise entre parentheses sans exclure du domaine de |'égalité a la fois des
séquences significatives de nos vies et de larges portions de la population ». (Kittay,
1999, p.xii).

L'autonomie ou I'indépendance est pour elle une fiction qui repose sur la mise entre
parenthése de la dépendance inévitable et constitutive de tout sujet : qui a eu ou aura
besoin de I'aide, du soin/care, des autres pour vivre. Mais si E. Kittay pense la dépendance
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inévitable et constitutive de toute personne, elle pense également, a partir de son
expérience de mere d’une personne polyhandicapée, la dépendance spécifique de sa fille et
I'interdépendance spécifique qui les unit, elle et sa fille (Winance, 2024, pp. 61-72).

En effet, I'analyse de son expérience I'ameéne a distinguer deux formes de dépendance. La
premiere est ce qu’elle appelle la dépendance inévitable (de sa fille polyhandicapée, du
bébé, de la personne agée dont les capacités se réduisent) liée a des facteurs biologiques :
au besoin vital d’aide de certaines personnes. La seconde est la dépendance secondaire ou
dérivée des aidants. Cette dépendance secondaire repose sur la responsabilité morale de ces
aidants a aider leur proche. Elle est secondaire car elle découle de la dépendance inévitable
de la personne aidée. Enfin, elle est une forme de dépendance car elle place I'aidant dans
une position de vulnérabilité. Pour répondre au besoin d’aide de la personne a aider, 'aidant
doit se mettre a son service, a son écoute, et ce faisant, est rendu incapable de subvenir a
ses propres besoins, et donc, également mis dans une position de vulnérabilité. En ce sens,
la vulnérabilité est une condition partagée par la personne aidée et la personne aidante,
mais distincte en fonction des positions, d’aidé ou d’aidant. Les dépendances des uns et des
autres, inévitables ou secondaires, sont intriquées et articulées. D’ou la nécessité, pour elle,
de penser une justice sociale qui prennent en compte ces relations de dépendance
intriquées, c’est-a-dire le travail de soin/care qu’elles induisent et les travailleurs du
soin/care (professionnels ou non). Mais si la vulnérabilité de I'aidé et de I'aidant est une
condition partagée, la vulnérabilité de I'aidant est d’autant plus forte que la dépendance de
I'autre a son égard est importante. La dépendance de la personne polyhandicapée est, de ce
point de vue et pour E. Kittay, trés spécifique : elle la qualifie de dépendance extréme, et ce
pour deux raisons (Kittay, 2019).

Premierement, cette dépendance est extréme dans la mesure ou sa fille ne peut rien faire
seule et est dépendante du soin apporté par les autres pour tous les actes de sa vie.
Deuxiemement, elle est extréme dans sa durée : sa fille, devenue adulte, est restée
dépendante des autres et le sera tout au long de sa vie. Dans leur cas, de sa fille et d’elle, les
positions « aidants » et « aidés » de la relation de dépendance ne s’inverseront jamais : sa
fille restera celle qui a besoin d’aide et ne pourra jamais devenir |'aidante de sa meére
vieillissante (et ayant, peut-étre, besoin d’aide). Ainsi, la dépendance des personnes
polyhandicapées est spécifique car c’est une dépendance dure et durable. Corrélativement,
la dépendance, secondaire, de leurs aidants est également spécifique.

L’analyse sociologique que nous avons menée, a partir des récits du quotidien, nous
permettra de nuancer la pensée d’E. Kittay, et de décrire, empiriquement, cette intrication
des dépendances, de |'aidé et de I'aidant, et plus largement de I'ensemble des membres de
la famille. Nous montrerons comment ces dépendances s’articulent et s’ajustent, et
permettent ou pas I'autonomie des différents membres de la famille et I'équilibre familial
dans le quotidien. Pour analyser cette dépendance spécifique de la personne
polyhandicapée et l'intrication spécifiques des dépendances des différents membres de Ia
famille, nous proposons d’articuler la pensée d’E. Kittay avec la notion de présence, telle que
nous I'avons mobilisée dans nos précédents travaux, comme une présence-absence
paradoxale (Winance, 2021) et telle qu’analysée par M. Bessin, comme présences sociales
(Bessin, 2014).
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Dans nos précédents travaux, portant sur les récits publiés de parents d’enfants
polyhandicapés, nous avons analysé la présence de la personne polyhandicapée comme
étant une « présence-absence » paradoxale. Comme nous le verrons dans la section
suivante, pour les parents et plus largement, 'entourage, de la personne polyhandicapée, il
existe une incertitude sur ce que percoit, comprend, sent, pense, etc. la personne
polyhandicapée, incertitude qui par moment fait douter le parent que son enfant soit avec
lui, alors que son corps, lui, est incontestablement présent, soit de maniere discréte (lorsqu’il
ne se manifeste pas), soit de maniére débordante (lors des crises diverses, épilepsie,
douleur, etc.). D’ou le paradoxe ou I'ambivalence de la présence de la personne
polyhandicapée, qui est une présence physique et une incertitude, voire une absence,
morale. Sophie Chevillard Lutz, écrivait, a propos de sa fille Philippine, polyhandicapée : « La
vie de Philippine est trés déconcertante: il ne se passe rien apparemment. [...] Elle reste des
journées entiéres a remuer simplement les mains ou la téte. Je n'ai pas le courage nécessaire,
et surtout mes efforts pour l'occuper semblent ne mener a rien. Son corps grandit, mais pas
ses capacités mentales ou motrices. Elle est juste une présence dans la maison, la plupart du
temps toute paisible (Chevillard Lutz, 2007, p.29 et suivantes). ». L’analyse des récits
produits avec les parents dans le cadre de Polyordinaire nous permettra de compléter cette
analyse et de montrer que cette présence, qui est ambivalente et peut, par moments, étre

« une simple présence » est, a d’autres moments, une présence active, qui fait agir les
autres.

M. Bessin (Bessin, 2014) a lui utilisé la notion de présences sociales pour explorer la notion
de care/soin en y introduisant une dimension temporelle. Il mobilise cette notion pour
analyser la maniére dont le care/soin se déploie dans le temps a travers des modalités ou
des formes de présence différentes. Car si le care/soin se réalise dans 'interaction avec une
personne, c’est-a-dire a travers une présence physique et un corps-a-corps situé, dans un
lieu et un moment précis, il ne se réduit pas a cette interaction, mais la dépasse ou la
déborde. Il existe d’autres manieres d’étre présent pour autrui, a la place d’autrui, ou avec
autrui, en situation ou a distance, physiquement ou moralement, que I'on articule avec la
présence physique dans l'interaction et le moment. La notion de présence sociale « permet
d’aborder la nature de I'engagement dans I’activité, qui peut se faire sur plusieurs fronts a la
fois » (Bessin, 2014, p. 4). La présence, parfois, s'exerce au travers de I'absence ; elle peut
étre une simple présence ou une présence intense. Elle peut se déployer sous la forme d’un
soutien, mais aussi sous celle de la protection ou de la surveillance. Et elle n’est pas
dépourvue d’ambivalences, dans la mesure ou ses effets peuvent étre bénéfiques, mais aussi
maléfiques'®. Mobiliser cette notion le conduit a préciser le care/soin en termes de
synchronisation et d’ajustement, des présences des uns et des autres, des uns aux autres.
Etre attentif a 'autre, c’est ajuster sa présence et son rythme, a celle et a celui de I'autre.

Ainsi, le care/soin reléve du kairos, du bon moment, celui-ci étant le « fruit d’un jugement en
situation prenant en compte les protagonistes, les normes et les valeurs qui y sont engagés,
mais aussi les conséquences que I’action implique, a tous les niveaux. Il releve du rapport a
I'autre, de I'anticipation et de la responsabilité, tout en étant conditionné par la

disponibilité. » (Bessin, 2014, p.4). Nous verrons, tout au long de ce rapport, comment les

15 Le soin n’est pas toujours « bon », ni « bon » par lui-méme, un excés de soin peut avoir des effets négatifs
pour la personne.
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parents sont engagés'® dans ce soin, et déploient cet engagement a travers le temps du
guotidien et de leur trajectoire de vie. Mobiliser cette notion nous permettra de décrire les
différents registres d’aide dont a besoin la personne polyhandicapée : les différentes formes
de présence que les aidants déploient au quotidien, la maniére dont ces formes de présence
se partagent entre les membres de la famille, et la maniére dont elles impactent le
fonctionnement et la trajectoire de la famille. Dans la suite de cette section, nous revenons,
a partir de ces notions, sur la spécificité de la dépendance des personnes polyhandicapées et
de leurs aidants, en la documentant concretement, par le détail du quotidien.

3.1.1.2. Comprendre les manifestations de la personne polyhandicapée : le travail d’enquéte
des parents

L’incertitude sur ce que comprend la personne

« Notre fille, elle est souriante. On a une interaction avec elle. On a quand méme un
regard... On arrivait a avoir des choses avec elle. Méme si elle pleurait beaucoup, il y
avait quand méme des choses qui se passaient par le regard, par le toucher. » (Julie,
mere de Noémie, polyhandicapée, 5 ans, récit 1, réécrit par B. Deries et P. Vidal-
Naquet).

« Laura arrive a s’occuper un peu plus toute seule et comme elle est un peu plus
curieuse, elle suit du regard ce que I'on fait. Elle s’approche de nous. Elle observe. Elle
est plus réactive aux jeux qu’on lui propose et aux taquineries. [...]. Avant, elle hurlait
immédiatement. [...] Les calins, les bisous, elle adore. Et il y a un truc qu’elle adore,
justement quand je I'habille, [...] elle adore lever son bras et ¢a veut dire qu’elle veut
des chatouilles. [...] On ne sait pas si elle comprend ou pas. » (Sophie, mére de Laura,
plurihandicapée, 10 ans, récit 2, réécrit par B. Bonniau et L. Velpry)

« Fabien a une cécité corticale, il percoit des choses, mais impossible de savoir quoi !
[...] Ce qu’il préfere, c’est vraiment tout ce qui est interaction avec du son. [...] On a
I'impression qu’il comprend « Au revoir ». Il comprend a sa maniére. Tout a I’heure, je
disais qu’il ne verbalise pas, mais, de temps en temps, il verbalise. Déja, il sait
s’exprimer en criant. On peut des fois entendre « Maman ». Si c’est un cri, [on peut
comprendre] le type de cri, si c’est un cri de douleur ou un cri parce qu’il n’a plus sa
musique. » (Catherine, mére de Fabien, polyhandicapé, 30 ans, récit 1, réécrit par N.
Pasco et M. Winance)

Dans ces trois extraits des récits, chaque parent donne une description de son enfant. Julie
évoque sa fille Noémie, agée de 5 ans et polyhandicapée. Suite a une maladie génétique, un
retard utérin et une naissance prématurée, Noémie est atteinte d’un handicap moteur grave
(hypotonie du tronc, hypertonie des membres supérieurs), d’'une surdité, d’une déficience
intellectuelle, associées a des problémes de santé (notamment une gastrostomie). Sophie

16 La notion d’engagement a fait I'objet d’un atelier du Polyordinaire (voir section 3.1.2.1).
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parle de sa fille Laura, qui a 10 ans et est plurihandicapée, avec un profil trés proche du
polyhandicap, probablement en lien avec une anomalie génétique. Laura marche, mais a des
capacités de préhension trés limitées, elle est atteinte d’une déficience intellectuelle sévére,
n’a pas d’outil de communication et a des troubles du comportement. Catherine parle de
son fils Fabien, adulte polyhandicapé de 30 ans. Fabien est né prématuré, a 28 semaines et a
fait une méningite a 5 jours. Il est atteint d’'une déficience motrice et d’'une déficience
intellectuelle, toutes deux séveres, d’une cécité corticale, associées a des problémes de
santé (notamment une gastrostomie). D’ages différents, ces trois personnes ont chacune un
profil spécifique. Mais leurs parents en parlent aussi dans des termes proches.

Chaque parent mentionne, dans sa description, I'incertitude relative a ce que son enfant
comprend. Cette question, de 'incertitude, est transversale a tous les récits — nous y
reviendrons a plusieurs reprises dans ce rapport —, et concerne tant les personnes
polyhandicapées que les personnes plurihandicapées, méme si concernant ces derniéres,
I'incertitude est souvent moins forte ou moins dense. En effet, certaines utilisent des outils
de communication alternative, qui leur permettent d’exprimer plus précisément certains
besoins, nous reviendrons sur ce point plus loin dans le rapport.

En outre, cette incertitude — qui caractérise également la relation a tout bébé qui, lui non
plus, ne parle pas —, pour les personnes polyhandicapées, persiste tout au long de leur vie.
Pour celles-ci, I'incertitude posséde, en un certain sens, une dimension irréductible. Enfin, et
on I'observe dans les trois extraits, cette incertitude touche les différentes dimensions de
I'interaction de la personne polyhandicapée avec le monde et avec autrui, de sa présence
dans le monde. Il est difficile, souvent, de savoir ce que la personne percoit via ses différents
sens (que cela soit la vue, I'ouie, I'odorat, le toucher, le goQt, ou des sens plus généraux
comme la proprioception). C'est le cas de Fabien dont la meére ne sait pas tres bien ce qu’il
voit. Il est difficile de savoir comment la personne polyhandicapée interpréte ce qu’elle
pergoit. Sophie nous raconte ainsi un épisode de son quotidien au cours duquel son mari
réalise un test de ce que Laura comprend ou pas :

Chercheur : C’'est étrange que vous ne sachiez pas non plus ce qu’elle comprend de la
situation.

Sophie : Non. Dimanche, quand je lui donnais le repas, j'ai arrété parce qu’elle s’est
approchée de moi pour faire des papouilles. J’adore ma fille, je I'aime beaucoup
évidemment et je lui fais beaucoup de calins, beaucoup de bisous. Je n’arrétais pas de
lui dire « je t’aime, je t'aime », je m’amusais a le faire d’une certaine facon, je jouais
avec les sons. Elle riait et je faisais expres de déclencher ce petit rire, j'aime beaucoup
I’entendre, ca me fait trés plaisir. J’aime la voir comme c¢a. Je m’amusais et mon mari
me dit « De toute fagon tu crois qu’elle comprend ?» J'ai dit « Oh arréte ! Bien s(r
gu’elle comprend que je I'aime, bien s(ir gu’elle sait que je I'aime. » Il m’a dit « Tu
parles ! Elle ne comprend rien du tout ». Et puis il m’dit « Vas-y, dis-lui que tu I'aimes
pas, on va voir si elle réagit pareil ». Je ne voulais pas. C'est lui qui lui a dit, a un
moment donné, « Je ne t'aime pas, je ne t'aime pas », sur le ton qu’on prend pour lui
dire qu’on I'aime. Elle se mettait a rire tout autant. Mon mari m’a dit, « Tu vois qu’elle
ne comprend rien ». Voila. On ne sait pas si elle comprend ou pas.

Chercheur : Ou si elle a compris la blague.

Autre chercheur : Ce qu’elle comprend, c’est I'intention.
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Sophie : Peut-étre. Elle comprend qu’on a envie de lui faire plaisir visiblement. Parce
gu’on joue avec des sonorités qui lui plaisent. La parole, elle n’a pas I'air de
comprendre beaucoup. Bon, c’est un peu désolant. Elle sourit, parce qu’elle doit
comprendre qu’on lui veut du bien ou parce qu’elle aime les sons qu’on lui fait. Cela lui
procure du bien-étre. (Sophie, mére de Laura, plurihandicapée, 10 ans, récit 2, réécrit
par B. Bonniau et L. Velpry)

Il est difficile de savoir ce que la personne polyhandicapée comprend lorsque l'interaction a
une dimension symbolique. Catherine, de nouveau, a propos de son fils Fabien, nous dit qu’il
semble comprendre « au revoir » mais a sa maniere. L’analyse de cette incertitude relative a
ce que comprend la personne polyhandicapée, contrastée a I'intensité de sa présence
corporelle, nous avait conduit, dans nos précédents travaux (Winance, 2021), a mobiliser la
notion de présence-absence paradoxale, rappelée ci-dessus. Or dans ces trois extraits, les
parents mentionnent I'incertitude dans laquelle ils sont vis-a-vis de leur enfant, mais ils
insistent, corrélativement, sur les capacités a interagir de leur enfant. Chacun décrit la
maniére dont son enfant s’exprime et montre qu’il comprend certaines choses. Chacun
décrit ainsi les modalités de présence de son enfant, qui sont toujours singulieres, et ce pour
deux raisons : parce qu’elles sont propres a chaque enfant, a ses capacités et incapacités, a
son caractere et a sa personnalité, et parce que chaque parent a appris a les comprendre,
progressivement, jour apres jour. Autrement dit, elles sont singulieres car relatives :
inhérentes a la relation enfant-parent singuliere, telle qu’elle prend forme au quotidien et au
fil du temps. Les modalités de la présence de la personne polyhandicapée relévent de sa
dépendance spécifique, a ses proches ou aidants.

Une présence qui se manifeste dans l’ici et le maintenant

La présence de la personne polyhandicapée est une présence physique : la personne est I3,
physiquement ici et maintenant. Cette présence se manifeste via une maniére d’étre, d’agir
ou de réagir :

[Raphaél] peut étre extrémement présent et nous avons I'impression que la plupart
des choses simples que nous lui disons ont un écho, vu les réactions qu’il présente,
mais on ne sait pas du tout jusqu’ou... (Christine, mére de Raphaél, polyhandicapé, 15
ans, récit 1, réécrit par N. Pasco et M. Winance)

Les yeux et les oreilles, ¢a fonctionne tres bien chez Thibault. Il est tres présent a table.
Il observe tout, il entend tout et, de temps en temps, il se manifeste quand quelque
chose lui parle dans les discussions, sur lequel il a envie de réagir. Lorsque, parfois, les
discussions deviennent un peu plus vives, il ne supporte pas, donc il engueule, comme
il peut, c’est a dire en criant, la personne qu’il considere comme étant le fauteur de
troubles. (Philippe, pére de Thibault, plurihandicapé, 39 ans, récit 1, réécrit par N.
Pasco et M. Winance)
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Ces manifestions de la présence de la personne polyhandicapée lui sont propres et
singulieres. A travers ces manifestations, elle exprime son état, ses sensations, ses
perceptions. Par exemple, crier ou pleurer peuvent étre des manifestations de douleurs que
la personne ressent. C’est le cas de Mathéo, qui lorsqu’il était petit, n’arrétait pas de pleurer,
ne dormait que deux heures par nuit, et passait tout le reste du temps dans les bras de sa
mere, I'empéchant physiquement de faire quoi que soit d’autre, y compris dormir elle-
méme.

Il faisait de plus en plus de crises dystoniques ou spastiques. Maintenant, je connais le
nom, mais je ne savais pas quelles crises il faisait a I'’époque. En gros, il se levait, il était
en arc de cercle et il hurlait tout le temps. Je me souviens d’'un 31 décembre ou j’avais
invité une copine et ma mere a manger chez moi, nous avons roulé en voiture pendant
3 heures le soir. Il n’y a que cela qui le calmait. Sinon, il hurlait. Nous sortions de la
voiture et il criait, donc je ne savais pas quoi faire. Je me rappelle qu’il dormait environ
deux heures par nuit. Il mangeait de moins en moins. C'était horrible. [...] Quand il est
arrivé [a I'hopital], ils I’'ont mis tout de suite sous un dérivé morphinique et sous
Valium. Il était en dénutrition compléte. Il faisait de graves crises de dystonie. lls m’ont
expliqué ses pleurs : a I'intérieur, tous ses organes étaient rétractés. (Magali, mére de
Mathéo, polyhandicapé, 11 ans, récit 2, réécrit par N. Pasco et M. Winance)

La présence de la personne polyhandicapée, via ce type de manifestations, est alors intense.
Elle influence et détermine fortement le quotidien des parents et des proches. Magali, en
cette nuit du nouvel an, n’a pas eu d’autres possibilités que de rouler dans sa voiture durant
3h pour calmer son enfant. Il en est ainsi des pleurs, mais aussi des cris ou des crises
d’énervement, que le parent n’arrive parfois ni a calmer, ni a comprendre, mais qui le
contraigne a s’occuper de I’enfant et a faire quelque chose. Sophie nous raconte que sa fille,
Laura, peut, a tout moment s’énerver, sans qu’elle ne comprenne pourquoi, avec le risque
qgue cela dégénere sur une crise, qui perturbe les activités des autres membres de la famille :

Lorsque nous avons terminé [de manger], mon mari m'informe qu'il est allé voir Laura
deux fois car elle s'énerve. [...] J'y vais, je reléve Laura, la fait marcher pour la distraire
et lui propose a boire de I'eau. Elle n'en veut pas. Je lui redonne sa tétine mais elle
pleure de plus belle et s'énerve. Je lui chante des chansons mimées. Je fais les gestes
sur elle. Je fais les gestes sur moi et les lui montre. Rien n'y fait. Pourtant, elle aime ces
chansons qui peuvent la captiver. Je I'avais prise sur mes genoux pour chanter aussi.
Finalement, je perds patience car je vois qu'au lieu de s'apaiser, elle s'énerve
davantage. Je la laisse se promener dans la maison en pleurant et pendant ce temps
j'allume son lecteur DVD que je laisse attaché en permanence sur une petite chaise.
[...] Lorsque Laura pleure ou hurle, il faut agir vite car, une fois la crise de nerf installée,
elle est tres difficile a arréter. Et cela empéche mon mari de regarder la télé, Achille de
faire ses devoirs et Astrid de s'endormir. (Sophie, mére de Laura, plurihandicapée, 10
ans, texte écrit par Sophie)

A travers ces manifestations corporelles, la personne polyhandicapée exprime également ses
émotions : la colére (dans I'exemple ci-dessus de Thibault lorsqu’a table, il est en désaccord
avec ce qu’il se passe), le bien-étre (comme dans les extraits du récit de Sophie, dans
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lesquels elle nous raconte le plaisir de sa fille lorsqu’on joue avec des sonorités qu’elle aime
(ci-dessus page 71) ou lorsqu’on lui fait des chatouilles, chatouilles d’ailleurs, qu’elle réclame
en levant le bras (page 70)). A travers ses manifestations, la personne polyhandicapée peut
également manifester une volonté, et ce de plusieurs maniéeres : négativement ou
positivement.

La personne polyhandicapée peut, par moment et en situation, résister a ce qu’on lui
propose ou a ce qu’on souhaite lui faire faire, elle peut refuser d’interagir avec ses proches.
Ainsi, Catherine nous explique que la MAS de son fils a tenté de lui mettre un respirateur de
nuit, car les veilleurs de nuit avaient remarqué que Fabien faisait des apnées du sommeil.
Pour cela, ils ont organisé un essai de la machine, en I’hospitalisant un jour. Mais Fabien a
refusé la machine :

Hier, ils ont voulu essayer le matériel pour I'apnée du sommeil et ¢a s’est trés mal
passé cette nuit. Hier, Fabien a découvert [I'appareil]. Il a joué un petit peu avec. Il
passait sa langue. En ouvrant la bouche, il avait réussi a décaler le masque. Il [échait, il
découvrait. Il regardait ce que c’était. J'étais la quand ils I'ont essayé. Cette nuit, il avait
fait le tour, ¢a le génait plus qu’autre chose. Il y a un tuyau qui passe a coté, je leur
avais dit : « Attention. Il va tirer sur le tuyau ». Je ne sais pas s’ils ont mis le tuyau
correctement, mais il a réussi a tirer dessus. Ca ne lui convenait pas. Il n’a pas voulu de
sa machine et il a réussi a se faire comprendre. Tellement bien qu’alors qu’ils voulaient
I’"hospitaliser une ou deux nuits, il n’y a pas eu de deuxieme nuit. « Bon, on a compris.
C’est tout. On n’insiste pas ». (Catherine, mere de Fabien, polyhandicapé, 30 ans, récit
1, réécrit par N. Pasco et M. Winance)

Dans cet exemple, la récalcitrance’ de Fabien prend sens en lien avec le contexte ;
Catherine et sa fille Maélys (qui participe a I'entretien) interprétent cette récalcitrance
comme un refus : elles attribuent a Fabien une capacité de décision et d’imposition de cette
décision a autrui. D’une certaine maniére et de leur point de vue, Fabien exerce ainsi une
forme d’autonomie par la non-réception et la résistance aux soins. Cette autonomie est
néanmoins une forme trés « brute », dont il reste difficile de savoir si elle traduit ou non une
intention volontaire.

Dans leurs récits, les parents décrivent également comment la personne polyhandicapée,
manifeste, par moment, ce qu’elle souhaite de facon positive, c’est-a-dire non pas en
résistant ou en refusant ce qu’on lui propose, mais en interpellant elle-méme ses proches.
Magali, par exemple, nous décrit comment son fils, Mathéo, polyhandicapé de 11 ans, lui
exprime gu’il souhaite changer d’activité, attire son attention, et la contraint de s’occuper de
lui :

Lorsqu’il réclame de I'attention, il s’exprime. Il le montre. Il rale, au début, il fait des
petits cris que je reconnais, pour dire qu’il en a marre d’étre sur son tapis ou dans son
siege. Ensuite, il se tend. Je vais le voir a la crispation de ses membres, il va tordre sa
bouche, il va avoir plus de dystonies. Cela montre que... il faut que j’intervienne. Alors,

17 C’est-a-dire sa capacité a réagir a quelque chose qui lui est proposée, en s’écartant du comportement
attendu et en suivant une logique qui lui est propre (Latour, 2006; Winance, 2016).
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soit on va se promener, soit je lui lis une histoire, soit je lui fais des jeux, plutot auditifs.
Sa maniere de s’exprimer peut étre tres corporelle, ou cela peut étre tres énervé, avec
des cris. Le matin par exemple, il n’est pas du tout patient. Il faut que je I'habille. Je ne
peux pas faire autre chose, c’est pour ca que le matin, je fais venir des aides a domicile.
Sinon, je n’ai méme pas le temps de me brosser les dents. Tout est concentré sur lui !
(Magali, mére de Mathéo, polyhandicapé, 11 ans, récit 3, réécrit par M. Winance)

Sandrine nous explique comment sa fille, Maud, plurihandicapée de 17 ans, lui exprime son
souhait de mettre tel manteau a tel moment :

Quand elle a un manteau en téte, ce qui n’est pas le cas en ce moment d’ailleurs, elle
le trouve, ou gqu’il soit dans I'appartement, elle le trouve et elle nous 'améne, elle nous
I’apporte, elle nous le donne dans les mains et... et on a intérét a lui mettre et tout de
suite, méme si elle est en pyjama, si c’est pas du tout I’heure de sortir, elle veut porter
son manteau. Donc voila, il suffit de se laisser guider et... c’est assez simple a
comprendre. (Sandrine, mére de Maud, plurihandicapée, 17 ans, 2°™¢ entretien).

Maud peut se déplacer et saisir des objets, méme si sa motricité fine est trés réduite (elle ne
peut mettre son manteau seule). Elle peut de cette maniére exprimer et manifester plus
directement et plus clairement sa volonté. La mobilité de la personne, sa capacité a avoir un
déplacement autonome, quel qu’il soit, apparait comme un élément distinctif entre les
situations (et souvent entre les personnes polyhandicapées et les personnes
plurihandicapées, de notre échantillon).

Donner un sens a ces manifestations via un travail d’enquéte

La personne polyhandicapée, par ses comportements, manifeste et exprime des choses. Elle
a ainsi une présence dans l'interaction, qui est principalement physique, dans la mesure ou
elle passe par des manifestations de son corps, dans l'ici et le maintenant. Ce que la
personne polyhandicapée manifeste n’a cependant pas d’emblée un sens pour les parents
ou pour ses proches. Parfois, d’ailleurs, certaines de ses manifestations restent sans
signification, faute d’avoir été décodées et comprises par les proches, tout en contraignant
fortement le quotidien des familles. Décoder, interpréter, comprendre ce que manifeste la
personne a supposé de la part des parents un véritable travail d’enquéte, qui se poursuit
tout au long du quotidien et de la vie de la personne. Nous faisons ici un usage pragmatiste
du terme « enquéte », pour désigner le processus a travers lequel on cherche a comprendre
guelgue chose. Le travail d’enquéte est le travail d’investigation menée afin de résoudre une
énigme. Cet usage du terme permet de symétriser la question de la connaissance, qui n’est
pas I'exclusivité des professionnels ou des chercheurs, mais concerne également les parents
(dans la section 3.2., nous revenons sur cette question en évoquant la notion de savoir
expérentiel). Que la compréhension de ce que la personne polyhandicapée manifeste repose
sur un travail d’enquéte mené au fil du temps par ses proches est 'une des dimensions qui
fait la spécificité de sa dépendance. Cette compréhension repose sur la relation singuliere
gue les proches ont nouée avec la personne et sur les capacités a la comprendre qu’ils ont
ainsi développées en vivant et en prenant soin d’elle.
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Ce travail d’enquéte consiste dans une observation minutieuse de la personne : de son
corps, de sa maniere d’étre et de réagir. Cette observation est visuelle, mais aussi tactile, et
implique plus largement I'ensemble des sens des proches et la confrontation des
interprétations de I'entourage familial et professionnel. L’observation de la personne est par
ailleurs rapportée a la situation et au contexte présent, mais aussi aux situations et
contextes passés. C’'est cette mise en relation des situations et des réactions de la personne,
qui permet au parent d’élaborer progressivement le sens de ces réactions et d’acquérir a la
fois la capacité de comprendre son enfant et une connaissance relative a son enfant.
Stéphanie par exemple, nous explique comment elle a appris a interpréter les refus de
manger de sa fille, Léa :

De toute facon, quand quelque chose n’est pas adapté a Léa, par exemple si c’est trop
riche, elle sature vite au niveau du corps, donc elle s’arréte de manger. A un moment
donné, elle n"accepte plus de manger ou elle a un écoeurement. Je pense gu’il faut
aussi discerner si son refus est lié a la dimension calorique ou a la dimension gustative.
Léa peut aussi avoir une saturation au niveau gustatif. Au départ, je pensais que c’était
uniquement lié a la richesse du plat. Maintenant, j’ai compris que cela pouvait aussi
étre par rapport au go(Gt. Parfois, au lieu d’arréter complétement le repas, je lui
propose une alternative. Par exemple, si c’est un dessert qui ne passe pas, je lui
propose un autre dessert. Quelquefois, a ma surprise, cela passe. Ainsi, par déduction,
j’ai compris que cela peut étre parce que le dessert est moins riche ou étre lié au goQt.
Ce golt qu’elle n’a pas accepté, elle peut I'accepter a un autre moment. C’est aussi en
rapport avec ce qu’elle a mangé avant. Il faut étre souple et s’adapter par rapport a
cela. Quand elle ne veut pas quelque chose, il ne faut pas se dire : « Elle n’aime
vraiment pas ». Il faut se dire : « Peut-étre que ce n’était pas le bon moment, parce
gu’il y avait d’autres choses qui faisaient qu’elle réagissait avec le dessert ou le plat ».
Ca, c’est avec I'expérience, avec le tatonnement. (Stéphanie, mere de Léa,
polyhandicapée, 16 ans, récit 1, réécrit par N. Pasco et M. Winance)

Il s’agit pour le parent de donner un sens aux manifestations de la personne polyhandicapée,
mais aussi, de requéter ses besoins, ses envies. Ce travail d’enquéte se déploie sous la forme
d’une attention aux modalités singulieres de la présence de la personne polyhandicapée,
auxguelles le parent ou le proche de la personne tente de donner sens et finalement, au fil
du temps, arrive a donner un sens. Claire, par exemple, nous donne les clefs pour
comprendre le comportement de sa fille, Louise, et de ce qu’elle exprime :

« Si quelque chose ne lui convient pas, Louise le manifeste. [...] Lorsqu’on lui présente
guelgue chose a manger qu’elle n’aime pas, elle tourne la téte. [...] Si elle n’est pas
contente... Comment pourrais-je vous lI'expliquer ? Elle fait la téte, elle ne vous regarde
pas. Elle regarde a c6té, donc on sait que cela ne va pas [...]. Louise ne pleure jamais.
En revanche, quand elle a mal, elle tourne beaucoup la téte, elle est tres agitée, ou elle
rit. Si elle sourit beaucoup, je sais qu’il faut 'emmener aux toilettes. [...] Elle exprime
des choses comme cela ». (Claire, mere de Louise, polyhandicapée, 35 ans, récit 1,
réécrit par N. Pasco et M. Winance)
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Apprendre a communiquer, accumuler une connaissance sur son enfant

Au fil de cette enquéte, le parent apprend a comprendre son enfant. D’'une part, il
développe en situation et dans la relation avec lui une capacité a le comprendre et a
communiquer avec lui. D’autre part, et corrélativement, il accumule une connaissance fine
de la personne, de ce qu’elle manifeste et de comment elle le manifeste®®. La capacité a
communiquer et la connaissance accumulée sont deux dimensions différentes, mais
articulées. Si les personnes polyhandicapées et leurs proches utilisent peu, voire souvent
pas, d’outils formels de communication alternative et améliorée (CAA), ils utilisent ces
formes de communication, informelles et non standardisées, qu’ils ont construites au fil des
jours et qu’ils continuent a éprouver en permanence en situation. Au fil du temps, le parent
acquiére une connaissance de son enfant, qui lui permet de mieux le comprendre, sans,
cependant, que ne soit jamais réduite I'incertitude sur ce que comprend I’enfant.
Incertitudes et certitudes coexistent dans cette forme de communication. Enfin, ce travail
n’est pas facile a tenir dans le temps, enquéter et requéter les besoins, les envies et les
manifestations de son enfant demande de I'énergie et du temps. Ainsi, paradoxalement, au
fur et a mesure du temps, les parents apprennent a mieux comprendre leur enfant, mais ils
peuvent aussi parfois renoncer a le faire, par manque d’énergie ou de temps, en avangant en
age, ou parce qu’ils sont pris dans une routine.

En outre, cette forme de communication est « personne dépendante » : lié a tel aidant ou
parent. C’est tel aidant ou tel parent qui a appris a communiquer avec la personne, et cette
capacité n’est pas facilement transférable. Au sein méme des familles, il existe des
différences entre les personnes. La mere de Juliette est capable de comprendre et de
discuter avec Juliette, plurihandicapée qui a certaines capacités de compréhension et
d’expression symbolique. Mais elle déplore que le pére de Juliette ait plus de mal a la
comprendre, et que son frere ait lui perdu cette capacité, ne cétoyant plus sa sceur
régulierement. Il existe également des divergences entre les membres d’une famille sur ce
gue comprend ou pas la personne polyhandicapée, comme nous |’avons vu ci-dessus dans
I’exemple de Sophie (page 71-72). Enfin, cette difficulté a comprendre la personne, et la
nécessité d’enquéter et de requéter ses besoins via un travail de décodage, peut étre
problématique pour sa prise en charge par des relais. Ainsi, une meére nous a raconté qu’elle
avait, lors du dernier été, confié sa fille a un organisme pour accueil temporaire d’une
semaine, et qu’au terme de cette semaine, elle avait récupéré sa fille aux urgences, en état
de déshydratation :

Ma fille a dG exprimer qu'elle avait soif, mais elle n'a pas été comprise. Les personnes
ont di s'y prendre d'une maniére qui a fait qu'ils n'ont pas réussi a I'hydrater.
Maintenant elle va trés bien. [...] Normalement elle est assez expressive, on va
comprendre ce qui lui plait ce qui ne lui plait pas et |a elle n'avait plus du tout acces a
aucune autodétermination, et je pense qu'elle a eu une prise de conscience aigué de
sa dépendance et du fait qu'elle était vitalement dépendante de I'extérieur. [Elle a eu]
une perte de confiance importante dans l'aide que I'extérieur pouvait lui apporter.
Deux mois aprés on essaie encore, on est encore en train de travailler a lui redonner

18 Nous verrons plus loin dans le rapport que I'une des difficultés pour le parent est de transmettre cette
connaissance de la personne, lorsque celle-ci est aidée par d’autres que lui.
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cette confiance pour qu'elle puisse a nouveau avoir assez confiance pour exprimer ses
désirs, ses souhaits, etc. mais elle n'était plus capable d'exprimer ses désirs, ses
déplaisirs, ¢a I'avait totalement bloquée. (Une mere, atelier du polyordinaire, 14
octobre 2022).

Face a cette problématique de la difficulté a comprendre la personne et a communiquer
avec elle, et de l'incertitude importante sur ce qu’elle manifeste, certains parents tentent de
mettre en place des méthodes formelles de communication alternative et améliorée (CAA).
L'enjeu est de construire un mode de communication partageable que les méthodes
informelles permettent plus difficilement.

Communiquer via des outils pour réduire I'incertitude

L'utilisation d’outils bricolés ou standardisés de communication peut permettre a la
personne polyhandicapée d’exprimer plus clairement ses besoins, envies, etc.
Corrélativement, elle permet aux proches ou aux aidants de mieux comprendre ce que
souhaite la personne, ce dont elle a envie. Elle permet de réduire I'incertitude dans
I'interprétation de ce qu’exprime la personne. L’utilisation de ces outils permet de passer
d’une interprétation de ce que manifeste la personne, subjective car liée aux personnes
impliquées dans la relation, a une compréhension de ce que la personne souhaite dire,
objective car liée a une traduction stabilisée®®. L’utilisation d’outils formels permet d’élargir
le périmetre des interlocuteurs dans la mesure ou ils reposent sur |'utilisation de codes
standardisés et stabilisés. Julie nous explique la tentative de mettre en place une commande
oculaire pour sa fille Noémie, polyhandicapée et agée de 5 ans :

On a également sollicité la MDA pour un outil de communication oculaire, parce que
Noémie ne parle pas et elle n’entend pas bien. Par contre, elle communique tres bien
avec les yeux. On arrive déja a lire dans son regard, on la connait bien. [...] Ca va
permettre a Noémie de communiquer avec les yeux. Parce qu’aujourd’hui... Vous
voyez, |3, elle était malade. C'est compliqué de savoir ce qu’elle a en fait. C’est
compliqué qu’elle puisse... L'idée, c’est de pouvoir développer avec elle des outils pour
gu’elle puisse au mieux exprimer ce qu’elle ressent. Nous, on voit qu’elle n’est pas bien
parce qu’on ne la voit pas comme d’habitude, mais on ne sait pas si... Des fois, ¢a peut
étre douloureux, ¢ca peut étre juste de I'inconfort, ca peut étre de la frustration. Dans
les pleurs, il y a une subtilité qui n’est pas toujours facile a détecter. L'idée, c’est
gu’elle puisse davantage nous communiquer ses besoins de maniére simple, du jeu,
des envies, des choses quotidiennes. Est-ce qu’elle préfére que la douche soit faite par
papa ou maman ? Est-ce qu’elle préfere étre dans les bras de papa ou maman ? Est-ce
gu’elle préfere ce jeu-la plutét que ce jeu-la ? Est-ce qu’elle préfere sortir dehors ou se
reposer ? C'est lui permettre d’étre active dans sa communication et de pouvoir
transmettre des choses. Ce qui est compliqué, c’est qu’on n’a pas d’anticipation de sa
part. C'est quand on est face a la situation qu’on voit qu’elle n’était pas d’accord. Par

19 Cet argument pourrait étre élaboré en utilisant la sociologie de la traduction telle que Latour I’a mobilisée
pour analyser la production des faits scientifiques. Dans sa conception, I'objectivité n’est pas liée a I'absence de
relation ou d’influence, mais a la maniére dont ces relations sont mises en forme, via des outils et des
méthodes, qui assurent la « re-présentation » de la réalité (Latour, 2001, 2005).
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exemple, si vous la prenez dans les bras pour lui proposer une sieste, parce que vous
voyez qu’elle était fatiguée, des fois elle se met dans une coléere pas possible parce
gu’elle ne voulait pas. Elle n’avait pas envie. Méme fatiguée, elle ne veut pas dormir.
La seule possibilité qu’elle a pour le dire, c’est de raler ou de résister au moment ol on
le fait. Alors que si on lui proposait des choix, elle serait plus active et elle se sentirait
aussi mieux d’avoir cette impression-la de communiquer avec nous ses envies. S’ils ne
veulent pas faire la sieste, Sasha et Fleur nous le disent. On dit : « Tu es fatigué, tu
devrais aller te reposer ». « Non, je n’ai pas envie ». « Bon, tu te coucheras plus tot ce
soir ». lIs nous le disent en fait. Elle, elle se met dans des états émotionnels difficiles,
parce qu’on voit qu’elle est fatiguée, on dit qu’il lui faut une sieste, mais non, elle va se
mettre a beaucoup pleurer, a se tendre au niveau physique, ce qui n’est pas bon pour
sa spasticité, alors qu’on pourrait anticiper ce genre de choses. L'objectif c’est que
cette commande oculaire soit, en tous les cas, utilisée par les professionnels et par
moi. Aprés, pour une utilisation plus large (au sein de la famille par exemple) il faut
étre un peu formé a l'informatique, parce que c’est un ordinateur qui détecte les yeux
de Noémie. Il faut étre a I'aise avec 'outil, il faut étre formé. C’'est I'ordinateur qui
vient faire le travail d’interprétation et de décodage. Et en fait, ses yeux deviennent
une souris d’informatique. L’adaptation est faite par I’ergothérapeute avec le
prestataire (Julie, mére de Noémie, polyhandicapée, 5 ans, récit 1, réécrit par B. Deries
et P. Vidal-Naquet).

Mettre en place un outil de communication est loin d’étre évident, et suppose de la part des
aidants et des proches, un processus d’apprentissage et d’ajustement. Néanmoins,
I"utilisation d’un tel outil transforme la relation de dépendance forte qui existe entre la
personne polyhandicapée et ses proches, en ouvrant la possibilité d’'une communication
avec d’autres que ceux qui ont développé la capacité a la comprendre au fil des jours, et
appris a la connaitre. Elle ouvre ainsi plus facilement la possibilité d’un relai dans
I"'accompagnement de la personne.

3.1.1.3. Soutenir la vie et 'existence de la personne polyhandicapée : I'intrication des
dépendances au quotidien

Les personnes polyhandicapées ont besoin, pour vivre, d’un accompagnement quotidien, et
ce, tout au long de leur vie. Cet accompagnement quotidien est primordial et peut
difficilement s’interrompre ou étre différé. Il suppose un engagement permanent de la part
des parents, des proches ou des aidants professionnels de la personne, mais repose aussi sur
la présence de la personne polyhandicapée. Cette présence est également une forme
d’engagement dans la relation, soit convergente avec I'engagement de |'autre, lorsque la
personne se laisse faire ou participe, soit divergente lorsqu’elle résiste. L'accompagnement
de la personne comprend différents types de taches : exercer une vigilance sur son état de
santé, assurer des soins médicaux, aider la personne dans les actes essentiels du quotidien
et dans les activités sociales?°. Cet accompaghement quotidien soutient ce que nous

20 Nous nous sommes ici centrés sur les différentes dimensions du travail de care ou de soin. Cela ne recouvre
cependant pas toutes les taches induites par I'accompagnement d’une personne polyhandicapée. Celui-ci
requiert également de nombreuses taches administratives. Voir a ce sujet, le rapport de la recherche CASEPRA
(Pelissier et al., 2024).
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appelons « 'autonomie vitale » de la personne handicapée, a savoir ses capacités physiques,
biologiques et morales a se maintenir en vie, et son « autonomie existentielle », a savoir sa
capacité a exister comme une personne dotée de qualités (Winance 2021). Cet
accompagnement induit, comme I'analyse E. Kittay, une dépendance secondaire pour les
aidants de la personne. Dans cette section, nous appuyant sur cette notion, nous décrirons
en détails I'intrication des dépendances au quotidien. Nous analysons I'accompagnement
dont a besoin la personne, et la maniére dont il s’intégre, mais aussi transforme, le
fonctionnement au quotidien des familles, donnant lieu, a chaque fois, a des situations tres
singuliéres.

Etre vigilant, exercer une forme de présence en permanence

Les personnes polyhandicapées n’utilisant pas ou peu les outils de communication, les
comprendre, nous I'avons vu dans la section précédente, repose sur un travail d’enquéte,
qui se déploie dans le temps et s’éprouve au quotidien. Si en se manifestant, elles peuvent
par moments et en situation, alerter leurs proches d’une douleur, d’'un déréglement, elles ne
peuvent, par elles-mémes, expliciter ou verbaliser I'intensité, la nature, I’endroit, etc. de
cette douleur ou de ce déreglement, et agir en conséquence. De maniere plus générale,
elles n’ont pas la capacité de prendre soin d’elles-mémes, notamment de leur corps, c’est
cela également qui rend leur dépendance tres spécifique. Prendre soin d’'une personne
polyhandicapée consiste des lors a assurer pour elle et a sa place, mais nous le verrons, non
pas sans elle, et au quotidien, cette attention a son corps. Il s’agit, pour les proches,
d’exercer une vigilance sur I'état de santé de la personne, et ce d’autant plus que certaines
personnes polyhandicapées présentent des troubles (tonico-moteurs, digestifs, respiratoires,
épileptiques, etc.) qui peuvent, a tout moment, provoquer des complications. Ainsi, les
proches de la personne polyhandicapée évaluent régulierement I’état général de la
personne, pour décrypter les signes avant-coureurs d’une crise d’épilepsie, prévenir des
complications de santé, comme par exemple, une constipation, une mauvaise déglutition, un
début d’escarre :

« Parfois, il faut faire un lavement a Raphaél pour qu’il n’ait pas mal au ventre. [...] Ca
le soulage beaucoup. Souvent, s’il est mal a I'aise, il le manifeste. Cette semaine, je ne
lui en ai pas encore fait. [...] Je pense que je vais lui faire un lavement demain soir pour
gu'’il soit bien. » (Christine, mére de Raphaél, 14 ans, polyhandicapé, et de Chloé, 21
ans, plurihandicapée, récit 1, réécrit par N. Pasco et M. Winance)

« Donc je lui fais sa toilette, je I’'habille. Le moment de la toilette c’est important parce
qgue c’est la ou on voit tous les petits bobos, tous les petits trucs, donc il faut étre
vigilant. » (Patricia, mére de Jules, 34 ans, polyhandicapé, récit 1, réécrit par B. Deries
et L. Velpry)

On retrouve ici I'attention aux manifestations de la personne polyhandicapée, que nous
avons décrite ci-dessus, et la maniére dont elle se déploie via une observation de la
personne. Prendre soin de la personne polyhandicapée ne se fait pas sans elle, mais en
tenant compte de ce qu’elle manifeste. L’extrait du récit de Patricia permet d’aller plus loin
dans I'analyse de cette prise en compte comme observation. Si Patricia utilise le terme

« voir » pour décrire la vigilance qu’elle déploie, ce « voir » passe par les différents sens, et
par un corps a corps, tel qu’il prend place au moment de la toilette. Exercer cette vigilance
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suppose également, comme I'explique Christine, d’étre attentive, d’observer et de veiller a
ce que les fonctions vitales de la personne fonctionnent. La régularité des selles et des
urines, le désencombrement des voies respiratoires, etc. sont des préoccupations
récurrentes des parents, qui reviennent dans beaucoup de leurs récits. Ce suivi de ces
fonctions organiques, et, lorsque le parent observe qu’elles ne fonctionnent pas seules,
I'aide a leur fonctionnement, participe de cette vigilance que déploie le parent, et qui est
essentielle pour prévenir les complications, comme |’explique Patricia :

Patricia : En fait on anticipe énormément. Quand je dis on anticipe, ¢a va tres vite, si on
n’est pas attentive, si on n’a pas une attention de tous les instants, a une douleur, a un
cri, une escarre, ou un début de rougeur qui peut se transformer trés trés vite en
escarre, ou des tremblements, des choses comme ¢a... Donc j’ai appris comme ¢a a
observer, je devance. Par exemple pour le mettre sous antibiotiques, je n’attends pas
gu’il ait de la fievre, parce que je sais qu’une fois qu’il aura de la fievre, c’est terminé,
on est partis pour une hospitalisation, ¢a va étre tres trés compliqué, donc je devance.
Je lui donne I'antibiotique en prévention.

Chercheur : parce que vous avez repéré quand méme des signes qui nécessitaient...
Patricia : voila c’est ¢a. Par exemple, quand il crache, si c’est clair, bon il y a toujours
des mucosités, mais si ce n’est pas jaune, si ce n’est pas sale, j’attends deux jours, je
vois si vraiment il a un mal-étre. Méme s’il n’a pas de fievre, mais qu’il crache et que
c’est sale et tout ca, j’attends deux trois jours et hop je le mets sous antibiotiques, ou
pas, tout dépend, c’est comme je sens. Je pense que c’est par habitude parce que je le
connais bien, je I'observe beaucoup, j'ai passé énormément de temps a |'observer.
(Patricia, mere de Jules, 34 ans, polyhandicapé, récit 1, réécrit par B. Deries et L.
Velpry).

Cette vigilance, comme Patricia nous I'explique, s’exerce en permanence, tout au long du
jour et de la nuit, et s'immisce dés lors dans les différentes activités des parents (notamment
la mére), et plus largement, mais différemment, des autres membres de la famille. En effet,
cette vigilance est exercée, a certains moments, via une présence physique, par exemple
dans le cas de la toilette. Durant la journée, cette vigilance peut étre exercée via une co-
présence, le parent vaque a ses activités tout en gardant un ceil sur son enfant et tout en
étant prét a intervenir au moindre doute. Le parent est alors engagé simultanément dans
deux activités, voire plus, et tout en faisant autre chose, assure une présence auprées de son
enfant. C'est par exemple le cas de Sophie qui nous explique devoir toujours garder un ceil
sur sa fille, Laura, qui marche et peut soit fuguer, soit saisir un objet, le jeter et le casser, soit
encore manger quelque chose qui ne lui convient pas :

Achille avait fait des sortes de pancakes qu’on avait laissé au centre de la table. Laura,
d’habitude elle n’y touche pas, parce qu’elle ne sait pas que ¢a se mange et que c’est
une texture qui ne peut pas lui plaire. Sauf que I3, elle devait avoir tres faim ou étre
soudainement trés gourmande, peut-étre que c’était le moment ou elle commencait a
changer aussi. Je n’étais pas préparée a cette gourmandise soudaine. Plusieurs fois je
I'ai éloignée de ces pancakes, je lui dis « Non Laura, c’est pas pour toi. Je finis juste un
truc. J’en ai pour trois secondes et je m’occupe de toi mais... » Je I'entendais revenir
systématiquement. A un moment donné, c’était calme. Pour moi, elle était dans sa
chambre. Laura, qui est plutdt bruyante avec ses pas, la je ne I'ai pas entendue. Elle a
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pris le pancake, je I'ai entendu faire « Ah, ah » et en fait elle était en train de
s’étouffer. C’'était un tout petit bruit, s’il y avait un autre bruit plus fort, je ne I'aurais
pas entendu. La ¢ca m’a semblé extrémement douteux, je I'ai regardée et j’ai vu qu’elle
commencait a devenir rouge. Je me suis dit « Elle s’étouffe | » donc je I'ai vite
secourue. [...] [T]out est potentiellement dangereux. [...] Je crois que malgré tout, on la
surveille quand méme tout le temps. Je pense qu’on a toujours un ceil sur elle.
D’ailleurs, il y a une nounou qui est |a. Si la nounou est dans la chambre et qu’on sait
gue Laura est dans la cuisine, automatiquement je vais regarder. |l y a toujours
guelgu’un. Si les enfants sont en train de regarder I'ordinateur et que moi, je suis a
I’étage, s’ils entendent un petit bruit, tout de suite ils vont se pencher. Mon mari par
contre, il ne va pas forcément le faire. (Sophie, mére de Laura, plurihandicapée, 10 ans,
récit 1, réécrit par B. Bonniau et L. Velpry)

Maintenir ainsi une présence aupres de sa fille permet d’anticiper les problémes, et ainsi,
d’une certaine facon, de rendre la vie de I'aidante plus facile. En outre, Sophie nous le dit
dans cet extrait, cette vigilance, et |la présence qu’elle suppose aupreés de I'enfant
polyhandicapé, peut étre distribuée entre les différents membres de la famille, permettant
ainsi au parent de plus facilement vaquer a d’autres activités. Néanmoins, la maniére dont
chacun vaque a ses activités, ou s’y engage, est tres variable. Vaquer tranquillement a ses
activités tout en surveillant de loin la personne polyhandicapée est parfois possible, parfois,
cela ne I'est pas, et I'engagement du parent dans cette autre activité comprend sa présence
aupres de son enfant. Sophie, lorsqu’elle vaque a ses activités, maintient une présence plus
forte auprés de sa fille, que son mari qui lui vaque, sans forcément faire attention a sa fille.
Pour ses enfants, c’est sans doute encore différent (voir la section sur les fratries). On peut
d’ailleurs faire ’hypothése que les attentions différentielles des membres de la famille
dépendent de qui gere les conséquences d’un manque de vigilance.

Cette présence que le parent maintient auprés de son enfant, tout en s’engageant dans
d’autres activités, n’est pas toujours d’emblée une vigilance vis-a-vis d’un risque potentiel,
comme dans le cas de Laura qui marche et de ce fait, peut se mettre en danger. Mais elle est
parfois simplement réclamée par I'enfant : c’est la présence de I'enfant et son propre
engagement dans l'interaction avec le parent qui oblige ce dernier a rester présent aupres
de lui. Mélanie, par exemple, raconte que lorsqu’elle fait autre chose, elle ne peut
disparaitre de la vue de son enfant, sans que celui-ci ne rale :

Pendant tout ce temps, je passe régulierement voir Yanis, parce qu’il a la facheuse
manie de raler que quand je disparais de son champ de vision, méme si ¢ca ne dure pas
longtemps. Au début ¢a va, puis, il a tendance a raler. [...] Si je m’absente cing minutes
et qu’il est tout seul dans le salon, au bout d’'un moment il s’en rend bien compte et il
se fait entendre. Il commence a réler. Dong, je fais en sorte... ou je lui parle de loin. Je
lui dis : « Je suis la. J’arrive », quand il commence a faire « Uh-uh-uh » je lui dis : « Je
suis la ! J'arrive, c’est bon ! J’ai fini ». Ca va, le matin il se fache rarement. [Le soir,
entre le repas et le coucher], [j]’en profite pour préparer le lendemain, préparer les
vétements, prendre le cahier de liaison de Yanis, regarder le mot, noter les selles, faire
mes papiers si j’ai des trucs a faire. Tout en restant |a, en ne m’absentant pas du visuel
de Yanis tant qu’il n’est pas couché. C’'est I'avantage de cette piece [il s’agit d’'une
grande piéce a vivre, avec cuisine ouverte, salle a manger, salon]. Tout est ouvert. C'est
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tres bien. Ca me permet [de vaquer]. Avant, j'avais une cuisine a part, cloisonnée. Cela
posait probléme avec Yanis. Si vraiment, il rale, je le balade avec sa pompe et son pied,
je le mets I3, et il a vision sur moi qui cuisine. C’'est I'avantage de cette piéce. (Mélanie,
mére de Yanis, polyhandicapé, 14 ans, récit 1, réécrit par L. Arbassette et M. Winance).

Cette dimension se retrouve dans beaucoup de récits des parents dont I'enfant est
polyhandicapé (au sens strict), et apparait comme une caractéristique transversale au
polyhandicap, parfois partagée avec les personnes plurihandicapées de notre échantillon.

Enfin, la vigilance nécessitée par les personnes polyhandicapées peut étre exercée a
distance. C'est notamment le cas la nuit : la plupart des parents nous ont raconté qu’ils
dormaient « sur une oreille » :

Actuellement, Léa dort bien la nuit. Cela étant, nous avons toujours I'oreille tendue,
parce qu’il peut y avoir des problémes ORL. Il peut y avoir de I'inflammation dans la
gorge ou bien des choses qui blogquent d’un point de vue respiratoire, au niveau du nez
comme de la bouche. Nous dormons, mais nous avons quand méme l'oreille tendue. Je
dirais que c’est mon mari qui tend le plus I'oreille, parce nous sommes dans une
situation particuliere. [...] Léa dort dans la salle a manger. Elle est dans un coin de la
salle a manger et, a I'autre coin, nous avons la télé, pour qu’elle ne soit pas génée pour
dormir. Elle ne peut pas la voir. C'est notre particularité. Papa dort dans le canapé pour
surveiller Léa. [...] Je dors dans I'une des chambres, mais je dors avec la fenétre
ouverte pour ne pas étre embétée par les odeurs. (Stéphanie, mere de Léa, 16 ans,
plurihandicapée, récit 1, réécrit par N. Pasco et M. Winance)

Mais méme la nuit, cette présence a distance n’est parfois pas suffisante (ou possible),
notamment lorsque I'enfant polyhandicapé ou plurihandicapé est petit, et demande, pour
dormir, la présence physique de son parent. Face a cette demande, les parents mettent en
place plusieurs arrangements, chacun tentant de trouver I'arrangement qui préservera au
mieux son propre sommeil, tout en tenant également compte d’autres contraintes, comme
la vie de couple, la présence d’autres enfants, I’agencement et la taille de I’'habitation, ou
comme dans le cas de Stéphanie, ci-dessus, les nuisances liées au voisinage. Confrontés a
des odeurs de cannabis passant du logement mitoyen aux deux chambres de la maison,
Stéphanie et son mari ont décidé d’installer le lit médicalisé de Léa dans un coin de la salle a
manger, son pére dormant a coté d’elle sur le canapé pour la surveiller, tandis que sa mere
dort dans leur chambre, en gardant la fenétre ouverte pour éviter les odeurs?!. D’autres
parents utilisent un babyphone, et se levent ponctuellement, au cours de la nuit, lorsqu’ils
sentent, a ses cris, que I'enfant a besoin d’aide. D’autres encore choisissent de dormir avec
I’enfant, afin de le rassurer par leur présence, d’avoir la possibilité de s’occuper de lui tout
en restant a moitié endormi, et de préserver ainsi un certain sommeil pour eux. C'est le cas
de Magali, qui pendant les dix premiéres années de vie de son fils, polyhandicapé, a dormi
avec lui dans un grand lit, pour arriver a dormir un tant soit peu :

En fait, Matheo n’a pas dormi a peu pres de 0 a 5 ans. Enfin, il ne dormait que 2 - 3
heures par nuit et il se réveillait toutes les heures. Pour mon sommeil, ¢’était I'enfer. Il

21 Dans la section 3.1.2.3, nous revenons sur cette dimension spatiale et sur cet exemple de Stéphanie et de sa
famille.
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a dormi avec moi jusqu’a 10 ans. Cela ne fait qu’un an gqu’il dort tout seul. Je me
rappelle que son médecin de I’école m’avait dit : « Mais c’est mauvais pour lui de
dormir avec... ». Je lui ai répondu : « Ecoutez, c’est bon. Moi, je veux juste vivre, rester
en vie ». Nous n’étions plus dans le : « Oui, c’est bien si un enfant dort... ». Nous étions
dans la survie, c’est a dire la mienne et la sienne. J'ai été dans la survie pendant 5 ans.
J'étais trés mal. Ma mére venait parfois me relayer, mais c’était horrible. Le manque de
sommeil... C'est ce que beaucoup de parents d’enfants polyhandicapés vivent. De 0 a 5
ans, c’est I'enfer. (Magali, mére de Mathéo, 11 ans, polyhandicapé, récit 2, réécrit par
N. Pasco et M. Winance)

On le pergoit dans cet extrait, certains parents racontent avoir vécu des situations de vie a la
limite du supportable, parfois pendant plusieurs années. Magali nous le dit : « Pour mon
sommeil, c’était I'enfer ». D’autres nous ont dit « nous étions dans la survie ». Autrement
dit, c’est comme si, dans certaines situations et pour certains parents, il n’y avait pas de
limite a leur engagement aupres de leur enfant polyhandicapé.

Enfin, cette vigilance qu’exercent les parents varie au cours du temps. Elle prend des formes
et des intensités différentes. L'enfance (les 10 premiéres années) apparalt comme une
période au cours de laquelle elle atteint un paroxysme. On observe ensuite une certaine
stabilisation dans la trajectoire des personnes et des familles, puis une nouvelle densification
a I’age adulte (a partir de 30-35 ans environ), le polyhandicap ayant tendance a s’aggraver
avec I'avancée en age (Inserm, 2024b).

Assurer des soins médicaux

Parmi les personnes polyhandicapées, certaines ont d’importants problémes de santé et ont
besoin au quotidien, de soins médicaux. L'importance des soins médicaux dont certaines
personnes polyhandicapées ont besoin est I'une des dimensions qui distingue les situations
dans notre échantillon. Pour les personnes qui correspondent plutét au profil

« plurihandicap » et pour certaines personnes polyhandicapées, si les soins médicaux ne
sont pas absents du quotidien, ils sont moins prégnants. Pour d’autres personnes
polyhandicapées, ces soins médicaux ont une dimension massive : ils sont prégnants dans le
guotidien, et le configurent.

Certains de ces soins médicaux sont réalisés par les parents. Cela apparait déja dans les
exemples cités précédemment. Christine réalise, régulierement, des lavements pour son fils
Raphaél. Patricia, si elle voit que les glaires de son fils deviennent brunes, lui administre des
antibiotiques. Donner des médicaments, gérer la gastrostomie (par exemple savoir changer
un bouton de gastrostomie, que cela soit lors du remplacement programmé, ou en urgence
suite a un arrachement accidentel, savoir mettre en route la nutrition entérale), savoir
aspirer des mucosités, savoir-faire un massage respiratoire en cas d’encombrement
bronchique, savoir réagir en cas de crise d’épilepsie grave, etc... sont des gestes que les
parents, notamment « I'aidant principal », a d0 apprendre a faire et fait régulierement au
cours de la journée ou de la nuit. Pour réaliser ces gestes, ils s’appuient sur la connaissance
de leur enfant, qu’ils ont accumulée, mais aussi sur des informations glanées a droite et a
gauche aupres d’autres parents ou de professionnels, et beaucoup plus rarement, sur les
formations, que certains professionnels ont pu leur faire. Lorsque ces soins médicaux sont
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pris en charge par les parents, ceux-ci doivent les intégrer aux autres gestes du quotidien et
au rythme de la journée.

Certains de ces soins médicaux sont par ailleurs pris en charge par des professionnels. Outre
les divers rendez-vous avec les médecins qui suivent la personne polyhandicapée, et dont la
fréquence est variable en fonction des moments et des situations, le quotidien est parsemé
de prises en charge multiples : kinésithérapie, orthophonie, psychomotricité sont
essentielles pour toutes les personnes de notre échantillon, polyhandicapées ou
plurihandicapées. La difficulté pour les parents est alors de les insérer dans le fil du
guotidien, notamment lorsque la personne ne bénéficie pas de ces séances dans sa structure
d’accueil, ce qui est loin d’étre exceptionnel?2. Ces séances peuvent alors avoir lieu au
domicile de la personne, ou au cabinet des professionnels. Dans le premier cas, les parents
doivent trouver, au cours de la semaine, les temps nécessaires pour faire venir ces
professionnels, et ce en fonction de leurs contraintes, mais aussi de celles des
professionnels. Ainsi, Christine, la mére de Raphaél, explique :

Vers 16 h - 16 h 30, une kiné vient le mobiliser. Vous ne savez pas toujours a quelle
heure les gens qui se déplacent viennent. Les établissements médico-sociaux étant en
sous-effectif, ils nous ont demandé de trouver une kiné libérale qui accepte de se
déplacer. Cela a été extrémement compliqué quand on a déménagé. Il a fallu trouver
qguelqu’un d’autre, parce qu’ils ont leur petit périmetre d’intervention. J'ai appelé
presque tous les kinés du coin avant de trouver quelqu’un qui, par charité, a bien voulu
venir. Elle vient tous les mercredis. La kiné connait Raphaél depuis peu, parce qu’elle a
commencé ses séances en octobre. Souvent, elle éprouve encore le besoin que je sois
avec elle, pour me poser des questions sur Raphaél. Lors des deux dernieres séances,
je n’étais pas la. Il y avait juste la nounou. Elle avait des petites questions a me poser.
Elle m’a demandé des radios de Raphaél, des choses comme cela. Elle ne I'avait pas vu,
parce qu’il y avait eu une interruption a cause des vacances. Ca nous a permis
d’échanger. [...] Quand je ne suis pas la, la nounou ne reste pas avec elle. Elle répond a
ses questions. Si elle a besoin de quelque chose, elle lui donne, mais elle vaque a ses
occupations pendant ce temps-la. Hier, je suis restée dans le séjour. J'étais assise dans
le canapé. Comme c¢a, quand elle avait besoin de me poser une question, elle me la
posait. C'est aussi un peu particulier de le manipuler avec les tiges qu’il a dans le dos.
Pendant ce temps, j’ai un peu travaillé sur mon ordinateur. Tranquillement, mais ce
sont des temps un peu fractionnés, tout le temps. C'est aussi I'inconvénient de
travailler de chez soi. On est un peu happé, a la fois par le téléphone, et, quand il y a
d’autres gens a la maison, on est un peu sollicité et on a souvent les choses du
guotidien a faire. (Christine, mére de Raphaél, polyhandicapé, 15 ans, et de Chloé,
plurihandicapée, 21 ans, récit 1, réécrit par N. Pasco et M. Winance).

Lorsque les séances ont lieu au cabinet des professionnels, la difficulté pour les parents est
d’emmener la personne polyhandicapée a ces séances, de nouveau, en lien avec toutes leurs
contraintes. Christine, en décrivant la période ou ses enfants étaient petits, explique :

22 plusieurs parents nous ont en effet mentionné "absence de tels professionnels dans les structures accueillant
leur enfant
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L'institut G a été compliqué pour moi parce que comme c’était hors contrat, il n'y avait
aucun transport, les horaires étant 9h30-15h30. J’avais mon autre petite [Ariane,
valide] qui était ailleurs plus loin de 9h a 16h. Il fallait guand méme que je la prenne
pour le déjeuner, mais je m’étais organisée avec d’autres familles pour qu’on fasse une
tournée de déjeuner. J'ai passé des années dans ma voiture. Parce qu’en plus, Chloé
avait orthophoniste deux fois par semaine avant d’aller a I’école, genre a 9h, pas du
tout non plus au méme endroit. Enfin je pense quand méme que dans le métier de
parent, il y a le métier de transporteur, parce que je crois que j'ai passé des années
dans ma voiture, vraiment. (Christine, mere de Raphaél, polyhandicapé, 15 ans, et de
Chloé, plurihandicapée, 21 ans, récit 3, réécrit par L. Arbassette et M. Winance)

En lien avec cette question des soins médicaux, nous voudrions revenir sur la question de la
spécificité de certaines personnes polyhandicapées. La complexité, dans certains cas, du
polyhandicap est la multiplicité et I'intrication des problémes de santé qu’a la personne
polyhandicapée, qui, notamment au début de son existence, apparaissent comme un tout
inextricable. Magali par exemple nous décrit les premieres années d’existence de son fils,
Mathéo, comme des années durant lesquelles son fils n’arrétait pas de pleurer et ne
mangeait pas, et ou elle était incapable de le comprendre. Le faire manger était alors, pour
elle, une obsession, empéchant tout le reste et recouvrant toute autre préoccupation :

Les journées avant la gastrostomie, c’était I'enfer parce que je passais mon temps a
essayer de lui donner a manger. C'était une obsession. Il n’y avait que ¢a. Apres la
gastrostomie, c’était beaucoup plus simple, mais il continuait de vomir. Parfois, il
mangeait pendant une heure a la gastrostomie et il vomissait tout. C'était dur, trés
compliqué. Il prenait de I'Inexium, il avait tout. C’est pour cela que nous envisagé le
Nissen?3. Quand Mathéo a eu 9 ans, nous avons fait plein d’examens et, effectivement,
il avait un reflux tres fort. Du coup, il était maigre. C’'est a dire que la gastrostomie ne
suffisait plus. [...] [I]l ne faisait que pleurer. Il était maigre, décharné. A un moment
donné, je me suis revue avant ses deux ans. Cela ne fonctionnait plus. J’avais peur de
ce Nissen. J'avais lu des témoignages qui disaient que ce n’était pas fabuleux et je I'ai
fait parce que je n’avais pas le choix. Apres, honnétement, j’ai vu I'amélioration. Avec
le recul, je I'aurais fait bien avant. (Magali, mére de Mathéo, polyhandicapé, 11 ans,
récit 2, réécrit par N. Pasco et M. Winance).

Christine évoque également cette complexité lorsque son fils était petit, qui fait que ses
problémes de vue n’ont pas été corrigés a cette époque :

Raphaél est un petit garcon qui a un gros strabisme divergent, mal corrigé, et qui est
hypermétrope et myope. Il n’a pas été bien corrigé, parce qu’il supportait tres mal ses
lunettes et que, petit, il avait plein d’autres sujets a corriger. (Christine, mére de
Raphaél, polyhandicapé, 15 ans, et de Chloé, plurihandicapée, 21 ans, récit 1, réécrit
par N. Pasco et M. Winance)

Anta, encore, décrit cette période des débuts, au cours de laquelle tous les problemes se
déclarent subitement :

23 || s’agit d’une opération au niveau de I'estomac pour limiter les reflux gastriques.
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C’est la que tout a commencé, quand on est arrivés a I’hopital [elle et sa fille, Faty, qui
a alors deux semaines]. Mais le diagnostic a pris des mois, des mois et des mois. Tous
les jours ils nous disaient un truc : « elle a ¢a, elle a ¢a, elle a un probléme de cceur, on
va 'emmener a I’hopital, on va faire ¢a », jusqu’au mois de décembre [c’est-a-dire
durant 5 mois]. On est restés hospitalisées en néonat, on est restées longtemps. Elle
vomissait et ils n’arrivaient pas a savoir ce qu’il y avait. Tous les jours on lui donnait de
nouveaux traitements. C’'était trop. En décembre on est rentrées a la maison, on nous
a dit que ca irait avec les médicaments et tout. Mais deux semaines aprés on est
retournées a I’hopital. Elle avait vomi, elle ne mangeait pas, ¢a avait recommencé.
(Anta, mere de Faty, polyhandicapée, 12 ans, récit 2, réécrit par L. Arbassette, R.
Valenti et M. Winance)

D’une part, cette multiplicité des problémes rend certains d’entre eux imperceptibles pour
les parents. Cette imperceptibilité est également liée a la dimension impérative de certains
de ces problemes. Pour Magali, nourrir son enfant est une priorité, une urgence, et a une
dimension vitale tant que son enfant n’absorbe rien de ce qu’elle lui donne. Tant que ce
probleme d’alimentation et de prise de poids n’a pas été réglé, c’est-a-dire avant 9 ans, la
prise en compte de tout autre probléme était impossible, et comme elle nous le dit, Mathéo
n’était disponible pour rien et pour personne.

Il'y a deux ans, il a subi une opération de Nissen. C'est un nceud qu’on fait a I'estomac
pour éviter les reflux. Ce n’est pas miraculeux, mais ¢a I’a beaucoup éveillé, aussi bien
au centre qu’ici. Il lutte moins. Je pense qu’il avait trop de choses a gérer. Il avait
I’épilepsie de temps en temps, I'estomac, les reflux, donc il n’était disponible pour rien.
Tout était compliqué. Les 5-6 premieres années ont été un calvaire. |l était
complétement envahi. Ce n’étaient pas des troubles du comportement. C'étaient des
douleurs, mais on ne savait pas ou chercher. Il y a trois ans, on a fait un Nissen.
(Magali, mére de Mathéo, polyhandicapé, 11 ans, récit 1, réécrit par N. Pasco et M.
Winance).

D’autre part, cette multiplicité des problemes oblige les parents a hiérarchiser les
problémes, a les traiter les uns aprés les autres, et donc a décider quels sont les problémes
prioritaires. Ainsi, dans I'exemple de Raphaél, prendre en compte ses problémes de vue était
secondaire face a des problemes considérés comme plus importants (notamment
orthopédiques). Néanmoins, cette hiérarchisation et priorisation des problemes et des soins
médicaux est loin d’étre simple pour les parents, et les engage, trés souvent, dans une
réflexion et une recherche d’information sur ce qu’il convient de faire. Stéphanie, par
exemple, nous décrit la maniére dont elle a été confrontée a la possibilité d’une chirurgie
d’un implant cochléaire pour sa fille, Léa :

Pour les oreilles, c’est une surdité profonde. A un moment donné, on nous a proposé
des protheses cochléaires, mais il fallait faire une IRM au préalable de I'intervention
pour voir s’il n’y avait pas de probléme. Plusieurs fois, Léa a été souffrante, donc on a
dd annuler I'IRM. La derniére gu’on devait le faire, c’est I'IRM qui dysfonctionnait, qui
était en panne. De plus, c’était une lourde opération. J'avais été invitée par erreur a un
atelier avec des personnes implantées. Pour ma fille, c’était un projet, mais j'étais
invitée a chaque fois. Cela m’a permis d’entendre le récit des personnes qui avaient
été implantées. Généralement, cela se passait bien. Une personne était implantée d’un
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cOté et pas de I'autre, donc elle pouvait comparer ce qu’elle entendait par rapport a
I'autre oreille. Elle me disait qu’avec la prothese cochléaire, c’était plutét un son
métallique. Il y avait un monsieur, c¢’était un cas particulier, qui avait des problémes
d’équilibre. C’'est rare, mais ¢a peut arriver. Mon mari a une collégue dont la belle-
sceur était implantée. Quand on est prés d’une plaque a induction, cela peut faire des
interférences avec I'implant, parce que ¢a choque, donc il faut retirer. Je sais qu’on
peut aussi avoir des céphalées. J'ai dit : « Bon, Léa a déja pas mal de problémes. Je ne
vais pas lui en rajouter ». D’ou le choix de vouloir se concentrer sur un mode de
communication adapté plutét que de vouloir lui mettre absolument la prothese
cochléaire. On m’avait dit que la prothése cochléaire permettrait au minimum
d’entendre les sons d’alerte. C'est vrai, mais je trouve qu’il y avait beaucoup de choses
gu’on ne maitrisait pas pour la suite. Je ne voulais pas rajouter une couche de
probléemes. En plus, le probléme, c’est aussi que c’était un choix que je prenais pour
Léa. C’'est aussi ca qui m’embétait. Elle ne peut pas m’exprimer son propre choix, donc
c’était une décision assez... Si j’avais été convaincue qu’il y avait des bénéfices certains
et qu’il n’y aurait pas d’effets effets secondaires... Si on avait minimisé les effets
secondaires, peut-étre, mais la je n’en étais pas slre et Léa a déja pas mal de
problémes. [...] J'ai fait ce choix. Je ne suis pas slre que j'ai fait le bon. Je ne suis pas du
tout slre de moi. C'est une intervention lourde, en plus en deux fois. J'ai laissé tomber.
(Stéphanie, mere de Léa, polyhandicapée, 16 ans, récit 1, réécrit par N. Pasco et M.
Winance).

Dans cet extrait, Stéphanie décrit ses doutes quant a la chirurgie d’implants cochléaires. Cet
exemple laisse entrevoir I'arbitrage que les parents peuvent étre amenés a réaliser pour
certaines interventions qui ne sont pas urgentes et n’ont pas d’impact vital. Stéphanie met
en avant les avantages et les risques de ces implants, et la part d’incertitude qui les
entourent. Du point de vue de Stéphanie, les implants cochléaires représentaient un risque
trop important d’effets secondaires, qui auraient pu se surajouter aux multiples problémes
auxquels Léa est confrontée en lien avec son polyhandicap. Elle souléve également la
problématique du consentement : prendre une décision pour sa fille lui semble difficile dans
la mesure ou son choix risquait d’étre suivi de conséquences négatives. Stéphanie raconte,
dans son récit, comment elle a progressivement forgé sa décision, en s’appuyant sur
certaines ressources (elle évoque ici I'expérience d’autres personnes implantées, ailleurs,
elle parle du CRESAM, centre ressource spécialisé et d’'un médecin spécialisé), mais en
reliant, a chaque fois, les informations récoltés a la singularité de sa fille. Le fait que Léa ne
puisse exprimer son choix, et que de fait, cela engage Stéphanie a choisir pour elle, lui a fait
déployer une plus grande prudence dans cette décision et une plus grande attention a
différentes dimensions de la situation de Léa. Si Stéphanie prend la décision « pour elle », ce
n’est pas sans elle, si c’est « a sa place », c’est bien en tenant compte de la complexité de
cette « place » : de sa situation concrete et de son évolution.

Dans le cas de I'implant cochléaire, je I'ai noté ci-dessus, il ne s’agit pas d’'une opération
urgente ou vitale. Mais un certain nombre d’opérations, qui parsement la trajectoire de vie
des personnes polyhandicapées, sont inévitables, et parfois réalisées en urgence, sans que
les parents n’aient eu le temps de peser la décision. Magalie et Anta, par exemple, décrivent
le contexte d’urgence dans lequel leur enfant est gastrostomisé :
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Elle n’avait méme pas un an encore. On a été hospitalisées et c’était reparti pour
guelques mois encore a I’hdpital. C'est la qu’ils ont programmé la gastrostomie. Je ne
voulais pas, je disais « on ne peut pas faire ¢a ! elle ne peut pas manger avec un
bouton ! ». [...] C'est la qu’on a posé la gastrostomie. (Anta, mére de Faty,
polyhandicapé, 12 ans, récit 2, réécrit par R. Valenti et M. Winance).

[Quand Mathéo avait deux ans et demi,] nous sommes restés 1 mois et demi a
I'h6pital. C’'était sur la période de Noél et du nouvel an. lls ont décidé de I'opérer et de
lui faire une gastrostomie. J’avais déja entendu parler de cette intervention, mais on
ne me |'avait jamais vraiment proposée. La, nous étions de toute facon arrivés a un tel
point de mal-étre de cet enfant que nous n’avions plus le choix. J'ai dit oui alors que
j’avais tres peur. (Magalie, mere de Mathéo, polyhandicapé, 11 ans, récit 2, réécrit par
N. Pasco et M. Winance).

Dans d’autres cas, ces interventions, inévitables, ne sont pas réalisées en urgence, mais sont
programmées, c’est notamment le cas des interventions orthopédiques qui concernent
beaucoup de personnes polyhandicapées, mais aussi certaines personnes plurihandicapées
de notre échantillon. Or, I'ensemble de ces interventions, que cela soit la gastrostomie ou les
interventions orthopédiques ont un impact considérable sur le quotidien. D’une part, elles
supposent souvent des périodes d’hospitalisation et de post-soin (rééducation) parfois
longues. Ces périodes interrompent le quotidien, I'organisation mise en place, et supposent
de se réorganiser : pour assurer une présence aupres de la personne hospitalisée. D’autre
part, ces interventions obligent les parents a modifier leurs pratiques au quotidien, la
maniere d’aider et de prendre soin de la personne au quotidien. Magali, dont le fils Mathéo
vient d’étre opéré de la hanche, nous explique comment cela a compléetement modifié la
maniére de le manipuler :

Et puis au début, moi-méme ne savais pas ce qu'on pouvait faire. Quand je devais
changer une protection, avec des attelles et des barres d'abduction, sans plier la
hanche, c'était trés sportif. Au début j'avais peur, ma mére avait peur, tout le monde
avait peur en fait. Parce qu’on ne sait pas. [...] Dans son siege, il est bien, il n’a pas mal.
Mais le sair, si je le prends sur moi (j'y arrive encore alors je le fais), je n'arrive plus
bien a le porter parce qu'il a mal en fait... La flexion de hanche est encore trés difficile.
(Magalie, mére de Mathéo, polyhandicapé, 11 ans, récit 4, réécrit par B. Deries et M.
Winance).

C’est aussi le cas de Christine :

C’est un peu compliqué d’habiller et de changer Raphaél, parce qu’il a des tiges dans le
dos depuis un an. Il a fallu complétement changer nos habitudes d’habillage. Avant, on
le changeait et on I’habillait comme un petit bébé, en lui remontant les jambes. A
partir du moment ou la personne a des tiges dans le dos, vous ne pouvez plus
fonctionner comme ¢a, sinon vous lui faites mal. Les tiges ne sont pas souples. Il faut
tout faire latéralement. Cela prend plus de temps. C’est plus compliqué, parce qu'il
faut le faire basculer d’un c6té, puis le faire basculer de I'autre. Raphaél a beaucoup
souffert aprés son opération. Ce n’est plus le cas, mais les manipulations sont un
moment difficile pour lui. (Christine, mére de Raphaél, polyhandicapé, 15 ans, récit 1,
réécrit par N. Pasco et M. Winance)
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La nécessité et I'importance des soins médicaux dont a besoin une personne sont 'une des
dimensions qui distingue les situations et impacte considérablement le fonctionnement au
qguotidien des familles. Les parents trouvent des maniéeres de faire au quotidien, qui
s’ajustent a I’évolution de la personne, a la situation du moment, et qui peuvent étre
remises en question par les soins médicaux, notamment les interventions chirurgicales, les
entrainant dans un nouveau processus d’ajustement du quotidien. Dans la section suivante,
nous revenons sur cette question de I'aide aux actes essentiels du quotidien.

Assurer les activités de base : laver, lever, nourrir la personne polyhandicapée

Prendre soin de la personne polyhandicapée, c’est assurer une vigilance sur son état de
santé et assurer le fonctionnement, au quotidien, de ses fonctions vitales, en ayant recours
parfois, a des soins médicaux. C'est aussi, et on le devine déja dans les extraits précédents,
assurer pour elle I'ensemble des activités essentielles, et ce tout au long de la journée : la
lever, la laver, la faire manger, la coucher, etc. La réalisation de ces activités essentielles
demande un nombre important de gestes et une préparation minutieuse de ces gestes, et ce
tant en amont que durant I'activité méme. En effet, beaucoup de ces gestes demandent une
préparation et une anticipation. Certains parents nous expliquent qu’ils préparent la veille
au soir tout ce qu’il leur sera nécessaire pour le lever du matin suivant : les vétements, le
petit-déjeuner, le matériel spécifique, le rangement des espaces :

En général, je prépare son petit-déjeuner la veille, parce que, le matin, il ne supporte
pas d’étre laissé dans son fauteuil, il faut qu’il soit sur moi. Apres, ce sont peut-étre des
étapes qui évolueront. Je ne sais pas si on peut parler de maturation du cerveau. Vous
voyez, il a mis 10 ans pour dormir seul. Peut-étre que ¢a prendra du temps. Le matin, il
faut que tout soit prét. Je vis seule, donc c’est une organisation de la veille pour le
matin. (Magali, mere de Mathéo, polyhandicapé, 11 ans, récit 1, réécrit par N. Pasco et
M. Winance)

D’autres parents réalisent cette préparation au moment méme du lever. Dans tous les cas,
les descriptions du lever du matin, des repas, des couchers sont extrémement précises et
détaillées. Ci-dessous, je retranscris le récit du lever de Louise, dans son intégralité. L’extrait
est long, mais montre bien tous les petits gestes et les taches multiples que Claire fait pour
assurer le lever et le petit-déjeuner de Louise :

A 7 h 30, je monte et je vais réveiller Louise. Je rentre dans sa chambre et jallume
doucement la lumiére, je lui ouvre son volet. Je m’en vais chercher son verre a dents et
sa brosse a dents, parce que je I'habille dans sa chambre. Je vais chercher le pot, parce
gue je la mets sur une chaise percée. Souvent, si elle a eu des selles la veille au soir, le
pot est avec de I'eau de javel dans un lavabo, dans la buanderie ; je le raméne. Je
prépare tout. Je sors ses habits. [...] Je mets son sachet de Macrogol, le Forlax, dans
son Yop. Il y a deux jours, j'ai acheté de la gelée royale, je lui mets son ampoule de
gelée royale dans le jus d’orange. Apres seulement je la réveille, jouvre ses volets, je
mets la radio, NRJ. Cela est important. [...] Je leve Louise, lui donne son petit-déjeuner,
la douche, I'habille. Je me penche sur son lit et je la réveille tout doucement. Dés qu’on
la réveille elle fait ¢a, et donc elle tombe sur la téte. Je la pivote deux fois, parce que je
suis gauchere, c’est ma facon de la prendre. Souvent, il y a ses pieds qui coincent. Je la
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prends dans mes bras pour lui donner a manger. J'ai acheté un fauteuil pour mettre
dans sa chambre, électrique, qui monte et qui descend, un fauteuil normal, enfin non,
je ne sais plus leur nom. Je la prends dans mes bras, je l'installe et je lui mets une
couverture. Elle est sur mon c6té. Elle commence par boire son jus d’orange, puis elle
mange sa panade et enfin le Yop. Je lui donne son petit-déjeuner en haut pour éviter
de la descendre puis de la remonter. C'est mon choix. Cela a toujours été comme cela,
méme quand j’habitais en famille avec tout le monde. Je le lui donnais dans la salle de
bain. Ca m’évitait de la monter et de la descendre, parce qu’avant, on n’avait pas de
monte-escalier dans la maison ol nous habitions. [...] Quand Louise est descendue, elle
est descendue. Il arrive que, si je veux faire quelque chose en haut, je 'emmeéne avec
moi, je peux aussi la laisser seule par moments. Je fais en sorte qu’elle soit en sécurité
parce que Louise peut toujours tomber. Cela, on I'a toujours en téte. Il faut toujours
faire attention qu’elle ne chute pas. Apres le petit-déjeuner, je la mets sur sa chaise
percée. Parfois, on peut attendre 10 minutes, un quart d’heure, que cela vienne.
Louise a des protections la nuit, mais, méme si sa protection est mouillée, il y a
souvent un pipi le matin. Hier matin, je n’ai pas eu a déméler ses cheveux. Depuis
guelques temps, je suis obligée de faire deux tresses, je I'avais écrit dans mon texte.
Hier, je n'ai pas d0 déméler ces cheveux, parce que lundi soir, elle était tres tres trés
fatiguée et je I'ai couchée a 8h30, ce qui ne m’arrive jamais. Elle s’était endormie tout
de suite. Mais sinon, je déméle ses cheveux pendant qu’elle est sur la chaise percée. Ca
lui laisse le temps et on arrive a avoir un pipi. J'utilise ensuite une chaise douche, je la
mets dessus et je 'emmene ainsi dans la salle de bain. Je n’arrive plus a la porter, c’est
fini, je n’y arrive plus. Avant je la portais dans mes bras, mais elle glisse, donc je
I’emmene dans la salle de bain sur sa chaise douche. Auparavant, j'ai mis le siege de
bain dans la baignoire, je prends Louise et je la transfére sur le siege de bain. Tous les
matins, je la douche. Ce matin, je lui ai lavé ses cheveux. Je le fais deux fois par
semaine. On a de la chance, elle n'a pas les cheveux gras, donc c’est deux fois par
semaine. Pour la sortir de la baignoire, j'ai une technique, chacun a la sienne. Moi, je la
remets sur le rebord de la baignoire, je I'emballe avec une serviette, je la remets sur sa
chaise douche et on repart dans sa chambre. Je la dépose sur la table et je I’habille
dans sa chambre. Je lui fais ses dents, je lui mets du lait sur le visage et la nounou
arrive. (Claire, meére de Louise, polyhandicapée, 35 ans, récit 1, réécrit par N. Pasco et
M. Winance)

Cette capacité des parents a raconter tous les gestes qu’ils font pour assurer ces activités
essentielles, montrent que si certains sont intégrés, et sont devenus « naturels », d’autres
restent liés a un processus réflexif et cognitif relatif aux maniéres de faire. Ces manieres de
faire, qui se mettent en place au quotidien, résultent d’un certain nombre de contraintes
dont certaines tiennent a la personne polyhandicapée (a ce qu’elle manifeste, et qui dit ce
qui lui convient le mieux), d’autres a I'aidant (ses capacités physiques par exemple, ses
soucis de santé, etc.), d’autres a la situation (aménagement du domicile, contraintes
temporelles, etc.), etc. Certains parents, ainsi, expriment le sentiment de ne pas avoir eu le
choix de faire comme ils le font. Néanmoins, ces gestes qui se répetent de jour en jour sont
aussi I'objet d’une adaptation a la situation, aux réactions de la personne polyhandicapée, et
a son évolution au cours du temps.
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Dans le cas de Claire et Louise, ces activités du matin semblent relativement fluides et étre
routiniéres?4, D’une part, elles sont devenues des routines. Ce sont des activités nécessaires,
qui doivent étre réalisées tous les jours, pour pouvoir passer a autre chose. Ces routines ont
été construites au fil du temps, a travers des habitudes mais aussi des ajustements
progressivement mis en place et transformés avec la croissance de I'enfant, I’évolution du
parent, le changement d’environnement (déménagement par exemple). D’autre part, Louise
semble se laisser faire. Ce « laisser faire » n’est pas forcément une posture passive, mais
peut au contraire étre une posture active de la personne polyhandicapée, qui s’engage ainsi
dans le soin qui lui est donné, en acceptant de le recevoir. A d’autres moments, ou dans
d’autres situations, la personne polyhandicapée peut, a I'inverse, résister a ce soin : a ces
routines quotidiennes. Cela oblige dés lors le parent a inventer des stratégies, des astuces,
pour contourner la résistance de la personne et pour lui faire faire ce qu’il est nécessaire,
pour accomplir ce qui reléve de la routine. Magali nous raconte comme elle fait pour habiller
son fils Mathéo, pour qui c’est un moment désagréable, et plus loin, comment elle le fait
manger :

Ensuite, je 'ameéne dans sa chambre ou je I'essuie. |l déteste sortir de la douche. Il sait
gue je vais devoir le manipuler pour I’habiller, ce qui est un peu douloureux pour lui. Il
est réticent a I’habillage, donc c’est assez compliqué. Par exemple, Matheo bloque son
bras au moment de passer la manche, donc la j’ai un petit baton lumineux ou bruyant
dans I'autre main et je dis : « Attention, attention ! Tu vas voir le bruit ! ». L3, il pense
a autre chose, donc j’arrive a enfiler la main. C’'est plein de petites astuces pour
toujours détourner. [...]

Au repas, la nourriture n’est pas un plaisir de fou. Avec son gastro-entérologue,
j'insiste quand méme pour qu’il continue a manger malgré tout par la bouche. [...]

Il faut trouver plein de subterfuges pour qu’il ouvre la bouche, parce qu’il va I'ouvrir
volontairement les 10 premiéres minutes, mais, apres, il n'a plus trop envie. Ce sont
des jeux. Ca prend un temps fou. On fait les animaux. Il adore les animaux. « Comment
elle fait la vache ? » La, il ouvre la bouche, il la ferme. C'est une cuillére pour son
copain de I'école. On fait tous les copains de I'école. Il y a des soirs ou il mange tres
bien, parce qu’il est moins fatigué, et il y a des soirs ol il mange trés mal. Dans ces cas-
Ia, je fais un bolus. Je finis son repas via la seringue. En général, il finit, sauf s’il est
malade. Il faut trouver plein de subterfuges, sachant qu’il ne peut pas étre intéressé
par un dessin animé. Ca peut étre des histoires. (Magali, mére de Mathéo,
polyhandicapé, 11 ans, récit 1, réécrit par N. Pasco et M. Winance)

Ces extraits racontent des astuces, des maniéres de faire, qui passent par des

« subterfuges », que tout parent utilise, un jour ou I'autre avec son enfant. Néanmoins, et
c’est la différence entre la situation de tout parent et celle de Magali ou d’un parent
d’enfant polyhandicapé, ces pratiques concernent en général de jeunes enfants, et non,
comme c’est le cas ici, un enfant de 11 ans. Ces extraits font ainsi émerger une tension, sur
laguelle nous reviendrons, entre « ordinaire » et « extraordinaire », qui caractérise le
guotidien des parents d’enfants polyhandicapés.

Dans le cas des personnes polyhandicapées ou plurihandicapées de notre échantillon, la
spécificité des routines est sans doute I'impossibilité, paradoxalement, d’en faire des

24 Les notions de routine et rituel ont fait I’objet du premier atelier du Polyordinaire, le 7 décembre 2021.
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routines qui passeraient au second plan dans le quotidien, et qui pourraient étre réalisées
« sans y penser ». Au contraire, et on |'observe tant dans le cas de Claire (ou Louise se laisse
faire) que de Magalie (ou Mathéo résiste), la réalisation de ces routines reste pour les
parents une charge physique, mentale et émotionnelle, charge qui est parfois considérable.
C’est une charge physique : cela prend du temps, de I'énergie, de la force. Et cela impacte
des lors la santé physique de I'aidant en provoquant des maux de dos, de 'usure, etc. C’est
une charge mentale : méme lorsque la personne ne résiste pas, le parent doit continuer a
réfléchir et a veiller en permanence a ce qu'’il fait. Il ne peut que rarement agir de maniére
routiniére. La moindre inattention peut étre couteuse, ainsi Claire, doit, durant ces
préparatifs de Louise, le matin et le soir, en permanence veiller a ce qu’elle soit installée de
maniére a ne pas tomber. Pour ce faire, notamment lorsque Louise est sur la chaise percée,
elle place devant elle un autre fauteuil, mais parfois, dans I’action, elle omet de le faire :

Mais il y a 15 jours — cela ne se voit plus — elle avait fait des selles. J'ai enlevé le
fauteuil qui était devant elle, je I'ai relevée, et la pas de PQ. Je I’ai reposée sur la chaise
sans remettre le fauteuil. Je suis allée chercher du PQ. Et pendant ce temps, elle est
tombée et s’est fait un coquard. Elle saignait. C'est ma faute. C’est ma trés grande
faute. Louise tombe, on a beau faire. (Claire, mere de Louise, polyhandicapée, 35 ans,
récit 1, réécrit par N. Pasco et M. Winance).

C’est une charge émotionnelle enfin. On le voit dans ce dernier extrait, I’oubli, dans le cours
de I'action, engendre pour Claire un sentiment de culpabilité. Néanmoins, tenter d’instaurer
des routines est pour les parents un moyen de tenter de fluidifier et d’organiser leur
guotidien.

Outre sur les routines, qui supposent parfois des « subterfuges » ou des « astuces » plus ou
moins répétés et renouvelés tous les jours, la réalisation de ces activités du quotidien
mobilise également des rituels, mis en place a l'initiative du parent ou de la personne
polyhandicapée elle-méme. Le rituel consiste, comme la routine, dans la répétition d’un
certain nombre de gestes, mais a I'inverse de la routine, qui n’a pas de sens pour elle-méme
et dont I’enjeu est de pouvoir réaliser, et éventuellement faire passer a I'arriére-plan, des
activités considérées comme nécessaires et incontournables, mais de moindre importance,
le rituel est un moment et un ensemble de gestes auxquels on accorde une signification et
une valeur, en eux-mémes et pour I'ensemble des acteurs. Ce sont des moments qui
prennent sens et qui de ce fait, reste a I'avant-plan des activités du quotidien. Ces rituels
sont nombreux dans le récit des parents. lls utilisent le terme méme pour désigner ces
moments particuliers du quotidien :

C’est le rituel du soir. Tous les soirs, nous prenons un bol de Curly. Louise adore les
Curly. C'est peut-étre le seul truc qu’elle croque encore. (Claire, mére de Louise,
polyhandicapée, 35 ans, récit 1, réécrit par N. Pasco et M. Winance)

Le matin, emmeéne Matheo a I'lEM. Il aime bien. Il a son rituel dans la voiture. On
chante. Enfin, je chante. Je chante pour lui dire qu’il va a I'école. Ca se passe bien. Il
adore la voiture, parce gu’il sent que ¢a bouge. Le matin, c’est facile de 'emmener.
(Magali, mére de Mathéo, polyhandicapé, 11 ans, récit 1, réécrit par N. Pasco et M.
Winance).
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Et on le couche, lundi soir, hier soir en fait, il s’est endormi assez facilement, aprés un
quart d’heure, il dormait déja. Parfois c’est beaucoup plus long. Hier soir il m’a juste
réclamé une fois pour que je lui mette la creme hydratante sur les mains, c’est aussi un
rituel. (Maria, mére de Max, plurihandicapé, 20 ans, récit 3, réécrit par L. Velpry et M.
Winance).

Ces rituels ont un sens et une valeur propre pour chaque personne. Les fonctions de ces
rituels sont ainsi nombreuses. Ils ont une fonction régulatrice sur le quotidien. Leur mise en
place permet de stabiliser le quotidien. Pour la personne polyhandicapée, ces rituels
permettent de rythmer le quotidien : ils sont pour elle des points de repéres lui permettant
de comprend quand et ou I'on en est, ce que I'on va faire, ce qui va se passer. lls inscrivent
sa présence dans une temporalité en lui permettant d’anticiper ce qui va suivre. Ces rituels
réduisent également I'angoisse que peut parfois ressentir la personne polyhandicapée dans
certains moments ou face a certaines activités. Les rituels peuvent étre mis en place pour le
plaisir qu’ils procurent (parce qu’ils constituent un bon moment), ou encore pour induire un
apprentissage. Mais si ces rituels régulent, stabilisent, cadrent la personne polyhandicapée
et le quotidien, ils peuvent aussi devenir une charge et un poids pour les parents et les
autres membres de la famille, comme Magali le fait remarquer :

C'est un rythme a prendre, c’est trés ritualisé. Si parfois je sors de ce rituel et que... Lui,
¢a peut vite le... Il peut mal dormir, s’il n’a pas eu le repas a telle heure. Comme un
bébé en fait. Tout est ritualisé, donc ¢a laisse peu de liberté pour le parent. C’'est
vraiment un travail sur soi, parce que ca prive de liberté. Et on sait que ¢a ne bougera
pas. Ca n’évoluera pas. Ca ne va pas évoluer spécialement positivement. Peut-étre pas
négativement, mais ca... Il ne va pas se mettre a manger. Ca, c’est un travail quotidien
de réflexion. (Magali, mere de Mathéo, polyhandicapé, 11 ans, récit 1, réécrit par N.
Pasco et M. Winance).

Cette ritualisation du quotidien, lorsqu’elle est poussée a I'extréme, par les besoins de la
personne et sous sa pression, peut, pour le parent, devenir contraignante, voire enfermante.
Les mots de Magalie sont forts : « Cela prive de liberté ». Le rituel peut faciliter le quotidien,
mais aussi devenir une contrainte qui alors, empéche de faire, d’évoluer, de changer le
guotidien. Pour Magali, cette transformation du rituel est difficile, car son fils,
polyhandicapé, en a besoin, en lien avec son profil singulier (polyhandicap au sens strict,
associé a une cécité corticale et d’'importants problémes de santé). Pour d’autres parents,
faire évoluer ces rituels au fur et a mesure que I’enfant grandit est un enjeu, a la fois pour
lui, pour le faire grandir, et pour eux, pour préserver une marge de liberté.

Prendre soin de la personne polyhandicapée tout en s’occupant de soi-méme ou des autres

Assurer ces gestes du quotidien pour la personne ne peut se faire, contrairement a la
vigilance sur son état (évoquée ci-dessus), que via une présence physique, et ce tant pour les
personnes polyhandicapées que les personnes plurihandicapées de notre échantillon. Leur
réalisation rend dés lors visible I'intrication des dépendances : de la personne
polyhandicapée, de ses parents, des autres membres de la famille. L'enjeu pour les parents
est de s’occuper de leur enfant, et d’articuler et d’intriquer cette aide dans leur quotidien,
notamment avec le fait qu’eux-mémes doivent assurer pour eux-mémes ces gestes
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essentiels du quotidien. Dans les familles comportant des fratries, s’ajoute en plus la
nécessité de s’assurer que ces gestes sont réalisés pour les freres et sceurs, notamment
lorsque petits, ils ont également besoin d’aide, ou par eux, lorsqu’ils grandissent (voir sur ce
point la section sur les fratries). Enfin, notons qu’on observe cette intrication des
dépendances dans n’importe quelle famille, mais souvent sur des périodes limitées (petite
enfance des enfants, période de maladie, etc.). La spécificité des familles dont I'un des
membres est polyhandicapé réside tant dans I'ampleur que prend l'intrication des
dépendances, que dans sa durée. Dans ces familles, cette intrication est durable et persiste,
méme lorsque I’enfant grandit, car il ne devient jamais capable d’assurer pour lui-méme et
par lui-méme les gestes du quotidien.

Cette intrication des dépendances est particulierement visible sur certains moments du
guotidien, notamment le matin et le soir, qui concentrent certaines activités essentielles (se
lever, se laver, manger, se coucher), et ce pour I'ensemble des membres de la famille.
Arriver a ce que tout le monde soit levé, propre et nourri, au moment du départ, demande
une organisation minutieuse, sur laquelle nous reviendrons dans la section 3.1.2. Ici, nous
voudrions insister sur I'intrication méme des activités essentielles et les arrangements
trouvés par les parents pour articuler I'aide a leur enfant et le soin a eux-mémes. Autrement
dit, et plus généralement, nous voudrions ici insister sur le point suivant : la maniére dont les
aidants peuvent prendre soin d’eux-mémes est contrainte par la dépendance de la personne
polyhandicapée a leur égard. Ainsi, concernant la toilette, Magali nous explique, par
exemple :

Je profite de faire ma toilette en laissant Matheo dans sa baignoire adaptée (sans eau).
Je le sais en sécurité. Je lui mets un coussin sur la téte et il écoute son CD d’animaux
pendant que moi je me douche juste a c6té. Il est toujours calme quand je me douche,
probablement aussi car il entend que je chante et qu’il entend couler I'eau. (Magali,
meére de Mathéo, polyhandicapé, 11 ans, récit 1, réécrit par N. Pasco et M. Winance)

La toilette de Magali est contrainte par la présence de Mathéo : par le besoin qu’il a de la
présence de sa mére, d’étre surveillé et de ne pas pouvoir étre laissé seul méme un court
instant. Le parent, notamment lorsqu’il est seul, case sa toilette « la ou elle se met », « la ou
c’est possible » : souvent dans des interstices. Mélanie, par exemple, nous raconte :

Le réveil sonne a 6h30. [...] Je vais le chercher pour le poser sur le divan, avec une
alése, et tout ce qu’il faut pour le préparer. Je le couche, je lui mets un oreiller et une
alése. Je le laisse se détendre. Il est assez spastique au réveil. C'est assez compliqué.
[...] Vallume la télé. Je lui laisse le temps de se réveiller. Je laisse le petit dormir encore
une demi-heure. Cela me laisse un petit battement, pour que Yanis ait le temps de se
réveiller tranquillement et que j'ai le temps, moi, de faire ce que j’'ai a faire. Je me fais
mon thé, parce que je ne bois pas de café. Je commence a me préparer et a faire ma
toilette. Yanis reste tranquille pendant un quart d’heure, 20 minutes, je passe entre-
deux et je lui parle, etc. Entre-deux, je réveille le petit [frére de Yanis], et puis je passe
a lui. On fait petit-déjeuner le petit et je passe a Yanis. (Mélanie, mére de Yanis,
polyhandicapé, 14 ans, récit 1, réécrit par L. Arbassette et M. Winance)

Mélanie profite des 20 minutes durant lesquelles Yanis se réveille doucement sur le canapé,
a la fois pour se préparer et pour s’occuper d’Alexis, agé de 9 ans : le réveiller, et lui faire son
petit-déjeuner. Ensuite, elle peut se consacrer a la préparation de Yanis, qui elle prend plus
de temps.
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Un autre moment du quotidien montre également bien l'intrication des dépendances des
uns et des autres, c’est le moment des repas. Ce moment montre la difficulté, pour le ou les
parents, a articuler « satisfaction des besoins essentiels » de la personne polyhandicapée,
des autres membres de la famille et de lui-méme. Si cette difficulté est transversale a
I’ensemble des récits, les arrangements trouvés par les uns et les autres pour la résoudre,
sont multiples et a chaque fois singulier. En outre, ils évoluent au cours du temps, de la
trajectoire de la personne polyhandicapée et de ses aidants, de la maniére dont la personne
polyhandicapée est alimentée (par la bouche, par gastrostomie, par les deux).

Certains parents integrent le repas de la personne polyhandicapée au repas familial, que ce
repas passe par la bouche ou par nutrition entérale. C'est le cas de Stéphanie, pour qui il est
important de maintenir un temps spécifique pour le repas, commun aux différents membres
de la famille, méme si Yanis, alimenté via la gastrotomie, commence son repas un peu avant
son deuxieme fils et elle, car lui donner le liquide nutritif prend un certain temps :

Je préfére lui faire des temps de repas en famille, sur les temps de repas. Méme s'il
démarre un peu avant et il finit un peu apres... Il sait qu’on mange au méme moment.
On est ensemble. Si lui, il démarre, aprés il sait que nous derriére, on va passer a table.
C'est un repere pour lui. (Mélanie, mére de Yanis, polyhandicapé, 14 ans, récit 1,
réécrit par L. Arbassette et M. Winance)

Mais pour beaucoup de parents, notamment lorsque I’enfant est devenu adulte, intégrer
ainsi le repas de la personne polyhandicapée au repas de famille se fait souvent au
détriment d’une certaine tranquillité. Cela suppose par exemple que I'un des parents, et
dans nos entretiens, généralement la mére qui endosse une charge d’aide souvent plus
importante, accepte de ne pas manger au méme rythme que les autres. Catherine et Maélys
par exemple, nous racontent que lors des repas en famille, Catherine, mére et « aidante
principale » de son fils Fabien, polyhandicapé, termine souvent seule a table avec son fils.
Nous retranscrivons ci-dessous |’extrait, long, de la description des repas de Catherine et sa
famille, qu’elle et sa fille Maélys nous en ont fait. Fabien a une gastrostomie, mais mange
également par la bouche. A ces repas, outre Catherine, Fabien et Maélys, participent
également le mari de Catherine et leur dernier fils’(le vendredi soir) et les deux mamies (le
dimanche midi) :

Catherine : A 19 h, nous prenons le souper. Nous sommes 4 ou 5 autour de la table.
Mon mari a perdu du poids. Le soir, il veut manger de la soupe, donc il y a toujours de
la soupe. Je donne a Fabien de la soupe un peu épaisse, car si elle est trop liquide ou
avec des morceauy, il fait plus facilement des fausses routes. Il mange facilement et il
aime bien. Je ne le fais pas spécialement pour Fabien, je le fais aussi pour mon mari et
il en reste. Souvent, le vendredi soir, on fait un cocktail dinatoire. On prend |'apéro et
on grignote plein de petits mets : du paté, du saucisson... Je donne quand méme de la
soupe a Fabien, parce gu'’il grignote moins que nous. Nous, on picore. [...] Il faut
donner a manger a Fabien, parce qu’il ne peut pas se servir lui-méme. Je mange en
méme temps que je lui donne a manger. J'ai toujours peur que la quantité soit
insuffisante. Je ne mixe pas le plat. Pour la viande, je coupe des petits morceaux et je
mets plus de sauce. Pour certains plats, j'utilise plutét une cuillére, plus facile que la
fourchette. A la MAS, il mange mixé, ils ne peuvent pas se permettre de prendre le
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moindre risque a cause des fausses routes, je le comprends. A la maison, cela se passe
bien. Fabien refuse de boire, sauf quand il a trés tres soif ! Il ferme la bouche, inutile
d'insister méme quand c'est une boisson sucrée, méme en essayant d'humecter les
levres. Je ne lui propose plus. L'hydratation passe par la GPE.

Maélys : Il faut lui donner. Pour lui, c’est plus long a macher, donc on a le temps de
manger trois amuse-gueules, alors qu’il n"a méme pas fini le premier. Ce n’est pas la
méme vitesse. Quand on mange au repas, souvent, c’est ma meére qui lui donne.
Forcément, ce sont eux les deux derniers qui continuent a manger. Nous, on a fini
notre assiette bien avant.

Catherine : C’'est aussi parce que je mange lentement, mais alors avec Fabien... Moi, je
suis a table. Fabien est a c6té. On amene le fauteuil a table. On fait passer ses jambes
en dessous. Maélys ne lui met pas de couteau, mais, moi, si je n’ai qu’un couteau, je
coupe mon repas, puis je coupe celui de Fabien. Je coupe dans mon assiette avec le
mien et aprés dans I'assiette de Fabien, alors il faut que je repasse le couteau. Des fois,
je mélange méme les fourchettes. Je ne sais plus quelle fourchette est a qui. Je dis : «
Ce n’est pas grave ».

Maélys : Maman peut faire une assiette pour deux.

Catherine : Parfois, je ne sais pas s’il va aimer. Puis, pour finir, il mange, alors on n’a
gu’une assiette. Je golite beaucoup aussi, pour voir si ce n’est pas trop chaud. Je porte
a la bouche. Je goQte pour savoir si je peux lui donner.

Maélys : Il faut gu’il y ait la télé, du moins, en bruit de fond, sinon Fabien ne mange
pas.

Catherine : Ca fonctionne, sauf lors des publicités a la télévision, ou si les jeux sont
terminés ! C'est flagrant a chaque fois. Dés que les pubs sont terminées, il ouvre de
nouveau la bouche quand j'approche la cuillére ! Hier soir, je suis restée a I’h6pital
pour lui donner a manger. |l mangeait bien. J’étais contente parce que, la derniére fois,
a I’'hopital, ce n’était pas toujours évident. Ensuite, il y a eu les pubs, c’était terminé. Ce
n’était méme plus la peine d’essayer. Il ferme la bouche, on ne peut rien y faire.

Puis, une fois les pubs terminées, il a mangé. A 20h, il n’y a plus les jeux. S'il n'y a plus
rien qui lui plait et qu'il rale, on lui met sa tablette a c6té, sur la table, avec des contes
ou Les Titounis. Tout cela pour qu'il continue a manger le plus possible.

Maélys : On le fait pour qu’il puisse continuer a manger.

Catherine : Quelques fois, ¢a fait du bruit, alors on entend. Méme le dimanche, quand
on est a table, avec les deux mamies en plus. Si on veut discuter ou si je veux vraiment
écouter la télévision, je lui mets le baladeur ou la tablette et je lui mets les écouteurs.
Je mets la tablette dans son sac. Comme ¢a, il mange. C’'est le principal. Et il ne rale
pas. S'il rale...

Maélys : On I’'entend. Toute la maison I'entend. C'est des cris quand il s’énerve. Il lance
ses bras.

Catherine : Oui, quand il s’énerve, c’est des grands gestes.

Maélys : Il se cogne contre la table...

Catherine : A la fin du repas, Fabien et moi sommes a table et il n’y a plus personne.
C’est pareil quand Fabien n’est pas la. Je mange trés lentement.

Maélys : On a débarrassé nos assiettes et c’est tout.

Catherine : Quand Robin a fini, il prend son assiette et il la range. Mon mari, « Allez
hop ! », il est parti. Moi, je me retrouve toute seule a table, parce que je n’ai pas fini.
Des fois, je ne supporte pas trop. Quand Fabien est 13, je finis de lui donner a manger.
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C’est pour le dessert. Mon mari enchaine I'entrée, le plat et le dessert. Moi, je n’aime
pas. Je digere le plat et je mange le dessert un peu aprés. Méme le midi, c’est pareil.
Je suppose qu’a la MAS, ils enchainent. Ca ne me plait pas, alors je le laisse toujours
digérer un petit peu. Je fais autre chose... Je débarrasse la table, parce que c’est ¢ca :
tout le monde s’en va. J'attends un petit peu pour qu’il digére. Ensuite, je lui donne
son dessert : un yaourt ou une compote. Le sucré passe toujours mieux.

Maélys : Quand on est en train de manger, Maman joue aussi a des jeux. Elle est
souvent sur son téléphone pour jouer avec ses copains sur Facebook. On ne va pas
I’attendre.

Catherine : J’ai mon téléphone. Je regarde Facebook et je donne a manger a Fabien en
méme temps. Il y a aussi la télé.

(Catherine et Maélys, mére et soeur de Fabien, polyhandicapé, 30 ans, récit 1, réécrit
par N. Pasco et M. Winance)

Cette longue description fait apparaitre plusieurs points. Elle montre toutes les petites
choses, les adaptations, que Catherine a mis en place pour que Fabien mange et mange la
guantité dont il a besoin. Ces petites choses concernent I'ambiance. Fabien, qui est atteint
d’une cécité corticale, ne mange pas s’il n’y a pas un bruit de fond, mais cela ne peut pas
étre n’'importe quel bruit de fond. Fabien I'a et le fait comprendre a sa mere, puisque
pendant les publicités, il refuse d’ouvrir la bouche, et ne recommence que lorsque le son lui
convient a nouveau. Lorsque, le dimanche midi, le reste de la famille souhaite discuter et est
génée par le bruit, Catherine met des écouteurs a Fabien, pour qu’il puisse avoir sa musique.
L’adaptation du repas pour Fabien concerne également la texture de la nourriture.
Catherine, a l'inverse de la MAS, ne mixe pas, et garde des aliments séparés, mais elle
adapte leur texture : elle épaissit la soupe, elle coupe la viande en tout petit. Ces adaptations
concernent le matériel : elle utilise soit la fourchette ou la cuillere, selon les aliments. Ces
adaptations sont sans doute le résultat d’une recherche, peut-étre de tatonnements, qui ont
eu lieu au fil du temps, en fonction notamment des réactions de Fabien, mais aussi d’autres
contraintes. Elles sont ajustées en situation. Pour ce faire, Catherine utilise ses propres
perceptions pour évaluer celles de Fabien. Elle teste la température de la nourriture, pour
s’assurer que Fabien ne se brililera pas. D’autres parents nous ont raconté tester le golt des
aliments, pour vérifier que cela soit bon. Enfin, sur certains points, Catherine a laché prise :
concernant la boisson, elle passe par la gastrostomie. On peut supposer que |'énergie a
déployer pour que Fabien boive est trop importante par rapport au bénéfice retiré et au
risque de fausse route. Ainsi, ces adaptations ne sont jamais acquises ou définitives, mais a
éprouver en situation et a reprendre.

Cet extrait rend également visible la question de I'ajustement des rythmes et des
temporalités, intrinséque au prendre soin, autre adaptation importante du repas. Fabien, en
effet, mange plus lentement, cela oblige des lors Catherine a s’ajuster a son rythme, et a
adapter le rythme de son propre repas. Catherine mange souvent lentement, mais encore
plus lentement lorsqu’elle mange avec Fabien. En s’ajustant ainsi sur le rythme de Fabien, en
synchronisant leur rythme, elle se désynchronise du rythme du reste de la famille. Fabien et
elles terminent leur repas seuls a table, alors que les autres ont déja quitté et débarrassé
leur place. Cette désynchronisation n’est cependant pas uniquement liée au rythme plus lent
de Fabien, mais aussi au fait que Catherine, a table, joue sur son téléphone, comme le fait
remarquer Maélys. Ici, ce n’est pas le repas de Fabien qui interfere avec le repas de
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Catherine, mais une autre activité parallele. Cette désynchronisation des temporalités
s’observe dans beaucoup de description des parents. Elle peut étre liée au fait que I'un
d’eux donne a manger a la personne polyhandicapée, comme dans le cas de Catherine. Elle
peut également étre liée, notamment lorsque la personne polyhandicapée ne mange pas
avec la famille, au fait de devoir quitter la table pour s’occuper d’elle pendant un temps.

En effet, dans certaines familles, le repas de la personne polyhandicapée est décalé par
rapport a celui du reste de la famille ou des parents. C’est le cas de Sandrine, qui nous
explique pourquoi :

Maud ne dine jamais avec nous, parce qu’il faut la faire manger. De temps en temps,
pour les repas de famille, on admet Maud a notre table. Mais je ne peux pas manger
en méme temps qu’elle, il faut que je lui donne a manger en méme temps que je
mange, mes mains ne peuvent pas. Et puis, elle fait n’importe quoi. Il faut la canaliser
en permanence. Elle boit beaucoup, beaucoup, il faut tout le temps lui remplir son
verre. Elle met les mains dans la semoule, etc. Il faut vraiment s’occuper d’elle quand
elle mange. En général, tout le monde a fini et moi je n’ai pas commencé a manger.
(Sandrine, mere de Maud, plurihandicapée, 17 ans, récit 1, réécrit par B. Bonniau et M.
Winance)

L'impossibilité d’ajuster le rythme de Maud, celui des autres participants au repas, et le sien
propre a conduit Sandrine a mettre en place un repas décalé pour Maud. C’'est la nounou qui
fait diner Maud, avant que Sandrine ne rentre du travail. A son retour, Sandrine s’occupe de
Maud durant une heure (entre 19h et 20h) et la couche a 20 h. Sandrine et son compagnon
mangent ensuite, une fois Maud couchée, a deux, « devant la télévision, les pieds sur la
table. C’est vraiment mon moment de relGchement. ». Cette organisation permet d’'étre
présente pour Maud, puis d’étre avec son conjoint sans Maud. Néanmoins, lorsqu’ils ont des
invités, cette organisation en est bouleversée. Maud est autorisée a rester avec eux un peu
plus tard, sa meére, Sandrine étant alors obligée, a un moment de quitter les autres pour
s’occuper d’elle et la mettre au lit. Elle se rend présente pour Maud, et de ce fait, est
absente pour les autres : « Quand j’ai des amis, je loupe toujours le créneau dix-neuf heures
trente-vingt heures quinze. Ca va. C’est un moindre mal. ». L’ajustement des rythmes et des
présences est loin d’étre évident et demande la mise en place de compromis et
d’arrangements, qui ont, pour les parents, et notamment « 'aidant principal », un colt
organisationnel, social et émotionnel.

Garance fait également diner ses deux enfants, pour ensuite manger seule :

Apres on dine. En général, je fais diner Loan et Simon ensemble, et moi je dine apres.
Le soir, Simon mange par la bouche. Il ne mange pas la méme chose que Loan, il ne
peut pas manger de morceaux. Soit ce sont des petits pots du commerce, soit ce sont
des choses que I'on a préparées et broyées, qu’on lui donne a la cuillére. Il aime bien.
Cela peut arriver que cela soit le méme repas que Loan que I'on a mixé. [...] Je dine
quand ils sont couchés, seule. A un moment, je dinais avec eux, j’avais décidé de mincir
et il fallait que j’aie mangé avant 20 heures. Donc je mangeais avec eux et apres,
j'arrétais de manger. Mais en fait c’est compliqué parce que... Maintenant, a nouveau,
je les fais diner et puis... En méme temps, Loan aime bien que je dine avec lui. Pourtant
en soi, cela ne change pas grand-chose, parce que je suis autant avec eux... On discute
tout autant mais... il aime bien. Mais voila, c’est un peu compliqué donc... Je prépare le
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repas de Loan, et moi, en général... Qu'est-ce que je mange, moi ? Parfois des soupes,
parfois... je ne mange pas tres bien en fait. C'est pour cela que j’avais mis en place le
fait de diner avec lui, pour éviter, de nouveau, de manger des chips. Puis j'adore les
endives, je me fais des salades d’endives. Je mange un peu des salades d’endives tous
les soirs. Et Loan, non les salades d’endives, a son age, je peux comprendre que ¢a ne
le passionne pas. Cela fait trois menus différents. (Garance, meére de Simon,
polyhandicapé, 5 ans, récit 1, réécrit par B. Deries et M. Winance).

Sa description fait apparaitre d’ailleurs le fait que cette organisation des repas et l'intrication
des dépendances qu’elle implique peuvent également étre liées a des choix ou des
contraintes relatives aux besoins des aidants. Souhaitant maigrir, Garance avait décidé de
manger avec ses deux enfants.

Faire participer la personne a la vie sociale, soutenir sa socialisation

Dans les sections précédentes, nous avons insisté sur la dépendance vitale de la personne
polyhandicapée et I'aide dont elle a besoin pour assurer sa subsistance, au quotidien. Nous
avons décrit comment cette dépendance spécifique se traduisait au quotidien et induisait
une intrication des dépendances, de la personne polyhandicapée et de ses aidants. Le travail
des aidants, cependant, ne se cantonne pas seulement a cette dimension. Dans le contexte
actuel, tant général qu’en lien avec I'évolution du statut des personnes polyhandicapées et
des conceptions du handicap, rappelée brievement dans I'introduction de ce rapport, aider
la personne consiste également, pour ses aidants, a favoriser ses apprentissages,
fonctionnels, sociaux, cognitifs, etc. nécessaires a son autonomisation (présente et future),
méme si cet horizon d’autonomie reste tres incertain et limité. Il s’agit pour les parents
d’éduquer leur enfant, de tenter de le doter des compétences et capacités nécessaires a la
vie en société, mais également, de respecter ses choix, dans certains des gestes du
guotidien. Lors d’un atelier, nous avons exploré cette dimension, en parlant du souci
d’autonomie des parents.

Eduquer la personne polyhandicapée, la faire grandir

Nous I'avons rappelé en introduction, le statut des personnes polyhandicapées a
fondamentalement changé entre les années 1960 et aujourd’hui. Auparavant considérées
comme inéducables, elles sont aujourd’hui considérées comme éducables, et devant étre
éduquées. Cette éducation prend cependant plusieurs sens, que I'on retrouve dans le
quotidien des parents. Eduquer son enfant, c’est tenter de lui faire acquérir certaines
capacités et compétences de base, fonctionnelles, qui sont nécessaires a la vie de tous les
jours. Claire par exemple, nous explique qu’elle met sa fille, Louise (polyhandicapée, 35 ans),
sur les toilettes a heure fixe, pour « éduquer sa vessie », méme si celle-ci porte des couches
car un accident peut toujours arriver (notamment durant ses crises d’épilepsie). Garance
nous raconte, elle, comment elle tente de renforcer la motricité de son fils, Simon, en le

« faisant marcher » :

[Faire marcher Simon] fait partie de ces fameux exercices qu’on fait, [de la méthode
Medek]. Je le fais partir accroupi, il est comme ¢a devant moi, moi, je suis derriere lui.
Je lui dis : « Pousse sur tes jambes ». |l pousse, et on essaie qu’il ait cette espéce de
mouvement des jambes. Parfois, il le fait. Mais de toute facon, tant qu’il ne tient pas sa
téte, il ne tient rien. Un enfant, il faut qu’il tienne sa téte. C'est ce qu’on m’a expliqué,
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et qui me semble effectivement logique. C’'est d’abord la téte, le tronc et apres les
jambes. Mais il aime beaucoup étre a la verticale, il aime beaucoup marcher. Il le
manifeste, parce que quand je lui dis : « Tu viens, on va marcher ? », il répond : « Ahhh
». Apres, quoi que je lui dise, il fait : « Ahhh », donc bon... (Garance, mére de Simon,
polyhandicapé, 5 ans, récit 1, réécrit par B. Deries et M. Winance).

Plusieurs enjeux sous-tendent I'acquisition de ces compétences fonctionnelles. Il s’agit de
développer les capacités et possibilités d’action de la personne polyhandicapée. Ces
capacités sont également, on le voit dans cet extrait du récit de Garance, source de plaisir
pour son fils, Simon. Mais I'acquisition de ces capacités fonctionnelles peuvent également
étre, comme I'a montré J. Pols (Pols, 2014), un pré-requis a la réalisation d’autres activités.
En ce sens, permettre ces apprentissages, c’est soutenir, tendre, vers une possible
autonomisation de la personne, entendue non comme une fin des relations
d’interdépendance, mais une transformation de ces relations. Ainsi, dans I'exemple que
nous citions ci-dessus, de Magali qui, durant les 10 premiéres années de la vie de son fils
Mathéo, a dormi avec lui, lui apprendre a s’endormir et a dormir seul dans son lit a été un
enjeu important, d’autonomisation, a la fois pour son fils et pour elle-méme :

Petit a petit, on a réussi a mettre en place qu’il dorme seul et, surtout, qu’il s’endorme
seul. Avant, c’était dans les bras, sur le canapé. Il n’y avait pas d’autre chose. Je n’avais
pas envie de me coucher 21h30. J'avais envie de regarder un film. Je le laissais |la avec
moi, parce que sinon je me levais douze-mille fois. J'allais dans la chambre... [...]
Maintenant, j’arrive a instaurer un rituel. Je ne sais pas si je le fais pour moi ou pour
lui, mais peu importe. Je lui dis : « Allez, je mets tes doudous » et je vois qu’il est
content. Il est content d’étre dans son lit. Je reste 5 minutes avec lui. Je lui dis : « Voila,
je suis a coté. Je vais regarder mon film ». Et 13, il s’endort. (Magali, mére de Mathéo,
polyhandicapé, 11 ans, récit 1, réécrit par N. Pasco et M. Winance)

Eduquer son enfant, c’est aussi tenter de lui faire intégrer certaines régles sociales, certaines
normes qui sont nécessaires a la vie en société. Sandrine, par exemple, cherche a apprendre
a sa fille, plurihandicapée, le respect de certaines regles, liées a la vie en famille ou en
société : venir a table en méme temps que le reste de la famille, ne pas émietter son biscuit
au lieu de le manger, ou encore ne pas se masturber sur le canapé du salon, mais dans sa
chambre.

De temps en temps, je le lui dis. J'essaie de I'’éduquer. Je lui expligue : « Ce n’est pas
parce que tu es handicapée que tout t'est d{, que tout est permis. Tu restes soumise
aux mémes régles que tout le monde ; donc, quand je dis "a table", tu viens a table,
guand je dis "tu vas te coucher", tu vas te coucher etc. ». Et puis, de temps en temps,
je sens clairement gu’elle se laisse aller, qu’elle est en dessous de ses capacités, donc
je 'engueule.

L’autre jour, nous avons eu une petite mise au point. Je la mets sur les toilettes, elle ne
veut pas faire pipi, je lui remets sa couche et |a elle me largue les vannes. Je lui ai dit

« Mais tu te moques de moi. Tu as passé un quart d’heure aux toilettes sans rien faire,
je remets la couche et tu fais pipi dedans en rigolant, je ne suis pas d’accord. ». Comme
vous le voyez, les sujets sont assez spéciaux, mais les remises a niveau sont réelles. [...]
Maud est moins dans sa chambre. Elle y va pour se masturber. Cela, c’est important.
On lui a expliqué que c’était quelque chose qu’il fallait qu’elle fasse dans sa chambre et
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pas sur le canapé du salon. A I’école c’est pareil, il y a un espace dédié. Et elle y va pour
dormir, ou quand elle est malade ou fatiguée. C'est vraiment son espace intime.
(Sandrine, mére de Maud, plurihandicapée, 17 ans, récit 1, réécrit par B. Deries et M.
Winance).

Cette éducation et I'apprentissage a la personne d’un certain nombre de regles et
compétences sociales sont liés au profil de la personne et a ses caractéristiques propres.
Maud est mobile et a une certaine motricité des bras, cela ouvre pour elle certaines
possibilités d’action, qu’il faut des lors réguler pour qu’elles soient « socialement
acceptables ».

Si les parents, comme tout parent, éduquent leur enfant polyhandicapé, et ce dans
différents sens et de différentes maniéres, ce processus est marqué par l'incertitude d’une
part sur les capacités que I'enfant pourra acquérir, et par la difficulté, d’autre part, de ses
apprentissages, qui supposent une implication forte du parent. Maria, par exemple, nous
explique comment elle a appris a son fils, Max, a ne pas vider les placards et a ranger ses
affaires :

Nos enfants « angelmann » sont tres curieux, donc ils vident bien volontiers les tiroirs,
les placards, etc... et certaines mamans sont obligées d’étre a la maison et d’avoir au
tour du cou un trousseau de clefs [...] pour fermer toutes les portes et ne laisser a
disposition qu’un truc bien précis et encore. Nous avons fait en sorte que Max ne soit
pas comme cela. Cela a pris des années, bien slr, mais nous avons des placards qui
s’ouvrent avec des portes a coulisses et qui n’ont pas de serrure et Max ne se précipite
pas dessus pour aller les dévaliser. [...] j’ai le souvenir de placards ouverts avec tout
dehors... Cela [la maniére dont on procéde pour lui apprendre] évolue avec I'age, mais
c’était “non” de maniére ferme et puis surtout, “eh bien maintenant tu ranges avec

oi”. On a fait des séances de rangement qui duraient des heures. [...] [D]onc la
guidance, je prends sa petite main et je lui fais prendre morceau par morceau [Maria
parle alors de légos] et mettre dans la caisse. C'était des soirées completement
banalisées pour faire cela... et cela a duré des années. Maintenant, Max a un semblant
d’activité de rangement. Je dis, allez, Max, tu ranges, et il fait comme il peut. Il ne
ramasse pas tout, mais ces petits objets, ces jeux qu’il est en train d’utiliser, il les
rassemble. Apres on passe derriére, on termine, mais il a acquis le sens de contribuer a
sa maniere a quelque chose. Il a également acquis le sens de ne pas dévaliser les
placards... [...] Il y a peut-étre un accident par an, mais c’est anecdotique... C'est vrai
gue pour vivre ensemble il y a des regles et nous avons essayé de lui transmettre
guelgues régles de base, avec du temps, de la répétition. (Maria, mere de Max,
plurihandicapé, 20 ans, récit réécrit par L. Velpry et M. Winance).

Le processus éducatif apparalt comme un processus ardu de répétitions et d’apprentissage
avec Makx, et ici, le “avec” a un sens tres fort dans la mesure ol Maria a fait apprendre a
Max : elle lui a fait littéralement incorporer certains comportements et certaines regles en
guidant sa main. Et cette incorporation a produit du sens pour Max (celui de ne pas tout
sortir des placards, ou de participer au rangement). Ce processus a aussi supposé, de la part
de Maria, des arbitrages, réalisés sur base de valeur (éduquer son enfant et présumer de ses
compétences était pour elle impératif) et sur base de petits signaux (a propos de la
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communication, alors que les médecins lui disent qu’il ne communiquera jamais, elle nous
dit : « il y avait des prémisses, des choses qui faisaient penser que c’était possible »). Ainsi, au
cours de ce processus éducatif, Maria a d(i décider de “tenir” une attitude (par exemple, dire
non et ranger avec lui) avec un objectif de long terme (apprendre a Max a ne pas ouvrir
toutes les portes) au lieu de faire au plus simple (fermer a clef, ramasser derriére lui), sans
savoir a priori si sa décision était ou non la bonne. Dans le cas de Max, cela a nécessité que
Maria et son mari passent outre ce qu’on leur disait sur les possibilités de leur enfant et ce
gu’ils voyaient des autres parents, pour tenir une position qui leur demandait un effort
supplémentaire, sans savoir si cela en valait ou non la peine. Eduquer son enfant est un pari,
plus ou moins réussi pour les parents qui nous en parlent a posteriori. Maria souligne aussi le
fait que ce processus éducatif est lié aux capacités et possibilités mémes des parents.
Persévérer est loin d’étre évident. Cela demande de I'énergie et de I’endurance. A certains
moments, le parent ne peut pas.

Maria: [C']est un investissement, a faire quand on se sent de le faire parce que bien sir
si on est fatigué, si on a le moral en berne et qu’il faut ranger morceau par morceau
des tonnes de jouets tous les jours pendant une semaine, cela ne va pas le faire. Peut-
étre que I'on peut dire, ah non, la je ne peux pas, je le ferai plus tard, quand je me
sentirai capable de le faire. On n’est pas toujours disposé a le faire et cela a un co(t
physique, un colt émotionnel, un colt psychologique mais c’est un investissement.
Est-ce que I'on se poserait la méme question pour un enfant lambda, quand on
apprend a un enfant a pécher, a dessiner, a faire de la broderie n’importe, on sait que
cela prendra un certain temps et puis on s’y met, pourquoi on se poserait la question
pour un enfant porteur de handicap? Je ne me la suis pas posée cette question...
(Maria, mére de Max, plurihandicapé, 20 ans, récit réécrit par L. Velpry et M.
Winance).

Enfin, le processus éducatif se transforme au fil du temps, en fonction de I'évolution de la
prise en charge de la personne polyhandicapée, de la relation parent-enfant, de la
personnalité de chaque parent, etc. Ainsi, Claire nous explique que quand Louise était petite,
elle faisait avec elle beaucoup d’activités a visée éducative :

J'avais beaucoup de temps pour Louise. J'essayais de faire des activités avec elle : jouer
de la musique, lui apprendre a lire... Je placgais des lettres devant elle. Elle devait les
regarder et me montrer « Maman » ou « Louise ». On s’amusait ainsi. Je I'avais a la
journée et j'essayais de I’éveiller comme je le pouvais avec ce que j'apprenais par
I'association du syndrome de Rett. Nous publiions un journal, nous rencontrions des
professionnels. De ce fait, j'ai appris ce qui se faisait. Au début, je n’y connaissais rien.
C’est ainsi que nous sommes tous devenus un peu éducateurs. Quand Louise est
rentrée a I'IME, je me suis dit : « J’arréte. Elle a son éducation la-bas. » Peut-étre que
je n’aurais pas dd. Je ne sais pas. (Claire, mére de Louise, 35 ans, polyhandicapée, récit
3, réécrit par N. Pasco et M. Winance)

Claire nous explique avoir arrété de « faire I'’éducatrice » au moment ou Louise est entrée en
IME, considérant que cela relevait du role de I'IME (nous revenons sur ce point plus loin,
dans la section sur les établissements). Une autre mere, Catherine, nous explique ce
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changement dans son réle de parent, en lien avec les espérances de progression, plus ou
moins grandes, qu’elle a pu avoir pour son fils :

Quand mon enfant était petit, j'avais envie de chercher, de trouver des solutions. Il y
avait de I'espoir. On essayait... on ne savait pas comment il allait étre quand il serait
adulte. Il y avait une progression ... il pouvait évoluer, on essayait plein de choses, on
était actif. Et puis, petit a petit, on s'est rendu compte que ¢a ne marchait pas... On
essayait autre chose, on s'est épuisé petit a petit, et il a grandi. Maintenant, on sait
gue le handicap ne va plus évoluer... et on ne cherche plus. On a fait le tour de tout ce
gu'on pouvait espérer en quelque sorte. On n’a plus espoir que ¢a s'améliore, on sait
ce qu'il est devenu adulte, on sait qu’il est comme ¢a, on fait avec. Quand il était plus
petit, on agissait autrement parce qu'on avait I'espoir et puis maintenant on fait plus le
bien-étre, I'affectif. Il est comme ca, on fait avec... Je ne sais pas si c'est de l'usure... On
a fait le tour de tout ce qu'on pouvait proposer, on n’a plus d'imagination pour essayer
de trouver autre chose, cela peut étre de la lassitude ou... enfin je ne sais pas comment
I'exprimer. Quand il était petit, on espérait, on avait envie de et puis la on n’espére
plus, on vit avec, sans espoir d'amélioration, ce n'est pas négatif, c'est différent. [...]
Mais, cela c’est valable aussi pour n’importe quel enfant, quand il est petit, on se
demande ce qu’il va devenir plus tard, tous les parents se posent la question, mais une
fois qu'ils sont adultes... Je vois avec mes autres enfants, maintenant, ils vivent leur vie
et puis on ne se pose plus trop de question. Avec mon fils, Fabien, c’est [pareil].
(Catherine, mére de Fabien, 30 ans, extrait d’un atelier du Polyordinaire).

Respecter les choix de la personne polyhandicapée, soutenir son autonomie dans les gestes
du quotidien

La personne polyhandicapée, nous I'avons vu ci-dessus, manifeste et exprime toute une
série de choses. Néanmoins, comprendre ce qu’elle souhaite est loin d’étre évident et releve
d’un travail d’enquéte, qui ne réduit jamais completement l'incertitude. Par ailleurs, et c’est
le point qui nous intéresse ici, les parents, lorsqu’ils aident la personne tout au long de la
journée, sont attentifs a la maniére dont la personne recoit I'aide, y consent ou y résiste.
Cette attention qui est aussi une intention, est ce que nous avions appelé le souci
d’autonomie, exploré dans le cadre d’un atelier du Polyordinaire. Ce souci d’autonomie
s’appuie sur le travail d’enquéte, réalisé par les parents, pour apprendre a comprendre et a
communiquer avec leur enfant.

Dans I'extrait suivant, Stéphanie nous décrit le lever de sa fille Léa, et I'attention qu’elle
déploie pour ajuster sa maniere de faire a ce que souhaite sa fille :

Quelques minutes plus tard, je lui propose un massage abdominal que j'annonce grace
a la langue des signes (utilisée aussi pour signifier les changements de positions, les
émotions...). Léa se réjouit et repousse la couverture avec les jambes pour se mettre
dans les bonnes dispositions. Le massage peut alors commencer. Le plaisir de Léa
apparait progressivement et surtout lors des mouvements plus toniques qui marquent
la fin. Durant quelques minutes, elle se concentre sur les ressentis. Je peux enfin
procéder au lever dont le signe enchante Léa qui se rapproche de la barriere du lit
pour montrer son adhésion. Je la transfére alors dans le canapé avant de l'installer
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dans le siege-toilette qu’elle réclame avec beaucoup d’ardeur. Cette étape passée, je la
rhabille, ce qui indique le moment du petit-déjeuner dont I'idée provoque beaucoup
de joie. Je I'installe a table dans le fauteuil roulant et lui présente de I'eau pour
I’"hydrater. Elle marque son accord avec un sourire. Je procede doucement afin d’éviter
une fausse route, elle peut aussi ainsi savourer chaque gorgée. (Stéphanie, meére de
Léa, 16 ans, polyhandicapée, texte écrit par Stéphanie)

Stéphanie choisit ses mots : elle propose un massage a Léa, qui marque son accord et son
plaisir a I'idée de ce massage en repoussant la couverture avec les jambes. De méme,
lorsqu’elle lui présente a boire, elle indique que Léa margue son assentiment par un sourire.
Les parents tentent d’ajuster, et ajustent en permanence leurs maniéres de faire a ce qu’ils
comprennent étre le souhait de la personne polyhandicapée.

A d’autres moments, les parents vont plus loin, et cherchent des moyens, des stratégies, des
outils pour faire faire des choix a leur enfant. Sophie par exemple, nous explique comment
elle tente de faire choisir son dessert a sa fille Laura :

Alors dans la mesure du possible, j'essaye de faire un choix a Laura. Trés souvent le
choix, c’est sur le premier yaourt ou compote qu’elle va prendre. Si on lui en propose
deux, elle va manger les deux, si je lui en propose trois, elle va manger les trois. Elle est
tres gourmande. [...] Mais bon, ¢a n’est pas évident. [...] Qu’est-ce qu’elle aime ?
Avant c’était le yaourt au chocolat. Maintenant j’ai vu qu’elle était capable de changer,
grace a ses choix que j’ai introduits il n’y a pas trés longtemps. [...] elle a dix ans, elle
s’affirme quand méme un peu plus, au sens ou elle a plus de volonté. On sent que oui,
elle grandit. (Sophie, mére de Laura, 10 ans, plurihandicapée, récit 1, réécrit par B.
Bonniau et L. Velpry).

Claire, également, fait parfois choisir sa fille, Louise, lorsqu’elles vont acheter ses
vétements :

Nous allons acheter ses habits ensemble, on va dire cela. Parfois, je lui montre, mais
pas toujours. Elle regarde avec insistance d’un c6té ou de l'autre, je vais essayer
d’avoir son accord. (Claire, mere de Louise, 35 ans, polyhandicapé, récit 1, réécrit par
N. Pasco et M. Winance)

Par différents moyens et stratagemes, les parents tentent de soutenir I'autonomie de leur
enfant, c’est-a-dire leur capacité a décider pour et par eux-mémes et leur capacité a agir par
et pour eux-mémes.

Conclusion. Soutenir I'autonomie vitale et existentielle de la personne polyhandicapée

La spécificité de la dépendance de la personne polyhandicapée réside dans le fait que cette
dépendance est a la fois vitale et existentielle, et que ces aidants, corrélativement, sont
engagés dans un travail pour soutenir son autonomie vitale et son autonomie existentielle.
En effet, nous I'avons vu tout au long de cette section, la personne dépend de ses aidants
pour assurer sa subsistance vitale. Elle dépend également de ses aidants pour acquérir une
existence personnelle. Le parent ou I'aidant sont ceux qui mettent des mots et donnent sens
aux manifestations de la personne polyhandicapée, ce faisant, ils la dotent de qualités et de
capacités : a étre, mais aussi a faire. La personne polyhandicapée, cependant, n’est pas
passive dans cette relation et dans les interactions, au contraire, elle est présente et active.

105



S%IReSP

Institut pour la Recherche
en Santé Publique

Bien souvent, par sa présence, elle oriente les maniéres de faire, les situations, les réponses,
les actions que les autres lui proposent. En ce sens, elle posséde une forme d’« autonomie
propre » : une capacité a agir et a orienter l'interaction en fonction de ses intéréts propres,
en fonction d’une logique qui est la sienne (et que parfois ou souvent, les aidants et les tiers
ne comprennent pas)?®. Cette forme d’autonomie, comme les autres formes d’autonomie,
est relationnelle, dans le sens ou elle se manifeste dans la relation (ou I'interaction) ; elle
n’en est pas moins une caractéristique propre de la personne.

La dépendance de la personne polyhandicapée est aussi spécifique parce qu’elle est
spécifique a la relation qu’elle a avec ses aidants : a telle ou telle relation, singuliere et créée
dans et par un quotidien partagé. Cette relation prend des formes différentes en fonction
des aidants . Certains parents ont, avec leur enfant polyhandicapé, une relation forte et
intime, engageant un corps a corps, soit par périodes, soit parfois, tout au long de leur vie :

Je dis toujours : « Matheo [et moi], on est un ». Je suis ses yeux, je suis ses jambes, je
suis ses mains, Je suis un avec lui. Des gens pourraient prendre soin de lui, mais pas de
la méme fagon, comme n’importe quelle maman. (Magali, mére de Mathéo,
polyhandicapé, 11 ans, récit 1, réécrit par N. Pasco et M. Winance).

Dans ce cas, un attachement fort existe entre Mathéo et sa mere. Une relation trés
singuliere s’est créée entre eux. D’ou parfois, une difficulté pour la personne
polyhandicapée, comme pour le parent, a se séparer : a se détacher. Lorsque la relation
d’aide est a ce point singuliére, les aidants ne sont pas facilement interchangeables (comme
on le voit dans I'exemple cité ci-dessus de cette jeune fille qui durant son séjour d’été n’a
pas été bien hydratée, pages 77-78), et le relai, le passage a un aidant demande un
important travail de coordination sur lequel nous revenons dans la section sur les
établissements. Dans d’autres familles, néanmoins, cette dépendance spécifique se
concrétise via des relations d’aide qui prennent d’autres formes : elles sont distribuées entre
plusieurs aidants (familiaux, services et établissements, etc.). D’ou, d’emblée, un certain
détachement instauré entre la personne et ses parents. Dans tous les cas, cette dépendance
spécifique induit des relations d’aide, nécessaires et durables, pour la personne
polyhandicapée. Ces relations d’aide, et c’est |la problématique que nous explorons dans la
section suivante, reposent et impliquent les parents, au quotidien, dans un travail
d’organisation, de composition, de compromis, pour articuler cette aide dont a besoin la
personne avec les autres contraintes et activités du quotidien.

Enfin, la spécificité de la relation entre la personne polyhandicapée et ses parents ou son
aidant principal est une dimension transversale a I’ensemble des personnes de notre
échantillon, polyhandicapées ou plurihandicapées. Néanmoins, son intensité varie selon le
profil des personnes : pour les personnes polyhandicapées, cette relation de dépendance est
souvent intense et durable tout au long de la vie des personnes, tout en prenant des formes
différentes au cours de cette vie, notamment lorsque la personne devient adulte et est prise
en charge par une MAS. Pour les personnes plurihandicapées qui ont certaines capacités,
notamment en termes de communication ou de mobilité, cette relation, bien que toujours
tres spécifique et intense, est « moins intense », dans le sens ol ces personnes peuvent
parfois acquérir des ressources et des compétences qui leur permettent un certain
détachement vis-a-vis de leurs parents.

5 Cette « autonomie propre » renvoie a la fois a 'agency de la personne (sa capacité a agir) et a sa capacité a
s’autodéterminer, deux notions distinctes dans la littérature philosophique.
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3.1.2. Organiser le quotidien familial

Rédigé par M. Winance
(A I'exception de la section 3.2.2.4 qui reprend le texte support et le compte-rendu de
I’atelier objets, rédigés par P Vidal-Naquet et L. Velpry).

Le quotidien des familles dont I'un des membres est polyhandicapé, comme d’ailleurs le
guotidien de toute famille, est composé d’une diversité de taches ou activités : domestiques,
professionnelles, activités de loisirs, etc. La différence est qu’a ces taches, s’ajoute I'aide
dont a besoin I'un de ses membres, du fait de son polyhandicap, et qui est, nous I’'avons vu
dans la premiére section, une aide particuliere, dans sa nature et dans son intensité. Dans la
section précédente, nous avons décrit 'intrication des dépendances en lien avec la
réalisation des gestes essentiels du quotidien, qui doivent étre faits pour la personne
polyhandicapée, mais aussi par chaque aidant pour lui-méme, et pour ou par les autres
membres de la famille. Dans cette section, nous élargissons encore notre regard et nous
nous interrogeons sur la maniere dont 'accompagnement de la personne polyhandicapée
structure le quotidien des familles, mais aussi, inversement, comment ce quotidien et
I’'ensemble des activités qui le remplissent, structurent I'accompagnement a la personne
polyhandicapée.

Plus précisément, il s’agit, ici, d’analyser deux dimensions du fonctionnement des familles.
La premiere est la maniere dont cet accompagnement s’articule et est articulé avec la
diversité des activités des différents membres de la famille. La deuxiéme dimension est la
maniére dont I'accompagnement de la personne polyhandicapée se distribue et est distribué
entre une diversité d’acteurs : d’'une part des acteurs humains (les différents membres de la
famille, mais aussi des aidants, familiaux ou professionnels, extérieurs a la familles), mais
aussi des acteurs « non-humains » (I'ensemble des objets spécialisés ou non-spécialisés qui
peuplent les maisons des familles). Pour réaliser cette analyse, nous mobiliserons deux
notions qui ont été discutées lors des ateliers : celle d’engagement et celle d’équilibre
familial.

La section est structurée en 4 sous-sections. Dans la premiére, nous évoquons « I'économie
des engagements », c’est-a-dire la maniére dont les engagements des différents membres
de la famille s’articulent, au quotidien et dans leur trajectoire, afin de tendre a un certain
équilibre. Dans la seconde, nous explorons la question de la temporalité et dans la troisieme,
celle de I'espace. Dans la quatrieme sous-section, nous analysons le role des objets. Enfin,
notons que dans cette section, nous n’abordons ni la question des fratries, ni celle des
relations avec les établissements et services, qui font I'objet chacune d’une section
spécifique (section 3.1.3).
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3.1.2.1. Une « économie des engagements » au quotidien et dans les trajectoires

Les notions d’engagement et d’équilibre familial

La notion d’engagement?® permet de désigner I'implication d’une personne dans une
activité, en prenant en compte la maniéere dont la personne a été ou s’est impliquée dans
cette activité, d’une part, et I'inscription de cette implication dans le temps et la trajectoire
de la personne d’autre part (une implication qui dure et qui est maintenue dans le temps).
Elle conduit en outre a considérer les engagements d’une personne dans leur ensemble,
pour en comprendre les arbitrages ; I'implication dans une activité ne peut en effet se
comprendre indépendamment des autres activités dans lesquelles une personne est déja ou
va s’'impliquer. Elle permet ainsi, et nous le développerons dans la suite de la section, de se
décentrer de la question de I'aide a la personne polyhandicapée, pour envisager la
multiplicité des engagements d’une personne.

Comme les participants a I'atelier du Polyordinaire I'ont noté, le terme engagement peut
cependant connoter plusieurs sens : un engagement volontaire, un engagement moral, un
choix contraint.

Compte-rendu de I'atelier du polyordinaire n°4 (1/03/24).

L’engagement peut, dans un premier sens, étre entendu comme relevant d’un contrat qui
serait volontaire mais cet usage semblerait inadéquat dans le cas du polyhandicap.
Plusieurs participants ont décrit d’autres interprétations de la notion d’engagement,
interprétations qui résonnent davantage avec leur expérience. A été par exemple
mentionnée I'idée d’un contrat qui serait non pas volontaire mais moral, et se
rapprocherait de I'idée d’'un devoir. Comme exprimé par une mere, « on assume, on est
la ». Pour une autre, I'engagement permet également d’élargir la notion de dépendance :
on peut considérer que pour parler de dépendance, il faut I'’engagement d’'une ou
plusieurs personnes qui cherchent a y répondre. Le terme d’engagement fait également
écho a I'image d’« un corps qui s’engage dans un passage ». Ce sens a été repris par
plusieurs participants. « Méme si on n’a pas le choix, on se retrouve engagé, comme dans
une voie », il faut ensuite voir « comment on 'aménage, quelles sont les passerelles, les
bifurcations ». [...]

[La notion d’engagement] [...] évoque a la fois le fait d’emprunter un chemin donné

(« s’engager dans une voie »), la dimension morale qui peut étre présente (« s’engager
pour, s’engager a ») et le fait qu’il faut ensuite assumer les conséquences de cette action
(« étre engagé dans »), notamment en poursuivant I'engagement.

26 Qui a été mobilisée par différents auteurs en sciences sociales, voir la critique qu’en fait Becker (Becker,
2006). Notons cependant, que dans cet article d’H. Becker, traduit de I'anglais, « engagement » est utilisé pour
traduire le terme anglais « commitment » qui référe entre autres a « la décision ferme de faire quelque

chose », a « la volonté de se consacrer dans une activité a laquelle on croit », ou encore a « quelque chose que
I’on doit faire ou gérer, qui prend notre temps ». Il existe par ailleurs une littérature mobilisant le terme anglais
« engagement », dans un sens plus large, référant au fait d’étre impliqué dans une activité (Imms et al., 2016;
Imms et al., 2017). Notre usage du terme francais se situe a la croisée de ces deux usages.
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Lors de cet atelier, nous avons proposé de considérer la situation de dépendance de la
personne polyhandicapée et I'accompagnement dont elle a besoin comme une épreuve qui
guestionne la place de chacun au sein de la famille et conduit chacun a revoir, a ajuster, a
modifier ses différents engagements. Mobiliser la notion d’engagement permet ensuite de
rendre compte de la complexité du processus d’engagement, qui ne reléve pas d’'une
alternative binaire entre « avoir le choix » ou « étre contraint », mais soit de « choix
contraints », soit de « contraintes choisies », qui se font en fonction de certaines contraintes,
mais aussi en lien avec les valeurs de chacun. « Mobiliser le terme d’engagement nous
permet ainsi d’interroger ces valeurs, de suspendre [...] le lien entre dépendance et valeur
négative. [Cela] permet de questionner les différentes valeurs et représentations que peut
véhiculer la dépendance. » (Livia Velpry et Pierre Vidal-Naquet, texte de préparation pour
I'atelier n°4, 1°" mars 2023).

Mais les choix de chacun, au sein de la famille, et la maniere dont chacun revoit ses
engagements est variable, d’ou, souvent, une inégale répartition du travail
d’accompagnement entre les différents membres de la famille, répartition, qui a I'inverse,
détermine les engagements possibles pour les uns et les autres. Ainsi comprise, la notion
d’engagement permet d’analyser « 'économie des engagements » au sein d’une famille,
c’est-a-dire la maniére dont les engagements de chacun de ses membres s’articulent dans sa
trajectoire, et la maniere dont les engagements des uns et des autres s’articulent au
quotidien. « L’économie des engagements » s’inscrit également dans une recherche de
péréquation avec les ressources extérieures a la famille, qu’elle peut ou non mobiliser
(Déchaux, 1996) : structure médico-sociale ou sanitaire, intervenants a domicile,
professionnels libéraux, proches, etc. Cette notion « d’économie des engagements » permet
alors d’analyser le travail de conciliation auquel s’attelent les parents. Cette conciliation
suppose, le plus souvent, des compromis et des arrangements, prenant en compte les
intéréts et les contraintes des différents membres de la famille, afin de tendre et d’arriver, a
un certain « équilibre familial ». Celui-ci consiste a rendre possible les engagements des uns
et des autres dans différentes activités ou projets, et a les concilier, au mieux, avec la
présence et I'accompagnement dont a besoin la personne polyhandicapée, de maniére a ce
gue chacun puisse « s’y retrouver ». Cet équilibre, jamais completement atteint, est fragile.
Constamment remis en question, il est maintenu via le travail de conciliation, d’ajustement,
d’arrangement, de compromis, réalisé par les différents membres des familles, notamment
par les parents.

Le polyhandicap comme épreuve pour les engagements

Comme nous I'avons mentionné en introduction, le polyhandicap est lié a une Iésion
cérébrale précoce dont les étiologies sont variées et qui impacte le développement de
I’enfant. De ce fait, le polyhandicap se déclare dans la petite enfance des personnes. C’est
également le cas des personnes plurihandicapées que nous avons inclues dans |’échantillon.
Dans leur récit, les parents nous ont raconté « |’arrivée du polyhandicap » dans la famille,
c’est-a-dire la maniére dont le polyhandicap s’est manifesté, via différentes difficultés ou
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problémes, a transformé, plus ou moins progressivement, le quotidien des familles, et a
induit un réaménagement des engagements des uns et des autres?’

Dans certains cas, « |'arrivée du polyhandicap » apparait comme brutale, dans le sens ou dés
la naissance ou a partir d’un instant précis (durant la toute petite enfance), I'enfant a
d’importants problémes de santé qui nécessitent des hospitalisations répétées. C’est par
exemple le cas de Faty, que nous avons cité page 87. Dés la naissance, Faty présente un
certain nombre de problémes de santé et reste hospitalisée durant 6 mois en néonatologie,
avant qu’un diagnostic, d’'une maladie génétique, ne soit posé. Elle est ensuite accueillie en
pouponniére, avec des hospitalisations réguliéres, car la famille (composée d’une fratrie de 3
enfants), a cette période, est logée dans un tout petit appartement?8 ;

Ensuite on m’a dit que ce serait mieux qu’ils la mettent dans un centre médical plutot
gu’elle ne rentre a la maison. Parce qu’on n’avait pas beaucoup d’espace, on n’avait
que 27 metres carrés. [...] C'est comme ¢a qu’elle a commencé a rester au centre.
Quand ¢a n’allait pas, on la ramenait a I’'h6pital. Il y a des nuits ou ils m’appelaient pour
me dire que ¢a n’allait pas, qu’il fallait la ramener a I’hopital, alors on y allait encore.
(Anta, mere de Faty, 12 ans, polyhandicapée, récit 2, réécrit par L. Arbassette,
R.Valenti et M. Winance)

Dans ces situations, les parents racontent alors a quel point leur vie est bouleversée : leurs
différents engagements sont remis en cause par la nécessité de s’occuper d’'un enfant ayant
des problémes de santé (qui au départ ne sont pas forcément diagnostiqués comme

« polyhandicap »). Il leur faut trouver des arrangements afin de concilier et d’articuler leurs
différents engagements : assurer une présence aupres de I’'enfant polyhandicapé, continuer
a assurer la subsistance économique de la famille et son fonctionnement domestique, et
lorsqu'il y en a, s’occuper des fréres et sceurs (cfr section 3.1.3.). Ainsi, la fille de Florence,
Léane, est également hospitalisée des sa naissance, d’abord dans un hopital qui se situe loin
du domicile familial, puis dans un hopital plus proche. Florence explique comment elle et son
mari se débrouillent et se relaient pour assurer une présence aupres de Léane, et la difficulté
pour elle, d’étre également disponible pour ses autres enfants. Si Florence privilégie son
engagement aupres de sa fille, Léane, c’est son mari, qui durant la premiére année s’occupe
de leurs autres enfants, a domicile :

Ensuite ils ont transféré Léane et c’était plus simple pour moi parce que c’était juste a
cOté, donc je pouvais rester avec elle jusqu’a cing heures du matin. Quand j’'étais
fatiguée, je rentrais a la maison, et c’était mon mari qui prenait la releve. [...]
Heureusement, Guy était la parce que, moi, la premiére année, je m’occupais pas du
tout de Sébastien et Julia. Julia devait avoir huit ou neuf ans, méme moins. J’avais

27 Et ce, sans forcément étre nommé, du moins au début de la trajectoire de I'enfant (d’ou 'usage de
guillemets autour de I'expression « I'arrivée du polyhandicap »). En effet, I’établissement du diagnostic médical
de polyhandicap fait partie de ce processus. Il peut étre rapide, ou, le plus souvent, nécessiter un certain
temps, notamment parce que le polyhandicap est un trouble du neurodéveloppement qui prend des formes
variées, méme pour des étiologies ou pathologies identiques, et qui donc se réalise au cours de la croissance de
I’enfant (Inserm, 2024a). Nous n’avons cependant que peu d’éléments, dans les entretiens, sur le processus
méme de diagnostic du polyhandicap. Dans cette section, nous nous intéressons a I'expérience des parents, de
découverte du polyhandicap, telle qu’ils la racontent.

28 Nous revenons plus loin sur cette inscription dans I'espace (section 3.1.2.3.)
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besoin d’étre seule. (Florence, mere de Léane, 9 ans, polyhandicapée, récit 2, réécrit
par L. Velpry et M. Winance)

Garance raconte également que lors des premiers mois de vie de son fils, son compagnon et
elle se relaient pour que I'un soit avec leur fils hospitalisé et I'autre avec leur fils ainé, a la
maison :

Dans les premiéeres semaines, premiers mois de Simon, on était deux avec le pére.
Donc, c’était soit moi soit Paul qui était a I’'h6pital. Cela nous a permis de concilier nos
présences auprés des deux enfants. Et puis de toute facon on n’a pas le choix, c’est
toujours pareil. [...] Dans toute cette premiére année de vie de Simon, on vivait ainsi
toujours ensemble avec son pére. Il ne travaillait pas. (Garance, méere de Simon, 5 ans,
polyhandicapé, récit 2, réécrit par B. Deries et M. Winance)

Dans le cas de Garance, cet arrangement était rendu possible car son compagnon ne
travaillait pas. Ce qui est d’ailleurs aussi le cas dans la famille de Yanis. Lorsque la maladie de
Yanis se déclenche, alors qu’il a environ 1 an, et qu’il est hospitalisé pour plusieurs séjours,
plus ou moins longs, sa mére, Mélanie, s’arréte de travailler, pendant 10 mois. Son mari ne
travaillant pas, elle reprend ensuite le travail a temps partiel, et c’est son mari qui gere les
horaires de Yanis que la creche a accepté de reprendre :

Au début, mon médecin m’arrétait quand je 'appelais, il me connaissait depuis
longtemps, il comprenait ce qui se passait avec Yanis. Il m’a dit : « il n’y a pas de
probléme, je vous arréte ». [...] Mais apreés, je ne pouvais pas rester avec des arréts. Je
me suis arrétée 10 mois payée par la CAF pour gérer le début. Apres le congé parental
de 10 mois, j’ai repris le travail a 80 % pendant longtemps. C’était son pére qui ne
travaillait pas et qui restait pour gérer, au début, les horaires de la créche, puis ceux du
chauffeur qui ’'emmenait a 'lME. Moi, j’étais fonctionnaire d’Etat, lui, il était dans des
petits jobs qui n’étaient pas en CDI. Dong, s’il y avait quelqu’un a sacrifier au niveau de
sa carriére entre guillemets, c’était lui. (Mélanie, mere de Yanis, polyhandicapé, 14
ans, récit 2, réécrit par R. Valenti et M. Winance)

Garance et Mélanie ont repris leur travail (dans le cas de Mélanie, en I'adaptant), car elles
avaient un travail plus stable ou plus rémunérateur que leur compagnon. Dans d’autres
situations, plus fréquentes, c’est la mére qui adapte son activité professionnelle, voir I'arréte
temporairement ou définitivement, suite a I'arrivée du polyhandicap (voir ci-dessous, la
section sur les configurations familiales). C'est par exemple le cas pour Magali, qui n’a jamais
retravaillé suite a la naissance de son fils, polyhandicapé. C'est aussi le cas de Christine qui,
lors de notre rencontre, nous raconte qu’elle a récemment refait son CV et qu’elle s’est
rendu compte qu’elle avait un CV a trous : « Il y a plein d’années ol vous avez di vous
interrompre [en fonction du type et des horaires de prise en charge de son fils
polyhandicapé] ». Entre les trous, elle s’est efforcée d’ajuster son travail a la prise en charge
de ses enfants (2 de ces 3 enfants sont handicapés). Ce choix est, a I'inverse des situations de
Garance et Mélanie?®, lié au fait que son mari avait un emploi plus rémunérateur :

Le partage des rythmes professionnels repose sur un choix dont nous requestionnons
régulierement la pertinence en fonction de ce que nous aimerions I'un et I'autre faire.

29 A I'inverse en lien avec le genre, mais les raisons sont les mémes. Comme nous 'indiquons plus loin dans le
texte, les « effets de genre » sont a analyser en lien avec d’autres dimensions (ici la situation professionnelle
respective des deux parents) et d’autre processus (choix stratégiques).
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Mais il y a un constat financier qui fait que la carriére de mon mari est sans doute plus
continue et moins sujette a remise en question que mes propres orientations
professionnelles. (Christine, mére de Chloé, plurihandicapée, 21 ans et Raphaél,
polyhandicapé, 15 ans, récit 1, réécrit par N. Pasco et M. Winance).

Les engagements des uns et des autres résultent de compromis et d’arrangements, qui
prennent en compte une diversité d’éléments.

Dans les situations évoquées ci-dessus, « I'arrivée du polyhandicap » est vécue comme
brutale, et engendre une rupture dans la trajectoire biographique des parents. Lorsqu’ils
racontent cette période, certains parents ont des mots trés forts pour évoquer la brutalité
de ce qu’ils ont vécu et leur désarroi dans cette situation :

J'ai du mal a en parler parce que ca a été tellement compliqué. Et je n’ai tellement rien
compris surtout. De bout en bout, c’est incroyable. [...] Toute cette période-la a été
I’horreur. (Garance, mere de Simon, 5 ans, polyhandicapé, récit 2, réécrit par B. Deries
et M. Winance)

J'ai été dans la survie pendant 5 ans. J'étais trés mal. Ma mere venait parfois me
relayer, mais c’était horrible. Le manque de sommeil... C'est ce que beaucoup de
parents d’enfants polyhandicapés vivent. De 0 a 5 ans, c’est I'enfer. (Magali, mére de
Mathéo, polyhandicapé, 11 ans, récit 2, réécrit par N. Pasco et M. Winance)

Mais « I'arrivée et la découverte du polyhandicap » n’est pas toujours brutale, dans certaines
situations, elle est progressive. Elle se fait par petites touches. Philippe raconte que c’est tres
progressivement que lui et son épouse observent « des retards » dans le développement de
leur fils, Thibault, qui était le quatrieme de la fratrie. L'accumulation de ces retards les
conduit finalement a consulter, et lors d’'une deuxieme consultation, le médecin leur
annonce que leur fils « a un sérieux handicap, et on pronostique un développement
compliqué, ne serait-ce qu’au niveau moteur ». De méme, si Sophie observe certains retards
chez safille, elle ne s’en alerte d’abord pas, d’autant plus qu’elle doit gérer d’autres
problemes : sa fille qui pleure beaucoup et régurgite, les maladies de ses deux autres
enfants, également petits, ses activités domestiques et professionnelles. C'est lors d’'une
consultation chez I'ophtalmologue, que celle-ci lui déclare que sa fille « n’est pas normale »,
déclaration qui « I’engage pour essayer de comprendre ce que Laura a » :

Entre-temps, les enfants sont tombés malades. Astrid a eu une pneumonie, Achille
enchainait les otites... Je passais mon temps chez la pédiatre, mais pas pour Laura. J'ai

30| est intéressant d’observer également que dans certains cas, la bifurcation professionnelle est imposée par
I’employeur. Ainsi, Elodie nous raconte qu’a son retour de congé, suite a la naissance de Tom, son employeur la
change de poste : « [J]'étais assistante de direction [dans telle institution]. Lorsque j’ai accouché de Tom grand
prématuré, j’ai arrété pendant 6 mois et j'ai repris aprés le congé maternité. J’avais trouvé une nounou et Tom
n’était pas encore handicapé, enfin on ne savait pas encore qu’il était en situation de handicap a ce moment-la.
Il avait des difficultés a manger et dormait beaucoup mais ¢a allait. Quand je suis revenue mon patron
m’attendait en me disant « trés grand prématuré ¢a risque de te demander du temps donc on a décidé de ne
pas te garder ici ». Ca n’a pas été un choix en fait, il est venu avec deux offres de poste : « tu choisis entre ¢a et
¢a ». J'étais seule pour sept cadres, ils avaient décidé que je n’allais pas forcément étre disponible, je ne sais
pas pourquoi mais voila, ¢a fait partie des effets... J’aurais pu saisir les syndicats pour discrimination mais j’avais
d’autres chats a fouetter a la maison, donc je ne I'ai pas fait. J’ai donc changé d’établissement, toujours [dans
cette institution] mais je suis devenue conseillére socio administrative. »
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repris le travail pendant I'hiver, les rhumes, les machins, donc j'étais prise par les deux
ainés. Les semaines passent vite. Quand I'ophtalmo m’a dit que ma fille n’était pas
normale, elle m’a demandé comment je n’avais pas pu ne pas m’en apercevoir et qui
était cette pédiatre qui n’avait jamais rien vu. (Sophie, mére de Laura, plurihandicapée,
10 ans, récit 2, réécrit par B. Bonniau et L. Velpry)

Suite a cette consultation, Sophie fait hospitaliser sa fille pour tenter de trouver ce qu’elle a,
aucun diagnostic n’est posé, mais les professionnels confirment que le développement de
Laura n’est pas normal. A sa sortie de I'hépital, Laura retourne a la créche et est prise en
charge par un SESSAD, puis, a partir de 3 ans, dans un IME proche du domicile familial.

Que le polyhandicap se manifeste brutalement, via des difficultés et problémes de santé
d’emblée importants, ou progressivement, via des retards, des anomalies, etc., il engage les
parents dans un travail de conciliation et de modulation de leurs différents engagements,
qui peut se traduire par des bifurcations biographiques, tant au niveau professionnel qu’au
niveau personnel. Ces bifurcations ne sont cependant pas toutes liées exclusivement au
polyhandicap d’un des membres de la famille, elles résultent aussi d’autres éveénements ou
dimensions de la vie de chacun. Certaines séparations, par exemple, semblent directement
liges a « I'épreuve du polyhandicap », comme celle de Magali et de son compagnon, qui
vivaient a I’étranger, et décident de rentrer en France, suite aux problémes de santé de
Mathéo. llIs s’installent dans la ville d’origine du pere :

Il'y avait un décalage entre lui, le pére, et moi, la mere. Je n’étais pas dans le déni. Son
pére était complétement dans le déni, donc j’ai décidé de rentrer dans le Nord seule.
On s’est séparés. Je suis rentrée avec Mathéo, sans dispute, mais je ne pouvais pas
tout gérer et il fallait que je me concentre sur mon fils. (Magali, mére de Mathéo,
polyhandicapé, 11 ans, récit 2, réécrit par N. Pasco et M. Winance).

Mais d’autres séparations, comme celles d’Anta ou de Garance, ne semblent, elles, pas
exclusivement liées au polyhandicap de I’enfant. Anta, d’origine africaine, a été mariée, dans
son pays, a son cousin qui habitait en France, sans I’avoir jamais vu3.. Elle le rejoint en
France une fois mariée. lls ont ensemble trois enfants, la derniére, Faty, est polyhandicapée.
Apreés la naissance de Faty, la situation avec son mari, souvent absent, devient tres
compliquée. Anta présente son divorce, puis quelques années plus tard, sa remise en couple
avec un compagnon qu’elle a choisi, comme « un autre combat qu’elle a di mener seule » :
un choix qu’elle a pris et assumée seule, en coupant pour un temps les ponts avec sa famille.

On doit vivre la vie que I'on veut, pas celle que la famille décide pour nous. A un
moment donné, il faut que tu sois grande et tu prennes tes propres décisions. Et quand
tu veux les assumer, c’est vraiment un combat. (Anta, mére de Faty, polyhandicapée,
12 ans, récit 2, réécrit par R. Valenti et M. Winance).

Garance, quant a elle, nous explique que la situation entre elle et son conjoint était déja
compliquée aprés la naissance de leur premier enfant, Loan. La naissance et les premiers
mois difficiles de Simon ont rendu ces difficultés insupportables pour elle. Et ils ont décidé
de se séparer. Mais, et nous le verrons plus loin dans le texte, si le polyhandicap entraine des
ruptures familiales, il fabrique également des configurations familiales atypiques,
notamment dans le cas de Garance.

31 Anta évoque un mariage « par procuration », dans son pays, un autre cousin endossant le réle de son futur
mari absent lors de la cérémonie.
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Une épreuve qui se répéte dans la trajectoire des familles

L’arrivée du polyhandicap dans la famille, notamment lorsqu’elle est brutale, apparait étre
un moment de bouleversement : « I’économie des engagements » est mise en question, plus
ou moins durablement. Mais cette épreuve n’est pas ponctuelle, se limitant au moment de
son arrivée dans la famille, elle est une épreuve qui peut étre plus ou moins récurrente. Le
changement de prise en charge (passage d’un SESSAD a un IME, changements
d’établissement, entrée en MAS a |’age adulte), les reconfigurations familiales (séparation,
remise en couple, départ des fratries, etc.), sont autant d’évenements qui peuvent produire
une déstabilisation du quotidien et des engagements des uns et des autres. Maria, par
exemple, nous raconte comment lorsque son fils a 8 ans, I'IME qui I'accueille leur signifie
gu’ils ne peuvent plus s’en occuper :

Ensuite, les choses ont évolué dans la mesure ou I'lME de Max nous a signifié qu’il
allait réduire la prise en charge. lls n’étaient plus en mesure de I'accompagner
correctement. Donc de la journée entiére, on passait a environ trois heures en
matinée, 9h30-10h a 12h30. Il mangeait sur place et sa journée était finie. D’abord, ils
nous ont tout simplement dit qu’ils ne pouvaient plus I'accueillir. Nous leur avons
répondu: “oui, mais alors il va ou”, “Ah on ne sait pas...”. Il était hors de question que
Max reste a la maison. Depuis la créche, il avait toujours été en collectivité, accueilli
quelque part. Nous avons réussi a négocier une prise en charge sur % journée. Nous
avons tourné la chose dans tous les sens, nous demandant que faire de Max 'aprés-
midi. La solution a été que je m’arréte de travailler pendant un an, afin de chercher un
IME, un lieu d’accueil. Max est un peu difficile a caser et la MDPH était sans solution. Je
me suis dit “ok, j’arréte, je vais prospecter”. Grosso modo, le probleme du travail s’est
arrété comme cela. J'ai pris un congé pour convenance personnelle, me permettant de
revenir. Et je I'ai fait presque du jour au lendemain, parce que cette décision nous est
tombée dessus comme cela. Et le timing a completement changé. (Maria, meére de
Max, plurihandicapé, 20 ans, récit 4, réécrit par L. Velpry et M. Winance).

Cette décision de I'lME -comme l'arrivée du polyhandicap- bouscule I'organisation que Maria
et son mari avaient mise en place au quotidien, et les oblige a revoir leurs engagements : a la
fois leurs engagements respectifs, et la distribution, entre eux, de ces engagements. Maria
arréte de travailler, et la journée est réorganisée. La distribution des différentes taches
domestiques, entre elle et son mari, est revue. Si Maria et son mari sont contraints de revoir
leurs engagements du fait de la décision de I'IME, ils le font en définissant aussi leurs
propres limites et cadre. L’absence de solution d’accueil ne rend pas pour autant
envisageable que Max reste a la maison. Ainsi, ils négocient avec I'IME une prise en charge a
mi-temps et Maria organise, I'aprées-midi, un ensemble d’activités complémentaires pour
Max (rééducation en libéral et activités sportives adaptées). Reconduite d’année en année,
cette situation, initialement pensée comme temporaire, durera 8 ans, avant que Maria ne
trouve un établissement adapté prét a accueillir Max, d’abord a temps tres partiel, puis a
temps plein. lls connaissent alors une période de stabilité, mais qui reste fragile, puisque,
assez rapidement, la question du passage en structure adulte se posera. D’ou un sentiment,
parfois, d’instabilité, qui peut devenir pesant :

Lorsque Max était a I'|ME [a temps partiel] nous avons d{ nous adapter pour faire
continuer la prise en charge. A chaque fin d’année scolaire, nous nous demandions
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“gue va-t-il se passer I’'année prochaine ?”. Cela donne un sentiment d’instabilité, qui a
la longue, est pesant. Depuis qu’il est dans son nouvel IME, nous avons eu deux ou
trois rentrées tranquilles. Nous pouvions nous dire “pas de souci, on part en vacances
tranquille et I'année prochaine, la vie continuera, avec peut-étre de petits
changements, mais grosso modo, cela continuera comme cela”. Aujourd’hui, nous
sommes a nouveau dans une période de changement parce qu’on attend de trouver
un établissement pour adultes. Nous faisons des projets a trés court terme, ne sachant
pas ou il ira, ni surtout quand. (Maria, méere de Max, plurihandicapé, 20 ans, récit 4,
réécrit par L. Velpry et M. Winance)

Aux périodes d’instabilités, succédent des périodes de stabilité. L'épreuve du polyhandicap
est une épreuve qui se répéte tout au long de la trajectoire des familles. Elle produit une
mise en question des engagements et entraine les familles dans un travail pour réagencer les
engagements des uns et des autres. Et ce travail de réagencement des engagements, on
I'observe déja dans les exemples cités ci-dessus, articule deux dimensions : une dimension
de contrainte et une dimension de choix. Dans la section suivante, nous revenons sur ce
processus d’engagement, lié a I’épreuve du polyhandicap.

Des choix contraints et des contraintes choisies

On accepte la situation parce qu’elle est comme ¢a, il n’y a pas le choix. Qu’est-ce
gu’on va faire ? On va arréter de vivre ? (Mélanie, mére de Yanis, polyhandicapé, 14
ans, récit 2, réécrit par R. Valenti et M. Winance)

Aujourd’hui, [pour Faty], tout va bien mais demain, on peut se réveiller avec une crise
d’épilepsie, ou autre chose, on vit au jour le jour sans savoir ce qu’il se passera le
lendemain. C’est ¢a notre quotidien. [...] On n’a pas le choix, c’est comme ¢a et il faut
vivre au jour le jour, on ne sait pas ce qu’il se passera demain, on ne sait pas. (Anta,
mere de Faty, polyhandicapée, 12 ans, récit 2, réécrit par L. Arbassette, R. Valenti et M.
Winance).

Moi ma vie et celle de Mia, elle n’est pas choisie, elle est comme ¢a, on vit avec.
(Christelle, mere de Mia, polyhandicapée, 23 ans, récit 1, réécrit par L. Arbassette et C.
Desjeux)

L’épreuve du polyhandicap, en tant que telle, est une épreuve qui s'impose aux parents.

« On n’a pas le choix » est une phrase récurrente dans I’'ensemble des récits, utilisée par les
parents soit pour signifier cette épreuve qui s’est imposée a eux, soit pour signifier 'absence
de choix au quotidien. Pourtant, les parents ne décrivent pas cette épreuve comme une
épreuve gu'’ils ne feraient « que subir » et une épreuve dans laquelle ils n’auraient aucune
marge de manceuvre. Une ambivalence apparait dans leur discours, relative a I'articulation
entre contrainteet choix, et la maniére dont le polyhandicap les engage dans certaines
activités et inversement, la maniere dont leurs engagements structurent, limitent,
définissent leur engagement dans I'accompagnement de leur enfant polyhandicapé. Ils
insistent, ainsi, alternativement sur I'absence de choix auquel ils sont souvent confrontés
(absence de choix pour le type de prise en charge par exemple, mais aussi absence de choix
au quotidien, par exemple de faire telle ou telle activité) et sur les différents choix qu’ils ont
d( opérer tout au long de leur trajectoire, et dans leur quotidien (choisir par exemple
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d’adapter son activité professionnelle ou de recourir a des aides extérieures). Le processus
qui les engage tant dans le travail d’accompagnement de leur enfant que dans d’autres
activités semblent ainsi articuler choix et contrainte. Pour le décrire, nous proposons deux
notions : celle de « choix contraint » et celle de « contrainte choisie ». Chacune de ces deux
notions rend compte d’un processus d’engagement et de la maniére dont ce processus d’un
cOté engendre des interrogations morales et des doutes, d’un autre, procede des valeurs qui
importent aux parents.

Les « choix contraints » sont des choix qui s’opérent au sein de systéeme de contraintes, en
lien avec des intéréts parfois inconciliables et en s’appuyant sur les ressources (humaines,
matérielles, institutionnelles et symboliques) dont dispose chaque famille. Le processus
d’engagement suppose alors un choix entre plusieurs alternatives, qui chacune présente des
avantages et des inconvénients, et qui ont donc chacune un co(t. Le choix de I'une d’entre
elles suppose dés lors de faire I'un ou I'autre compromis, de renoncer a certaines activités,
dans un jeu d’interactions avec d’autres personnes qui n’en tirent pas nécessairement les
mémes avantages et inconvénients. Anta nous explique par exemple qu’elle a toujours
travaillé, en s’adaptant aux horaires et aux contraintes relatives aux modalités
d’accompagnement de sa fille, Faty :

Je ne lache rien, ce n’est pas parce que j'ai un enfant handicapé et que je n’ai pas de
solution que je vais lacher, je ne vais pas lacher, je continuerai a bosser en fonction des
horaires de Faty, en fonction de son état de santé, en fonction des situations, mais je
ne vais pas rester a la maison. J'ai fait ce choix la et j'assume, méme si c’est tres
fatigant, je préfére ca. (Anta, mere de Faty, polyhandicapée, 12 ans, récit 1, réécrit par
L. Arbassette et M. Winance).

Ce choix, de continuer a travailler, alors méme que I'état de santé de Faty n’était pas
stabilisé et qu’elle ne bénéficiait pas toujours d’une prise en charge, I'a obligée a accepter
certains types d’emploi, souvent en CDD, a parfois renoncer a un emploi qu’elle venait
d’accepter car Faty devait a nouveau étre hospitalisée, et a changer régulierement de travail,
en fonction des variations de la prise en charge de Faty. Son « choix » porte sur le fait de
continuer a travailler ; le « choix contraint » porte lui sur les emplois qu’elle a occupés. En
outre, le choix de continuer a travailler a également eu un effet sur I'organisation de
I'accompagnement de Faty. Ce choix I’a obligée souvent, a chercher des solutions lorsqu’elle
ne pouvait pas étre la pour confier Faty au taxi qui venait la chercher le matin ou pour la
récupérer le soir. Elle a pour cela mobilisé ses deux autres filles.

Mais le processus d’engagement peut relever, a I'inverse, de « contraintes choisies » ;
I’engagement reléve alors de I'impossibilité de choisir (ou inversement d’une obligation a
renoncer), mais cette impossibilité du choix ne signifie pas forcément une absence
d’engagement, la personne pouvant s’investir et s'impliquer dans une activité qu’elle n’a pas
choisie. Ainsi, Maria, qui nous expliquait ci-dessus (p. 114) avoir été obligée de s’arréter de
travailler, « presque du jour au lendemain », suite a la décision de I'[ME de ne plus prendre
son fils, nous explique également :

Lorsque je me suis arrétée de travailler, cela a été un soulagement pour moi. J'étais
moins stressée par les horaires, par mes obligations professionnelles. Et puis, je me
suis entourée de personnes qui ont fait progresser énormément Max. [...] C’est aussi a
partir de ce moment-la que j'ai commencé a m’investir dans I'association, au début, un
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peu (parce que je n’avais pas énormément de temps), puis progressivement de plus en
plus. Ce changement m’a plu. Je me sentais utile et en fait, j"aimais faire cela. En
qualité de vie, j’en ai bénéficié. Je n’ai pas subi ce changement. (Maria, mére de Max,
plurihandicapé, 20 ans, récit 4, réécrit par L. Velpry et M. Winance)

Ce qui a d’abord été une contrainte imposée, est ensuite devenu un engagement investi,
d’une part auprés de son fils, d’autre part, dans le champ associatif. Arréter de travailler a
finalement été réinvesti comme une opportunité qui lui a ouvert d’autres possibilités de
s’épanouir comme maman et comme bénévole. On retrouve, dans ce cas de la contrainte
choisie, I'articulation étroite entre engagement dans le travail d’accompagnement et
engagements dans d’autres activités.

Si les deux exemples donnés ci-dessus concernent des engagements qui entrainent, dans
une certaine mesure, des bifurcations biographiques, les mémes processus s’observent pour
les engagements « micro », au quotidien. Ainsi, Maria nous raconte comment, récemment,
elle a été contrainte de renoncer a un rendez-vous car son fils, Max, s’était blessé et son
mari ne se sentait pas en capacité de gérer cette blessure :

Un soir, j’avais rendez-vous avec d’autres personnes d’autres associations. Max s’est
coupé le doigt. Rien de trés grave en soi. Mais cela saignait, saignait et sachant
comment est Mayx, il fallait absolument stopper le saignement. Or, on ne peut pas
mettre un sparadrap a Max. |l fallait rester la, avec lui, en appuyant sur la blessure.
Mon mari m’a dit: “écoute, moi, je n’y arriverai pas ce soir, je n'arriverai pas a gérer un
truc comme cela”. Donc, j’ai appelé les autres personnes et j’ai dit que je ne pouvais
pas venir. Je ne le vis pas mal. Je n’en veux a personne, ni a Max, ni a mon mari. C'est
comme cela. Tant pis. Mais des renoncements comme cela, liés au handicap, la liste est
longue, j'en suis consciente. Je m’en accommode. C'est ma fagon de vivre, c’est mon
état d’esprit. (Maria, mére de Max, plurihandicapé, 20 ans, récit 3, réécrit par L. Velpry
et M. Winance)

Dans cet exemple, Maria dit accepter ce contre-temps et n’en vouloir a personne d’avoir da
renoncer a ce rendez-vous pour rester aupres de son fils. Mais dans d’autres cas, ces
engagements, qu’ils relevent de « choix contraints » ou de « contraintes choisies » peuvent
soulever, pour les personnes, des dilemmes moraux, en lien avec les valeurs auxquelles
chacune adhére, d’ou, également, leur charge émotionnelle. Pour résoudre ces dilemmes,
les personnes opérent des compromis et des arbitrages entre différents arrangements de
contraintes32. lls hiérarchisent les valeurs, réfléchissent a ce a quoi ils tiennent le plus et a ce
a quoi ils acceptent de renoncer. La notion d’engagement permet ainsi de rendre compte
des interrogations, des doutes, qui sont ceux des personnes, lorsqu’elles doivent prioriser ou
hiérarchiser, arbitrer, voire parfois renoncer, a certains engagements.

Des engagements distribués et modulés

Dans la section 3.2.1., nous avons décrit la spécificité de la dépendance de la personne
polyhandicapée, en mobilisant notamment la notion de présence. L’aide dont a besoin la
personne polyhandicapée, qui comprend plusieurs dimensions, suppose la présence d’un

32 Maria, par exemple, préfére annuler au dernier moment un rendez-vous, plutdt que de sanctuariser une
soirée qu’elle se réserverait quoiqu’il arrive.
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aidant. Cette présence prend des formes différentes, celle d’'une présence physique, mais
aussi celle d’une disponibilité. Il s’agit d’étre disponible pour aider la personne au quotidien,
pour anticiper les rendez-vous médicaux, pour gérer les demandes administratives, etc.
Nous pouvons, dans cette section, prolonger I'analyse proposée, en mobilisant la notion
d’engagement, telle que nous venons de la développer. En effet, d’un c6té, la présence dont
a besoin la personne polyhandicapée pour étre aidée implique un engagement de ses
aidants. Cet engagement peut étre plus ou moins intense en fonction de chaque aidant,
d’ou, également, des manieres différentes d’assurer I'aide dont a besoin la personne
polyhandicapée. D’un autre c6té, et cela a déja été suggéré ci-dessus avec I'exemple de
Maria et de son mari, les engagements des uns et des autres impactent la possibilité de
chacun d’étre présent, disponible, pour la personne polyhandicapée, et donc de s’engager
dans le travail d’accompagnement.

Mobiliser ensemble ces notions de présence et d’engagement nous permet d’explorer la
qguestion de la distribution et de la modulation des engagements des uns et des autres : de la
répartition des rdles au sein des familles et de la distribution du travail d’accompagnement,
en tenant compte de l'influence du polyhandicap sur le fonctionnement familial, et
inversement. Cela nous permet d’explorer comment chacun des parents module (ou non)
ses engagements (professionnels et domestiques). Or, plusieurs dimensions semblent jouer
sur la possibilité et la maniere dont les parents concilient et modulent leurs engagements,
notamment la relation entre les parents33, le type d’emploi et les conditions de travail, et
enfin la possibilité de mobiliser des aides extérieures a la famille (proches ou aidants
professionnels).

Comme nous I'avons vu ci-dessus, I'épreuve du polyhandicap amene les parents a revoir
leurs engagements. Dans certains cas, les méres (fréquent dans notre échantillon34) ou
parfois les peres (plus rare dans notre échantillon) réduisent leur temps de travail, adaptent
leur type de travail, ou encore arrétent de travailler, pour s’occuper de leur enfant
polyhandicapé et quand il y en a, de leurs autres enfants. Ces décisions, choisies ou
contraintes, conduisent a une certaine répartition et spécialisation des roles et des taches.
Elles engagent I'un des parents, plus que I'autre, dans le travail de soin et dans le travail
domestique. Dans certains cas, I'autre parent peut se désengager du travail de soin, et de
maniére plus générale, de la vie quotidienne de la famille. Ce désengagement peut se
traduire par une séparation. C'est le cas pour Magali (dont nous avons cité I'exemple ci-
dessus p 113) qui suite aux difficultés de Mathéo et a I'impossibilité pour son compagnon d’y
faire face, décide de se séparer et de retourner vivre dans sa ville d’origine, ou elle pourra
bénéficier de I'aide de ses proches (sa mére notamment). Si le pere de Mathéo maintient
avec ce dernier un lien, via des appels réguliers et quelques visites, il est, selon Magali

« incapable de s’occuper de son fils » :

Le pere de Mathéo est venu pendant les vacances pour I'anniversaire de Mathéo. [...] Il
skype Mathéo tous les deux jours, donc il reconnait bien sa voix. En revanche, il n’est
pas investi dans sa vie. Au début, je I’ai trés mal pris et, aprés, j’'ai laissé tomber. [...] Le
déni, je le comprends. Cela peut toucher tout le monde, mais, apres, il faut que ¢a se

33 et plus généralement, la composition de la famille, notamment la présence de fréres et sceurs, mais comme
indiqué, nous n’abordons pas ce point dans cette section. Voir plus loin dans le texte.
34 Qui n’est pas représentatif au sens statistique.
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transforme, parce que si ¢a ne se transforme pas... C'est pour cela qu’on s’est séparés.
J'étais seule a tout porter et lui continuait de vivre comme s’il n’y avait pas de
probleme, donc c’était compliqué. [...] Depuis, il aime son fils, mais il ne met rien en
place. (Magalie, mére de Mathéo, polyhandicapé, 11 ans, récit 2, réécrit par N. Pasco
et M. Winance)

Parfois, comme pour Mélanie ou Noura, le pere de leurs enfants disparait complétement et
coupe tout lien avec eux®. Lorsque 'autre parent se désengage complétement du quotidien,
la mere se retrouve alors seule pour gérer ce quotidien, tout en étant obligée, parfois de
maintenir une activité professionnelle3®. Sa capacité a tenir la diversité de ses engagements
ou la nécessité de les moduler dépendent alors des ressources qu’elle peut (ou non)
mobiliser (voir plus bas). Notons enfin qu’on peut observer des formes de désengagement
du travail d’accompagnement et domestique, de I'un des parents, y compris lorsque les deux
parents vivent ensemble3’.

Mais I'’engagement de I'un des parents dans le travail d’accompagnement et le travail
domestique, ne désengage pas forcément I'autre parent (qui maintient son activité
professionnelle) ni du travail de soin a la personne polyhandicapée ou a ses fréres et sceurs,
ni des taches domestiques, et ce, de nouveau, via différentes formes de présence. Cela
s’observe tant dans les cas de séparation que dans les cas de vie commune. Claire et Nicolas
se sont séparés lorsque leur fille, Louise, polyhandicapée et derniere d’une fratrie de 4, avait
15 ans. Claire ne relie pas cette séparation au polyhandicap de Louise, mais au fait qu’elle
était, a cette époque, tres occupée (par ses 4 enfants et ses activités associatives) et n’a pas
vu que son mari se détachait d’elle et avait rencontré quelqu’un d’autre. Alors que son mari,
jusque-la, prenait peu part au travail d’accompagnement de sa fille et aux taches
domestiques?, cette séparation a eu pour effet de I’y engager. Prenant Louise chez lui un
weekend sur deux, il a été obligé d’apprendre a s’en occuper :

Je me souviens qu’un jour, les garcons et moi nous étions débrouillés pour laisser
Louise a c6té de Nicolas pour qu’il lui donne a manger. Nous nous sommes moqués de
lui en lui disant : « Tu n’y arrives pas ». Il a reconnu que oui. Maintenant, ¢a y est, il sait
trés bien faire. En revanche, Louise était aussi sa chérie. S’il ne le faisait pas, ce n’est
pas parce qu’il ne voulait pas, mais parce qu’il n’avait pas le temps. (Claire, mére de
Louise, polyhandicapée, 35 ans, récit 3, réécrit par N. Pasco et M. Winance)

Quant a Claire, cette séparation a eu pour effet de I'obliger a retrouver du travail, d’abord a
mi-temps, puis a temps plein, et a revoir ses autres engagements et les modalités de sa
présence aupres de sa fille polyhandicapée.

35 par construction, nous n’avons rencontré que des parents qui n’avaient pas « abandonné » leur enfant. Ces
deux exemples, des conjoints de Mélanie et Noura, sont donc les seules occurrences dans notre enquéte d’un
tel désengagement, qui est aussi une réalité. Nous n’avons pas trouvé de données sur cette question.

36 C’est le cas de Mélanie. Noura n’a elle pas le droit de travailler, car en situation de demande d’asile. Magali
ne travaille pas, car elle bénéficie par ailleurs de ressources suffisantes pour vivre.

37 Nous avons par ailleurs également, dans I’échantillon, retrouvé la figure de la femme multi-aidante
(Damamme & Paperman, 2009a, 2009b) c’est-a-dire qui non seulement s’occupe de ses enfants, des taches
domestiques, mais également de ses propres parents ou de certains de ses freres ou sceurs. C’'est le cas de
Catherine et de Christine notamment.

38 Ce que d’ailleurs, elle ne critique, au contraire, elle considére que chacun faisait son boulot : elle comme
meére au foyer, lui comme travailleur faisant vivre la famille.
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Lorsque les parents vivent ensemble, on observe également cette distribution et modulation
des engagements, en lien avec certaines contraintes et ressources. Stéphanie, par exemple,
a arrété de travailler suite aux problemes de santé de Léa, sa fille unique, pour s’occuper
d’elle. Léa a été, pendant un temps, accueillie en IME, mais depuis le COVID, elle est a
domicile avec une prise en charge par un SESSAD. La semaine, c’est principalement
Stéphanie qui s’occupe d’elle, son mari travaillant. Mais le weekend, Christophe prend le
relai, a la fois pour soulager Stéphanie et pour détacher Léa de sa mére :

Les jours ou [Christophe] travaille, sauf le mercredi [il est en télétravail] et le week-end
[il ne travaille pas], il ne s’occupe pas du tout de Léa le matin. Moi, c’est I'inverse. Le
mercredi et le week-end, je m’occupe beaucoup moins d’elle le matin. C’est fait
expres : elle a son moment privilégié avec papa et maman. C'est aussi pour pallier un
ancien phénomene : quand je m’occupais majoritairement d’elle, elle se concentrait
trop sur moi et elle supportait mal nos séparations. C’'est aussi fait pour qu’elle
s’habitue a quelqu’un d’autre que moi. (Stéphanie, mére de Léa, polyhandicapée, 16
ans, récit 1, réécrit par N. Pasco et M. Winance)

En outre, on peut observer comme dans le cas de Claire et Nicolas, une évolution des
engagements de chacun dans le travail d’accompagnement et domestique, en fonction des
conditions de travail de celui qui travaille. Dans I’extrait suivant, Maria (qui s’est arrétée de
travailler) contraste deux périodes de leur trajectoire : avant le confinement et apreés le
confinement, qui a entrainé une transformation des conditions de travail de son mari :

Mon mari a toujours eu des boulots prenants, mais avant le confinement, il n’était pas
souvent la. Il partait tot le matin et revenait tard le soir. Parfois il était en déplacement,
en moyenne une nuit par semaine, parfois plus. Donc, nous vivions a trois, en autarcie.
[...] [Apres le confinement], mon mari est resté en télétravail. Son entreprise a vendu le
siege parisien. Il n’a plus de bureau. [...] De temps en temps, ils louent des espaces de
co-working, pour les réunions ou pour travailler ensemble. [...] Parfois, mais moins
souvent qu’avant, mon mari se déplace dans les différents sites industriels. [...] Avant,
méme lorsqu’il était absent, il était tres impliqué dans la vie familiale et dans celle des
enfants. Il était au courant de tout ce qui se passait. Mais physiquement, il ne pouvait
pas étre la. Maintenant, il est présent et m’aide sur certaines petites choses du
guotidien. Le matin, il est la pour lever Max ou lui donner la douche. [...] Cela [sa
présence en télétravail] m’a donné une liberté d’action que je n’avais plus connue
depuis une éternité... que je n’ai d’ailleurs peut-étre jamais eue, je ne sais pas. [...] De
son coté, mon mari est content d’étre la. Il peut moduler sa présence en fonction des
besoins et il se sent vraiment utile. (Maria, mére de Max, plurihandicapé, 20 ans, récit
3, réécrit par L. Velpry et M. Winance)

Le mari de Maria, parce qu’il a toujours eu des emplois prenants, ne pouvait pas s’occuper
physiquement de ses enfants. Il était d’ailleurs souvent absent. Cette absence physique
cependant, n’équivaut pas, pour Maria, a une absence d’engagement. Au contraire, Maria
insiste sur le fait que son mari a toujours été présent. Ainsi, 'engagement du mari de Maria
dans son travail configurait la maniére dont il était possible pour lui de s’engager dans le
travail de soin aux enfants, et plus généralement, dans I'ensemble des taches domestiques.
Avec le télétravail qui lui a été imposé par son entreprise, les engagements des uns et des
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autres ont été transformés, en lien avec leurs possibilités et formes de présence3®. Parce que
son mari est maintenant physiquement présent, il peut s’engager dans le travail de soin
guotidien et le travail domestique, et Maria a de ce fait, plus la possibilité, de son coté,
d’étre (physiquement) absente.

Les conditions d’emploi sont ainsi un facteur important permettant ou non ces différentes
formes de présence au quotidien et la conciliation des engagements. Outre le télétravail, le
type de poste et 'autonomie dans I'organisation de son emploi du temps sont des
dimensions importantes rendant ou non possible I’engagement dans le travail de soin et
domestique. Le mari de Christine, par exemple, occupe un poste important dans une grande
entreprise. De ce fait, il est, comme le mari de Maria, souvent absent et en déplacement a
I’étranger. Mais d’une part, ses déplacements sont prévus 6 mois a I'avance, ce qui permet a
Christine de prévoir ses propres absences (cf. section 3.1.2.2. sur 'importance de
I’anticipation). D’autre part, il bénéficie d’'une autonomie dans I'organisation de son temps
de travail ; s’il ne peut faire face a un imprévu I'obligeant a annuler des rendez-vous ou un
déplacement, il peut, quand c’est prévu a I'avance, se rendre disponible pour une
consultation médicale ou une période d’intervention chirurgicale.

Lorsque les deux parents travaillent, la modulation des engagements se fait via une
distribution des taches, qui est plus ou moins (in)égalitaire. Dans certaines familles, les deux
parents semblent également impliqués dans le travail domestique et d’accompagnement.
C'est par exemple le cas de Francois et Nathalie, qui expliquent que lorsqu’lris, leur fille
polyhandicapée a besoin d’aide, c’est « celui qui est disponible qui s’en charge », et qu’ils
sont « interchangeables » :

Il'y a aussi des moments ou I'un est tout seul avec Iris. L'un et I'autre, on peut aussi
avoir besoin de prendre I'air entre guillemets. Pendant que I'un fait autre chose, I'autre
assure a 100% la configuration de I'accompagnement. Ca suppose qu’il n’y en a pas un
qui fait a manger, un qui la couche, un qui I'emmeéne aux toilettes. La-dessus, on a
plutdt trouvé une organisation avec plus d'aspects interchangeables que de
complémentarités. (Francois, pere d’Iris, polyhandicapée, 26 ans, récit 2, réécrit par C.
Desjeux et L. Velpry)

C’est aussi le cas dans la famille de Valérie et Laurent qui s’occupent de Clément I'un comme
I'autre, en fonction de leurs horaires, de leurs contraintes et de leurs disponibilités. Si dans
I'ensemble, cette distribution se fait de maniéere relativement fluide, sans nécessiter de
concertation, soit que cela se voit que quelque chose a été fait (Clément est levé, habillé),
soit que cela n’ait pas de conséquence (sa couche a été changée deux fois), cela peut aussi
poser des probléemes. Ce mode de fonctionnement suppose alors de mettre en place des
outils de coordination. Ainsi, il leur est arrivé, parce qu’ils « avaient mal échangé », de
programmer deux fois le goGter de Clément :

[Parlant de la nutrition entérale] Il n’y a qu’un probléme ; quand on programme
guelgue chose d’aberrant, ¢ca ne sonne pas. Et c’est arrivé...quatre fois qu’on se
trompe dans la programmation de la pompe. [Lorsque cela arrive, il] vomit en jet. [...] Il
peut y avoir ce genre d’incident : une erreur de programmation ol on lui donne deux

39 Ayant conduit notre enquéte au moment de la crise sanitaire, juste aprés la période des confinements, (les
entretiens ont été réalisés entre décembre 2021 et novembre 2023), les transformations liées au télétravail
sont mentionnées par beaucoup de familles.
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fois le go(iter parce qu’on n’a pas bien communiqué. [...] Quand c’est des erreurs de
communication entre nous, normalement, j’avais fait un code pour éviter ces erreurs-
la dans la programmation. J'avais proposé un truc : 301, 302, 304, sauf que je n’arrive
pas a I'imposer mon truc. J’aimerais bien qu’on s’y cale. On va I'écrire d’ailleurs.
(Valérie, mére de Clément, polyhandicapé, 18 ans, récit 1, réécrit par B. Bonniau et M.
Winance).

Mais ajouter ainsi du travail de coordination aux actes du quotidien n’est pas évident, et les
différents membres de la famille ne s’y tiennent pas.

Dans certains cas, les deux parents se répartissent le travail d’accompagnement et le travail
domestique, non sur le modeéle de I'interchangeabilité, mais sur le modeéle de la
complémentarité, ce qui produit une spécialisation de chacun. Ainsi, Philippe nous explique
qgue c’est son épouse qui donne a manger a leur fils, Thibault, mais que c’est lui qui s’occupe
des taches de nursing et des transports :

La répartition des taches entre mon épouse et moi s’est faite naturellement. Cela n’a
pas été négocié. Cela s’est établi comme ¢a depuis longtemps. A une époque, c’était
peut-étre aussi parce que Thibault mangeait plus volontiers avec sa mére qu’avec moi.
Cela s’est institué comme ¢a, puis on ne voit pas pour quelle raison on changerait. Et
puis, pour le nursing, c’est moi, aussi parce que je suis plus costaud et que c’est plus
facile pour moi. J’ai moins de problémes pour le manipuler. (Philippe, pére de Thibault,
plurihandicapé, 39 ans, récit 1, réécrit par N. Pasco et M. Winance).

Les parents modulent leurs engagements, et font pour cela des compromis, en renongant ou
en réduisant certains de leurs engagements. Malgré cette modulation, tenir ces différents
engagements constitue, dans certains cas, une charge importante, générant du stress et
parfois difficile a tenir dans le temps. Florence et Maria nous expliquent toute deux le stress
généré par la peur de ne pas rentrer a temps pour récupérer leur enfant, quand elles
travaillaient :

Florence : J'ai essayé [de travailler lorsque Léane était petite], mais c'était trop
compliqué. Méme quand elle allait a I'|ME, j'ai fait un stage... je courais tous les jours.
Je mettais une heure aller, une heure retour. Quand le monsieur qui venait la chercher
était en retard, ca me mettait en retard au travail. J'ai fait ca deux semaines. [...] C'était
dur, c’était vraiment dur. Quand elle rentrait, je n'étais pas encore arrivée. Il fallait que
j'appelle le monsieur : « Je suis dans les transports, dépose d'abord un autre enfant, et
tu déposes Léane en dernier. » Et c'est ce qui se passait. J'ai essayé deux semaines je
ne pouvais plus. Ce n’était pas un manque de volonté. J’avais cette volonté malgré le
fait que j'avais Léane : « Ah, non, je veux aller travailler. » Je me prenais la téte avec
mon mari : « Ah oui ? Toi tu travailles et moi je reste la ? Ca va pas non ? ». [...] Au
début, je pensais que c'était possible. Je me disais que je pourrais organiser mes
rendez-vous. Avec le temps, je me suis rendu compte mais j’avais du mal a I'accepter.
Pour moi, je devais travailler. Et puis j'ai compris, que ¢a n'est vraiment pas possible,
gue je ne peux pas jongler. Depuis, méme pour moi-méme, je suis vraiment plus
tranquille. (Florence, méere de Léane, polyhandicapée, 9 ans, récit 1, réécrit par L.
Velpry et M. Winance)
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Maria : A 8 h, j’étais au bureau, pour pouvoir faire une journée trés resserrée, puis
partir comme une fusée, a 15h30 pétante, et cela tous les jours, souvent sans avoir
mangé ou en ayant mangé un petit truc rapidement devant I’écran. 15h30, c’était
vraiment la contrainte. Cela ne plaisait pas trop a mes chefs. [...] A 15h30, j’étais partie.
Ce n’était pas facile. Je n’étais pas a tres a I'aise non plus. Alors, pourquoi a 15h30 ?
Parce que la camionnette de Max arrivait a 16h15 et j'avais exactement 45 minutes
pour faire le trajet entre le bureau et chez nous, la camionnette. S’il y avait un pépin
dans le train, ce qui arrive quand-méme, alors |3, je commencais a stresser comme pas
possible... Le conducteur de la camionnette appelait : “Mais je suis la et vous n’étes
pas la...” C'est arrivé plusieurs fois. Ce n’était vraiment pas confortable dans la mesure
ou je ne me sentais pas a l'aise vis-a-vis de mon boulot et par ailleurs, j"avais Max qui
arrivait 1a, comme cela.... C’'était une période compliquée, avec de grosses tensions.
J'en étais malade, avec des maux de ventre... (Maria, mere de Max, plurihandicapé, 20
ans, récit 4, réécrit par L. Velpry et M. Winance).

De maniéere générale, la diversité des engagements et de leurs logiques croise a la fois des

« effets de genre » et des « effets stratégiques ». Les « effets de genre » comprennent les
normes sociales qui produisent une division sexuée des taches. Cette division a tendance a
faire reposer les fonctions de care sur les femmes avec des impacts notamment plus
important que les hommes sur leur activité professionnelle (Damamme et al., 2015; Le
Bihan-Youinou & Martin, 2006; Pelissier et al., 2024). Mais cet engagement n’est pas non
plus exclusivement déterminé par ces normes sociales genrées. Les témoignages des parents
montrent également des « effets stratégiques » (Crozier & Friedberg, 1977) avec des marges
de manceuvre qui repose sur la maitrise des zones d’incertitude au regard d’un systeme de
contraintes, de ressources et de négociation des membres de la famille qui interagissent
avec la personne polyhandicapée comme on peut le voir avec I'exemple de Claire et Nicolas.

Enfin, la maniére dont les parents concilient et modulent leurs engagements, est également
liée aux ressources qu’ils peuvent mobiliser, notamment a la possibilité de mobiliser des
proches ou des aidants professionnels, pour les relayer dans le travail de soin a la personne
polyhandicapée. Nous abordons ce point dans la section suivante.

Mobiliser des aidants, proches ou professionnels

Pour ce qui concerne le recours aux proches, il peut étre ponctuel, lié a des moments
compliqués (rupture de prise en charge par exemple, mais aussi imprévus au quotidien), ou
plus régulier, sur certains moments de la semaine. Il peut aussi prendre des formes variées :
relai pour s’occuper de la personne polyhandicapée, ou de ses freres et soeurs (par exemple
pendant les vacances), aide aux taches domestiques.

[O]n a aussi les parents de Nathalie qui sont trés proches de nous. lls nous ont donné
un coup de main. Par moment, ils pouvaient aussi nous suppléer dans ces phases ou il
fallait un peu de disponibilité pour accompagner lIris. [...] Ce qui fait que quelque part
nos emplois du temps professionnels n'ont pas été trop impactés par I'organisation
gu'on a été obligés de mettre en place pour accompagner Iris. L'environnement
familial de ma femme a été un soutien hyper important sur ce moment-Ia, c'est
évident. (Francois, pére d’Iris, polyhandicapée, 26 ans, récit 2, réécrit par C. Desjeux et
L. Velpry)
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Du jour au lendemain, j’ai décidé que Léa n’allait plus chez la nounou [qui avait
emmené Léa a la PMI sans les informer et en les accusant de mal s’occuper de leur
fille]. L’alternative, cela a été que la sceur de Christophe [...] vienne garder Léa a la
maison deux fois par semaine, le mardi et le jeudi. Christophe prenait un temps partiel
le mercredi. J’ai demandé le congé de présence parentale, ce qui permettait d’avoir
deux jours, et donc de compléter. (Stéphanie, mére de Léa, polyhandicapée, 16 ans,
récit 2, réécrit par M. Winance).

Certains parents, s’ils le peuvent, en lien avec les contraintes que cela implique?®, n’hésitent
pas a déménager pour se rapprocher de leur famille, afin de pouvoir bénéficier d’un relai.
C’est par exemple le cas de Magali, citée p. 113, qui lorsqu’elle quitte son compagnon
retourne vivre dans sa ville d’origine ou habite toujours sa mere. Celle-ci lui apporte une aide
réguliére et importante : elle vient tous les soirs pour I'aider, elle prend son petit-fils chez
elle pour une nuit, le samedi soir, elle 'accompagne en vacances.

Avant, ma mere pouvait prendre Mathéo a dormir deux fois par semaine. Elle le
prenait la nuit, parce que je ne pouvais pas faire 7 jours sur 7 sans dormir. Maintenant,
elle ne le prend plus qu’une fois le samedi soir. Elle y arrive encore, mais cela va
bientot s’arréter. Mathéo grandit. [...] Par exemple, je lui améne Mathéo le samedi a
18 h et elle le garde jusqu’au dimanche matin. Cela me permet d’aller au ciné, de
changer d’air et de faire un break. (Magali, mére de Mathéo, polyhandicapé, 11 ans,
récit 2, réécrit par N. Pasco et M. Winance)

C’est aussi le cas de Julie, qui nous raconte que suite aux difficultés de Noémie, ils ont décidé
de quitter la région dans laquelle ils venaient de s’installer (pour raisons professionnelles) et
de retourner dans leur région d’origine :

[Dans cette région], on n"avait pas de réseau médical, pas de famille, pas d’amis,
aucune connaissance. On est revenu ici il y a deux ans et demi, pour nous rapprocher
géographiquement de nos familles et de nos mamans respectives. On n’est pas loin de
mon beau-pére et de mes belles sceurs. On a nos mamans qui ne sont plus qu’a 3 h 30.
Mon conjoint avait des collegues de travail ici. Il avait connaissance aussi d’un poste ici.
C’est un bassin d’emploi qui est plutét développé. C’est pour ¢a qu’on a souhaité
revenir. (Julie, mére de Noémie, 5 ans, polyhandicapée, récit 1, réécrit par B. Deries et
P. Vidal-Naquet)

Mais pour certains parents, les possibilités de mobiliser leurs proches sont réduites, voire
inexistantes, soit qu’ils habitent loin, soit qu’ils n"ont pas ou plus de proches, soit encore que
ceux-ci ne sont pas mobilisables, comme dans le cas de Sophie.

[Mes parents] habitent a 10 minutes. [Mais] ils ne cherchent pas [a nous aider]. lls n’en
ont pas du tout envie. Des fois je me dis : « J’aimerais bien appeler ma mére pour
gu’elle surveille Laura », parce que c’est juste c¢a en fait, c’est de la surveillance, ou
alors relancer un peu Laura en I'amusant trois secondes. [...] Il y a des fois ou j’aimerais
bien, mais je sais que ¢a I'embéterait, donc je ne le fais pas. (Sophie, mére de Laura,
plurihandicapée, 10 ans, récit 3, réécrit par B. Bonniau et L. Velpry)

40 Nous développons briévement ce point dans la section 3.2.2.3. « Géographies du quotidien ».
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Certains parents bénéficient également du soutien de certains amis. Anta, lorsqu’elle vivait
seule avec ces trois enfants, a ainsi été épaulée, pendant longtemps par un couple de
personnes agées. Ceux-ci gardaient ses deux filles lorsqu’elle devait se rendre a I’'h6pital avec
Faty, ils les conduisaient a I'école, les prenaient en vacances avec eux, les emmenaient a leur
rendez-vous. lls ont aussi aidé Anta dans ses démarches administratives, et financierement,
a certains moments. « Ces gens-la étaient trés présents pour les filles et moi. ». Christine,
guant a elle, raconte, comment lors du séjour pos-opératoire de son fils, Raphaél, elle a fait
appel a son réseau d’amis pour assurer une présence aupres de lui. Elle allait lui rendre visite
trois fois par semaine, et son mari deux fois, les autres jours, c¢’étaient des proches ou des
amis :

Jai mis en place un systéme sur WhatsApp qui permettait a nos amis et a notre famille
de se relayer pour lui rendre visite. Cela s’est extrémement bien passé. Pendant les
deux mois et demi qu’il a passés dans cet hopital [assez loin], il n’y a eu gu’un seul jour
sans visite. [...] Il a été particulierement bien entouré. Les personnes qui lui ont rendu
visite étaient de la famille ou des amis. Ce qui est intéressant, c’est que ce n’étaient
pas nécessairement des amis qui le connaissaient. [...] Raphaél recherche beaucoup le
contact. Je pense qu'’il était trés content. Il déteste étre tout seul. [...] Je pense qu’il a
apprécié d’avoir des présences autour de lui. (Christine, a propos de Raphaél,
polyhandicapé, 15 ans, récit 2, réécrit par N. Pasco et M. Winance).

Ce relai leur a permis d’assurer une présence aupres de Raphaél, tout en continuant a tenir
leurs autres engagements.

Outre les proches et des amis, certains parents mobilisent des aidants professionnels,
notamment des « nounous » comme ils les appellent, pour s’occuper de la personne
polyhandicapée, souvent au domicile familial, et souvent également pour assurer les débuts
et les fins de journées : la jonction entre les horaires professionnels des parents et les
horaires de prise en charge de la personne. En effet, comme le note Christine :

Toute notre vie, I'un des sujets majeurs qui s’est opposé au fait que j’ai pu avoir une
vie professionnelle normale, c’est le sujet de |la garde. Le médico-social vous prend vos
enfants entre 8h30 et 9h30 et vous les rend a 16 h 30. Quand vous travaillez le matin,
cela veut dire que vous ne pouvez travailler qu’a partir de 9 h 30. Et encore, il ne faut
pas habiter trop loin de son lieu de travail. Et le soir, comment faites-vous apreés, avant
de rentrer du travail ? (Christine, mére de Chloé, plurihandicapée, 21 ans et Raphaél,
polyhandicapé, 15 ans, récit 1, réécrit par N. Pasco et M. Winance).

Ces « nounous » sont des aidantes professionnelles*!, mais souvent non formées, ni au
polyhandicap, ni au handicap, mais que les parents forment eux-mémes ou qui se forment,
comme les parents, au contact de la personne polyhandicapée. Certaines de ses nounous
sont d’ailleurs qualifiés de « seconde maman », dans la mesure ou la relation qu’elles
développent avec la personne polyhandicapée se rapproche du registre parental. L'usage par
les parents de ce terme « nounou » pour désigner ces aidantes professionnelles a domicile,
connote sans doute cette dimension : ce sont des femmes, non formées, et qui se forment a
travers la relation, comme les parents. Sophie, par exemple, nous explique comment elle a
recruté sa premiére « nounou » :

41 Dans notre échantillon, ce sont majoritairement des femmes, nous avons I'un ou I'autre exemple ou ces
« nounous » sont des hommes.
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Je suis nouvelle dans le handicap. [...] Je ne savais pas a qui demander. [...] J’ai posté un
message sur le site internet de la commune, tout simplement. La personne qui m’a
répondu me semblait bien parce qu’elle faisait un peu grand-mére, elle était apaisée.
Je me suis dit, « si elle ne fait pas du bien a Laura, elle me fera du bien a moi ». Je I'ai
prise parce que son apaisement m’apaisait. (Sophie, meére de Laura, plurihandicapée,
récit 1, réécrit par B. Bonniau et L. Velpry)

Sandrine, elle, nous explique avoir trouvé une nounou « géniale » :

Elle a 65 ans et elle en a vu d’autres. Et ¢ca, Maud I’'a compris tout de suite. Nous avons
eu beaucoup de tdtonnements avec des nounous un peu jeunes, de bonne volonté
mais un peu trop gentilles, qui se sont fait dévorer toutes crues. [...] Avec Bernadette,
ce n’est pas du tout le cas. Bernadette est comme moi, elle sait qui reste le chef. Elle
sait qui fait quoi ». [...] Nous sommes sur la méme longueur d’onde, on ne va pas se
faire dicter ce que I'on doit faire. (Sandrine, mere de Maud, Plurihandicapée, 17 ans,
récit 1, réécrit par B. Bonniau et M. Winance).

On devine, a travers ce propos, qu’« étre sur la méme longueur d’onde » signifie que
Sandrine et sa « nounou » partagent une méme conception de la maniere de faire avec
Maud, et peut-étre, de l'autorité parentale. Garance, pour ce qui la concerne, a été obligée
de faire un compromis : si sa nounou Emilia assure tous les rendez-vous médicaux, et
s’occupe des besoins essentiels de son fils, elle ne fait avec lui que peu d’activités
éducatives :

Pendant la journée, Emilia s’"occupe complétement de Simon. Je n’ai pas a intervenir,
sauf que Emilia a des tas de qualités, mais elle n’a pas trop d’idées [pour s’occuper de
Simon]. Parfois [les jours ou Garance télétravaille] jinterviens quand méme pour faire
des petits exercices et pour motiver Emilia pour en faire, parce qu’elle n’a pas trop
d’idées. (Garance, mere de Simon, polyhandicapé, 5 ans, récit 1, réécrit par B. Deries
et M. Winance)

Certaines de ces nounous peuvent rester longtemps dans les familles, et deviennent de ce
fait, un véritable point d’appui pour les parents, comme dans le cas de Christine :

Ca va faire 9 ans qu’elle [la nounou] est chez nous ! [...] Elle a une expertise qui va tres
loin. Quand il a fallu hospitaliser Raphaél d’urgence, [...] je n’étais pas a la maison. C’est
elle qui est montée dans I'ambulance, qui est restée a I’hdpital en attendant que
j'arrive. [...] J’ai 200% confiance en elle et je pense que c’est quelqu’un
d’extraordinaire. Elle n’était pas du tout qualifiée pour ¢a au départ mais voila.
Lorsqu’on finit par trouver de I’aide, on n’est plus habité par cette angoisse. J'avais
trop I'angoisse d’étre toute seule et de me demander comment j’allais gérer.
(Christine, mére de Chloé, plurihandicapée, 21 ans et Raphaél, polyhandicapé, 15 ans,
récit 3, réécrit par L. Arbassette et M. Winance).

Mobiliser des proches, des amis ou des « nounous » apparait comme |'une des ressources
importantes permettant aux parents de concilier leurs différents engagements. Néanmoins,
et on le voit dans cette section, mobiliser est parfois en soi un travail qui suppose, de la part
des parents, un certain engagement. Cela suppose de trouver des aidants, de les former, de
se coordonner avec eux, ou encore, parfois de lacher prise. En outre, cette possibilité de
mobiliser des proches ou des aidants professionnels a domicile est tres variable en fonction
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des familles, de leurs ressources culturelles, sociales et financiéres*2. Elle contraste ainsi
fortement les familles et configurent leurs possibilités d’engagements dans une diversité
d’activités. Lorsque les parents n’ont pas la possibilité de mobiliser des proches ou des
aidants professionnels a domicile, ils ont peu la possibilité de s’engager dans leurs activités
professionnelles ou dans des activités autres (loisirs, associatives, etc.).

Des configurations familiales contrastées

Cette dynamique des engagements, c’est-a-dire la maniéere dont les parents modulent leurs
engagements et mobilisent des aidants, pour assurer la présence et la disponibilité requise
par la personne polyhandicapée, produit des configurations familiales contrastées. Celles-ci
sont certes toujours susceptibles d’évoluer, mais elles définissent également les contraintes
et les ressources sur lesquelles une famille, a un certain moment, peut s’appuyer pour
organiser son quotidien.

Ainsi, nous avons montré, ci-dessus, que la dynamique des engagements s’appuie sur les
relations familiales et amicales. Des configurations familiales contrastées semblent se
dégager selon le systeme de distribution, notamment entre la meére et le pére, du travail
d’aide a apporter a la personne polyhandicapée, qui differe si la mere et le pere sont en
couple ou séparés. Concernant cette caractéristique, la composition de I'échantillon est la
suivante : dans 17 situations, la mére et le pére de I'enfant handicapé vivent en couple®?, 6
meéres vivent seules, 5 meres sont séparées du pere de I’enfant handicapé, mais vivent en
couple. Dans tous les cas de séparation de la mere et du pere de la personne
polyhandicapée, c’est la mére qui a la garde de la personne polyhandicapée. Notre
échantillon n’est pas représentatif, néanmoins, il est intéressant de remarquer une certaine
corrélation entre cette caractéristique et le systeme de distribution du travail d’aide a la
personne polyhandicapée**

Dans les familles monoparentales, la mére est souvent I'aidante principale de la personne
polyhandicapée, avec parfois un relai du pére sur certains moments (WE, soirées) (1 seule
des 6 méres de notre échantillon bénéficie d’un relai du pere). Ce relai constitue alors pour
la mere un répit, car elle bénéficie de moments sans son enfant. Lorsque le pére de I'enfant
s’est désengagé du quotidien, ces méres (qui ont par ailleurs recours a des établissements et
des services pour accueillir leur enfant en journée) doivent s’appuyer, nous I’avons vu ci-
dessus, sur des ressources extérieures (proches ou aidants professionnels) pour assurer la
présence et la disponibilité dont a besoin la personne polyhandicapée. Ou elles doivent

42 Nous n’avons pas abordé ici le recours a des aides ménagéres, qui apparait également comme une ressource
importante pour la modulation des engagements et la possibilité de libérer du temps pour s’engager dans des
activités de loisirs ou dégager du temps de répit. De maniére générale, nous n’avons pas exploré systématique
cette problématique de la mobilisation d’aide par les parents, ce serait une piste a explorer ultérieurement.

43 Ces résultats ne sont pas représentatifs, ils sont donnés a titre indicatif. Néanmoins, il est intéressant de
noter que ces chiffres rejoignent ceux de la cohorte Eval-PLH : 60% des couples étaient les parents biologiques
de la personne polyhandicapée (Hamouda et al., 2022).

4 La question du genre n’est pas une dimension que nous avons explorée lors de la recherche. Nous pouvons
constater I'importance de I'implication des méres dans I’'accompagnement de leur enfant. Mais d’une part,
notre échantillon, nous le rappelons, n’est pas représentatif. D’autre part, analyser cette dimension genrée
supposerait d’adopter une approche systémique, qui rend compte de la maniere dont les positions genrées,
féminines et masculines, sont socialement et corrélativement normées. Il faudrait également s’intéresser aux
processus stratégiques qui font que les personnes endossent tel ou tel role.
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aménager leur temps de travail*>. C’est pour elles une contrainte forte, mais aussi une
source de fragilité : elles disposent de peu flexibilité ou de marge de manceuvre pour faire
face aux imprévus, mais aussi de peu de temps pour elle ou de temps de répit. Les familles
recomposées présentent un systeme de distribution finalement assez proche de celle des
familles monoparentales, la mére est souvent I'aidante principale de son enfant
polyhandicapé, avec un relai ponctuel, mais plus fréquent, de son nouveau compagnon ou
du peére de la personne polyhandicapée. Les 5 méres de notre échantillon qui sont dans cette
situation peuvent compter sur le soutien ponctuel soit de leur compagnon, soit du pére de
leur enfant polyhandicapé. Ce soutien, méme ponctuel, est souvent présenté par les méres
comme une ressource, introduisant de la flexibilité dans le flux du quotidien et du répit pour
elles.

Pour ce qui concerne les familles dans lesquelles la mere et le pére de la personne
polyhandicapée vivent en couple, trois systemes de distribution du travail sont observés.
Dans 12 situations, la mere est I'aidante principale de la personne polyhandicapée, avec un
relai ponctuel de son conjoint. Dans les autres situations, le travail d’accompagnement est
distribué entre la mere et le pére, soit selon une division du travail stabilisée (avec des
taches distinctes attribuées a I'un et I'autre), soit sans division stabilisée du travail.

Ces configurations familiales, si elles décrivent un certain état des familles de notre
échantillon, ne sont pas fixées, mais évolutives dans le temps. En outre, si ces configurations
familiales permettent de saisir certains contrastes entre les familles, en fonction des
relations qui les constituent, elles couvrent aussi certaines configurations atypiques. Dans
certaines familles, la présence et la disponibilité dont a besoin la personne polyhandicapée
induit en effet des relations familiales différentes. C'est par exemple le cas de Garance, qui
est séparée du pére de ses deux enfants. Pendant tout un temps, celui-ci était a I'étranger et
donc désengagé du quotidien de ses enfants. Son retour en France lui a permis de se
réengager dans ce quotidien, et ce d’autant plus qu’au départ, il ne travaillait pas. Mais ne
disposant pas d’un logement, ce rengagement s’est fait sur une modalité particuliere : via
une présence réguliere, au domicile de Garance, pour s’occuper de leurs deux enfants,
notamment en soirée et durant les weekends. Bien que séparés, Garance et lui sont ainsi
amenés a co-habiter a nouveau.

[L]e pere [des enfants] est en France. Les enfants lui manquaient beaucoup, donc il est
revenu en France. Je relisais ce que je disais sur les week-ends qui sont des tunnels
sans fin et maintenant ce n’est plus du tout le cas. Parce que le pére vient le week-end
et ca change tout. [...] Pendant la semaine c’est surtout moi qui m’occupe des enfants,
mais quand méme, dés que j’ai envie de sortir, il vient les garder. Il est toujours
content de le faire. [...] Le papa n’a pas d’appartement a lui. [...] Maintenant, il vient
m’aider le week-end. Mais le résultat est qu’il est toujours dans mes pattes. Méme s’il
m’aide beaucoup, je ne suis jamais seule. Ce n’est jamais du vrai repos. Et donc, moi
j’aimerais bien qu’il ait son appartement, qu’il puisse accueillir les enfants chez lui. [Ou
alors, ce serait une autre solution, un week-end sur deux, je pourrais aller chez lui et lui
venir chez moi s’occuper des enfants], parce que c’est vrai que c’est un peu compliqué
de déplacer Simon. Parfois le pére dort méme a I'appart. Par rapport a ¢a et a Loan, je
me suis posé plein de questions : « Est-il clair pour lui qu’on n’est plus ensemble ? ».

4> Notamment en fonction des horaires des structures d’accueil, cf. ci-dessus.
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Alors, je crois qu’il I'a compris. Et in fine, je me dis : « ce n’est peut-étre pas plus mal. Il
voit quand méme beaucoup son papa ». (Garance, mere de Simon, polyhandicapé, 5
ans, récit 2, réécrit par B. Deries et M. Winance).

Une autre situation atypique est celle de la famille de Philippe. A I'initiative de son fils et de
sa belle-fille, ils ont décidé d’acheter au début des années 2000, une maison partagée.
Philippe, son épouse et leur dernier fils, Thibault*®, habitent au premier étage, leur fils ainé
et sa famille habitent au second étage.

Mon fils est présent au-dessus en cas de probleme de I'un ou I'autre de nous deux.
Actuellement, ils interviennent trés peu, mais ils savent bien qu’ils peuvent étre
amenés, pour une raison ou une autre, a étre sollicités davantage. J'ai 76 ans. Mon
épouse a 3 ans et demi de moins que moi.

[...] Mon fils ainé, aprés avoir connu une période « je dégage », est aujourd’hui
beaucoup plus impliqué, en ce sens que c’est lui et son épouse qui ont accepté de faire
maison commune avec nous, ce qui n’est pas une solution trés fréquente.

(Philippe, pére de Thibault, plurihandicapé, 39 ans, récit 2, réécrit par N. Pasco et M.
Winance).

Cette co-habitation permet d’assurer une présence les uns pour les autres. Si le fils de
Philippe et son épouse sont la « au cas ol », Philippe et son épouse ont été présents pour

« jeter un ceil » sur leurs petits-enfants, aujourd’hui devenus grands, et Philippe est
régulierement requis pour promener le chien de son fils. En outre, depuis dix ans, suite a une
rupture et un moment compliqué, I'une de leurs filles habite dans une dépendance située
dans leur jardin, aménagée en appartement.

Enfin, Martine et Serge, lorsqu’ils ont enfin trouvé une MAS pouvant accueillir leur fille,
Aurore, et qui leur convenait, mais située a 300 km de chez eux, décident de dé-cohabiter.
Serge, qui ne travaille plus, prend un logement a proximité de |'établissement de sa fille, et
Martine reste habiter dans leur maison, a proximité de son travail. lls organisent ensuite
leurs weekends, sur un cycle de trois weekends : un weekend, Serge prend leur fille pour
rejoindre Martine, le suivant, c’est Martine qui les rejoint, et le suivant Serge reprend leur
fille chez lui et Martine reste chez elle. A sa retraite, Martine vend la maison familiale et
rejoint Serge a coté de la MAS d’Aurore.

La recherche d’un « certain équilibre » au quotidien et dans le temps

Concilier et moduler les engagements des uns et des autres, n’est, nous I'avons vu ci-dessus,
pas évident, ni dans le quotidien, ni dans le temps. Lorsque les parents racontent leur
qguotidien et leur histoire, ils décrivent la maniére dont ils ont cherché a atteindre et ont pu
(ou non), par moments, atteindre un « certain équilibre ». C’'est le cas de Maria qui, revenant
sur I’'ensemble de sa trajectoire, nous dit :

J'ai réfléchi a [écrire] une vignette dont le titre provisoire est “un équilibre”. « Un
équilibre », c’est pour dire qu’il y a des moments faciles, des moments difficiles, mais
globalement, nous avons trouvé un équilibre, qui permet d’avancer, qui lui permet, a
Max, d’avancer. Grosso modo, depuis 20 ans et tout au long de ces 20 ans, on est |3,

46 Au moment du déménagement, Thibault habitait chez ses parents : il était accueilli en externat et revenait
tous les soirs chez ses parents. Maintenant, il habite en MAS et revient chez ses parents tous les weekends.
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on n’a pas perdu pied, malgré toutes les difficultés. Ce polyordinaire, nous... -c’est
présomptueux de dire “nous I’avons réussi”-, mais nous avons fait avec... Bien s(ir dans
toutes les vignettes, il y a toujours un truc qui interpelle, qui montre des difficultés au
guotidien, mais bon, grosso modo, I'équilibre est la. Je tenais aussi a écrire une
vignette dans ce sens, je ne sais pas si vous I'avez apercu dans la discussion qu’on a eu
la derniére fois... Cet équilibre, ce n’est pas tout a fait un message d’espoir, mais en
tout cas ce n’est pas un message de désespoir. (Maria, mere de Max, plurihandicapé,
20 ans, récit 2, réécrit par L. Velpry et M. Winance).

C’est aussi le cas de Garance qui aprés nous avoir raconté les débuts difficiles de la vie de
Simon, décrit la période actuelle :

Maintenant on se connait mieux, Simon et moi, et Simon et toute la famille. On sait
comment on fonctionne. On a trouvé trés clairement un équilibre. Pour Loan aussi.
Désormais les choses se sont normalisées. (Garance, mere de Simon, polyhandicapé, 5
ans, récit 2, réécrit par B. Deries et M. Winance).

Lors du premier atelier de réflexion, nous avons proposé de travailler cette notion

« d’équilibre », en nous demandant ce qu’était cet équilibre dont parlait les familles. Lors
des ateliers suivants, la notion d’équilibre est revenue au cours des discussions, comme
permettant d’analyser le fonctionnement quotidien des familles. Comme le suggere |’extrait
du récit de Garance, cité ci-dessus, I’équilibre renvoie a une maniere de fonctionner qui s’est
stabilisée. Il renvoie a un mode de fonctionnement qui permet a I’'ensemble de la famille de
fonctionner « collectivement ». De ce point de vue, I’équilibre -et c’est un point sur lequel
nous reviendrons dans la section 3.1.5.- renvoie ainsi a une normalisation du quotidien,
devenu, en un sens, ordinaire.

Maintenant, Faty, pour moi, c’est comme si ¢’était un combat qui est terminé parce
gu'elle a trouvé une place. Pour l'instant, et jusqu'a 18 ans, [...] on est tranquilles.
Maintenant, avec les filles, on peut passer a une autre étape. Mais aujourd’hui, je suis
contente que Faty aille bien et que toute la famille aussi. [...] Il n’y a plus de pression !
Moi aussi, je peux faire mes courses tout I'apres-midi. Je dors, je me réveille et je vais
faire mes courses. Je reviens, je ne suis plus pressée. Souvent, je ne fais rien. [...]
Aujourd’hui, la famille a retrouvé son équilibre. Cette année, Mariama avait le bac, Sita
le brevet, j’étais la toute la semaine pour réviser, réviser. S’il y avait eu Faty, je n’aurais
pas pu m’occuper de toutes les trois. J'aurais été obligée de ne m'occuper que de Faty,
parce que ¢a prend un temps énorme. |l y a des choses qui se mettent en place pour
Faty. Ca nous permet de souffler aussi, d’avoir I'esprit tranquille. J’étais tres, tres, tres
fatiguée. [...] Cela faisait des années que je ne pensais plus a vivre, je ne pensais qu’a
trouver une solution pour Faty. Combien de temps j’ai passé a regarder les gens par la
fenétre ? Je ne suis pas allée au cinéma depuis trés longtemps, j'y suis seulement
retournée récemment. (Anta, mére de Faty, polyhandicapée, 12 ans, récit 2, réécrit par
L. Arbassette, R. Valenti et M. Winance).

Dans cet extrait, Anta raccroche la notion d’équilibre a la possibilité de souffler. En ce sens,
I’équilibre renvoie sans doute aussi a un moment ou les contraintes (ou le sentiment de
contrainte) sont moins fortes et moins nombreuses, donnant ainsi plus de liberté aux
différents membres de la famille et plus de flexibilité dans I'organisation du quotidien. En
outre, dans cet extrait du récit d’Anta, I'équilibre ne renvoie pas seulement a une période
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plus facile ou plus stable du quotidien ; il renvoie aussi a un mode de fonctionnement qui
permet a chacun de ses membres en particulier, de « vivre sa vie ».

Comme F. De Singly I'a montré, a la famille « patriarcale », a succédé une famille

« égalitaire » ou « relationnelle », qui est centrée sur la qualité des relations
interpersonnelles. Les individus cherchent, par la famille, a concilier « vie commune » et

« vie solitaire », « compagnie » et « autonomie » (De Singly, 2016). Tendre vers I’équilibre,
c’est alors chercher a aménager les contraintes du quotidien, notamment celles liées a
I'accompagnement dont a besoin la personne handicapée, de maniére a ce que chaque
membre de la famille puisse « y trouver son compte » et s’engager dans un certain nombre
de projets personnels ou avoir « son espace a soi ». Nous y reviendrons dans la section
consacrée aux fratries, cette dimension est récurrente dans les récits des parents, lorsqu’ils
évoquent la maniere dont ils se soucient des freres et des sceurs de la personne
polyhandicapée, et les dilemmes que cela entraine pour eux. Anta le mentionne rapidement
ci-dessus, si Faty avait toujours été a domicile en ce mois de juin, elle aurait été confrontée a
la difficulté de choisir entre s’occuper de Faty ou s’occuper des révisions de ces deux autres
filles, et sans doute, aurait été contrainte de s’occuper de Faty. L'équilibre recherché ne
concerne cependant pas seulement les fratries, mais, de maniére plus générale, I'ensemble
des membres de la famille. Pour revenir a I'exemple d’Anta, on devine que I'équilibre
maintenant trouvé, lié a la place que sa fille a obtenu dans un établissement, la concerne
également. Elle a pu retourner au cinéma récemment ou simplement, retrouver une
tranquillité pour mener les activités domestiques. Mais cet équilibre n’a pu étre trouvé
gu’au prix d’'une concession : accepter une place en internat pour Faty, concession quin’a
pas été facile ni pour Anta ni pour les sceurs de Faty :

J'ai I'impression que je I'ai abandonnée, j’ai envie d’aller la chercher mais je suis aussi
fatiguée ! Je ne sais pas si je vais tenir le coup, j'ai envie d’aller la chercher. Je sais que
c’est pour son bien mais moi ¢a me manque terriblement. Tout le monde est triste a la
maison, Faty nous manque. (Anta, mére de Faty, polyhandicapée, 12 ans, récit 1,
réécrit par L. Arbassette et M. Winance)

L’équilibre, c’est donc aussi I'équilibre que chacun trouve au sein de cette famille qu’est
devenue la famille moderne, que chacun arrive a se ménager, en conciliant ses envies et les
contraintes posées par la « vie commune dans une famille dont I'un des membres est
polyhandicapé », et ce le plus souvent, en faisant un certain nombre de concessions.

Gabriel (frére de Max, plurihandicapé) a développé une maniére d’exister ... de se faire
entendre et de ne pas passer derriéere son frere... donc il « gueule » trés fort, il a
toujours affirmé sa personnalité, on ne peut pas ne pas le voir. Gabriel a toujours su
attirer I'attention. Il n’est pas I'éléve parfait a I’école, il faut toujours recadrer les
choses... Il n’est pas non plus un délinquant. Il fait son chemin. Mais ce n’est pas le
garcon que I'on oublie parce que tout va bien, il a su développer une stratégie pour
exister a coté de Max et vivre sa vie en nous demandant de I'attention sans nous en
demander trop. Il a trouvé un équilibre qui lui a permis d’exister. (Maria, mére de Max,
plurihandicapé, 20 ans, récit 1, réécrit par L. Velpry et M. Winance)

L’équilibre, compris en ce sens, concerne tous les membres de la famille y compris la
personne polyhandicapée.
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Mon mari est plus “papa poule” avec Max et moi je suis celle qui, paradoxalement, a
mis des limites et des régles, et cela me va trés bien, pas de souci. Quand je gronde
Max, “Max... pouf” [Maria montre qu’il se fait tout petit], il est sensible au fait que je
ne sois pas contente. Je pense que cela lui a permis aussi de se construire dans ce sens,
parce que voila mettre des limites, c’est jamais sympa pour personne, mais cela donne
.. cela a permis aussi... comme je disais que chacun ait son espace, chacun ne subisse
pas... parce qu’un enfant porteur de handicap, il pourrait phagocyter tout et tout le
monde, et ... y compris son frére et toutes les personnes de la famille, donc voila... on
était d’accord, aussi avec mon mari, de mettre des limites, ce n’est pas parce que Max
est handicapé, qu’il faut qu’il soit tyrannique pour les autres... et voila, cela a permis a
tout le monde de trouver un peu un équilibre, un espace. Cela s’est fait petit a petit et
parfois cela passe par gronder... (Maria, mére de Max, plurihandicapé, 20 ans, récit 3,
réécrit par L. Velpry et M. Winance).

Enfin, la notion d’équilibre comprend également une dimension dynamique et temporelle.
Comme Maria I'explique dans un des extraits que nous avons cités (p. 130), I’équilibre
renvoie a une balance entre difficultés et épreuves, entre moments compliqués et moments
plus fluides. L’équilibre ne renvoie donc pas seulement a un temps « t » d’une trajectoire
(une période de stabilisation du quotidien), mais aussi a I'ensemble de cette trajectoire et a
la maniére dont le parent évalue cette trajectoire. Finalement, I’équilibre est dynamique et
differe d’une famille a I’autre, et sans doute d’un membre de la famille a I'autre. Dans la
section suivante, nous revenons d’ailleurs plus en détails sur cette question des temporalités
du quotidien.

3.1.2.2. Temporalités du quotidien

Dans la section 3.2.1. sur la spécificité de la dépendance de la personne polyhandicapée,
nous avons décrit I'aide dont elle a besoin, en mobilisant la notion de présence et en
décrivant les différents registres de cette présence : présence physique pour certains actes
du quotidien ou présence a distance lorsqu’il s’agit d’étre |a ou d’exercer une vigilance. Nous
avons également abordé la dimension temporelle de cet accompagnement et de cette
présence, qui supposent un ajustement au rythme de la personne polyhandicapée, une
synchronisation, synchronisation qui parfois entraine une désynchronisation entre les
rythmes des différents membres de la famille. Dans cette section, nous revenons sur cette
dimension temporelle, a partir du point de vue plus large que nous avons adopté ici, celui du
guotidien et de la maniére dont les familles concilient leurs différentes activités et abordent
leur rapport au temps.

Le rythme de la journée : fluidifier les activités courantes

Comme nous I'avons expliqué dans notre méthodologie, I'un des entretiens que nous avons
réalisé avec les parents portait sur « le récit de leur journée d’hier ». Ce récit fait apparaitre
la maniére dont chaque parent rythme sa journée. Ce rythme n’est ni fixe ni fixé. En outre, il
varie en fonction du jour de la semaine : le rythme d’un jour de semaine n’est souvent pas le
rythme du weekend, le rythme du lundi peut étre trés différent du rythme du mercredi.
Nous verrons plus loin les différents processus de régulation du temps et du rythme du
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qguotidien. Malgré cette diversité et cette variabilité du rythme quotidien, on observe
certaines similitudes entre les récits des parents.

Certains parents décrivent une journée régulée : le flux des activités de la vie courantes est
structuré selon un rythme et une succession définie. C’est notamment le cas de Mélanie qui
résume ainsi sa journée :

Tout est réglé comme du papier a musique. En méme temps avec un enfant handicapé,
il ne faut pas se louper dans le timing. Surtout quand il y a un deuxiéme qui arrive. Il
faut vraiment étre organisé et... avoir un rythme. (Mélanie, mére de Yanis,
polyhandicapé, 14 ans, récit 1, réécrit par L. Arbassette et M. Winance)

Et en effet, dans son récit, elle décrit des horaires trés précis : réveil a 6h30 pour Yanis et
elle, a 7h pour son second fils, a 7h55, tout le monde doit étre prét a monter en voiture,
harnacher Yanis en voiture est long, départ avec les deux enfants en voiture vers 8h, pour
déposer le plus jeune a I’école et revenir chez elle attendre le taxi de Yanis qui arrive a 8h30.
Elle part ensuite a son travail qui est a 20 minutes de chez elle. Le soir est également rythmé
de la méme maniére : d’abord récupérer le plus jeune a I'’école a 16h15, revenir chez elle et
attendre « dans le hall, avec sa veste et ses chaussures », que le taxi arrive et dépose Yanis
vers 16h40-45, c’est le temps du go(ter et des devoirs d’Alexis (qui prennent 20 minutes),
puis, a 17h30, c’est I’heure des douches : pour Yanis puis pour Alexis. A 18h, elle met
I’alimentation de Yanis en route, car elle dure 1h30. Pendant ce temps, elle prépare le repas,
et vers 19h15, Alexis et elle passent a table. Vient ensuite la préparation du coucher :
d’abord le plus jeune, Alexis, a 20h30, puis Yanis, a 21h au plus tard. « Tout est

chronométré » nous dit-elle.

Ce rythme de la journée de Mélanie est contraint par plusieurs horaires : les horaires du taxi
et de I'établissement médico-social qui s’occupe de Yanis en journée, les horaires d’école
pour le frere cadet de Yanis, ses propres horaires professionnels, les rythmes biologiques et
physiques de chacun. Si, lorsque nous la rencontrons, ces différents horaires tiennent dans
une journée tres minutée, d’'une part, cela a supposé, de sa part, un travail de conciliation et
d’ajustement pour arriver a mettre en place cette journée tres minutée, d’autre part, cela
suppose toujours, au quotidien, ce travail de conciliation et d’ajustement pour arriver a tenir
cet horaire tres contraint. En effet, pour arriver a organiser ce rythme, Mélanie a di adapter
ses horaires de travail a ceux de la structure de Yanis : elle travaille a temps partiel et a calé
ses horaires d’arrivée et de départ sur ceux de Yanis (au moment ol nous la rencontrons,
elle est employée dans une structure dont le directeur est particulierement intransigeant et
n’accepte aucun arrangement face a sa situation, la ou ses précédents directeurs
acceptaient une certaine flexibilité). Elle a néanmoins réussi a négocier avec la structure
pour que le taxi passe prendre Yanis plus t6t dans sa tournée, afin de pouvoir partir travailler
plus tot. Enfin, elle a encouragé son second fils a étre autonome :

Alexis se réveille a 7 heures. Maintenant, il est autonome, c’est bien. [...] Il prépare son
petit-déjeuner tout seul, il va se servir, chercher ses céréales, son bol et son lait. Il se
fait ses petits-déjeuners, il met ses petits dessins animés. Apreés je lui dis : « Allez. La
c’est I’heure », la toilette, les machins. Il va faire ses dents, sa toilette. Il se coiffe. Ses
vétements sont préts, donc il les prend et il s’habille. On fait en sorte qu’il soit tres vite
autonome, il a été vite dégourdi. [...] Donc tout en surveillant quand méme, on garde
un ceil. Mais ¢a soulage maintenant qu’il a cette autonomie. Moi, ¢a me laisse le
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temps. Je suis a coté de lui, je suis ici et je m’occupe de Yanis pendant qu’il déjeune. Et
moi je termine avec Yanis... jusqu’a ce qu’il soit 7h55. (Mélanie, mére de Yanis,
polyhandicapé, 14 ans, récit 1, réécrit par L. Arbassette et M. Winance).

Outre ce travail d’ajustement pour arriver a mettre en place ces horaires, tenir ce rythme au
guotidien est un travail en soi, qui suppose de vérifier le temps que prend chaque activité :

Aprés la toilette, il y a le passage des traitements. Yanis a une sonde de gastrostomie.
Tout passe par la. Le matin, c’est avec la seringue. [...] On fait la petite prépa avec tous
les médicaments, et apres le petit-déjeuner au Fortimel avec les petits médicaments.
Ce n’est pas tres tres long. On le passe tout doucement, mais sur 10 minutes c’est
réglé. [...] [L]e temps le plus long c’est la toilette, I'habillage, et le positionner dans son
fauteuil. (Mélanie, meére de Yanis, polyhandicapé, 14 ans, récit 1, réécrit par L.
Arbassette et M. Winance)

Il s’agit alors d’ajuster, en situation, le temps que prend chaque activité, et de « rogner » sur
certaines activités. Ainsi, Mélanie, le matin, n’utilise pas le leve-personne car cela prend trop
de temps, et ce au risque de se faire mal. De maniere générale, elle ne prend pas le temps de
s’occuper d’elle, et ne se pose qu’une fois arrivée sur son lieu de travail :

Une fois arrivée au travail, quand tout est fait, je me pose. Le matin je bois juste un
thé, et je prends mon petit-déjeuner au boulot aprées. Je mange un petit gateau, il y en
a toujours sur le lieu de travail. [...] Le matin, je n’ai pas trop le temps de... [m’occuper
de moi]. (Mélanie, mére de Yanis, polyhandicapée, 14 ans, récit 1, réécrit par L.
Arbassette et M. Winance)

Certains soirs, c’est sur le temps d’alimentation de Yanis qu’elle rogne, pour rendre possible
une autre activité, par exemple, une activité sportive pour son frere. Normalement,
alimenter Yanis via sa sonde demande 1h30-1h40, mais le mercredi soir, Alexis va au karaté,
d’ou, pour Mélanie, un véritable marathon :

[Le mercredi apres-midi,] je suis obligée d’attendre Yanis a 16h45. Apres, je vais
chercher Alexis au centre. J’ameéne Alexis au sport, au karaté. J'attends en voiture avec
Yanis et Alexis I’heure a laquelle cela ouvre, 17h50. Il faut descendre Yanis pour
emmener Alexis au sport. Il faut remettre Yanis en voiture, revenir ici. A 19h00, il faut
le remettre en voiture, aller rechercher Alexis au sport a 19h20 et revenir ici. Le
mercredi je suis rincée. Je suis rincée ! J’en ai marre. J'ai hate gqu’ils aillent au lit. [l]!
faut que j’arrive a alimenter Yanis entre-deux [pendant qu’Alexis est au karaté]. C'est
la le challenge. Je suis obligée d’accélérer la vitesse pour réussir. Pour la douche, le
mercredi, soit je le décale, soit je ne fais qu’une petite toilette au gant. Je renonce,
parce que je n’ai qu’1h15, grosso modo, 1h10, le temps que je le mette en voiture, le
temps de I'attacher et le temps du trajet. Donc |3, j'accélére I'alim pour faire passer
sur une heure plutdt qu’l heure 40, et je mets 350 a 345 ml/heure, pour pouvoir
repartir, le remettre en voiture et re-récupérer le petit. C’est un marathon le mercredi.
(Mélanie, mere de Yanis, polyhandicapé, 14 ans, récit 1, réécrit par L. Arbassette et M.
Winance)

Ainsi, cette journée régulée est aussi le résultat de compromis, de choix contraints et de
contraintes choisies, que Mélanie opeére sur le court et le long terme. Ici, pour permettre a
Alexis de faire une activité sportive, ce qu’elle considere comme important, elle consacre
moins de temps a Yanis. De méme, le soir, il est important pour elle d’avoir un temps pour
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elle, le soir, lorsque les deux gargons sont couchés, mais cela parfois au détriment de son
temps de sommeil :

Avec tout ¢a, je ne me couche pas avant 23h. [...] J’ai besoin d’un temps pour me
détendre le soir, un temps a moi. En général, le soir, je n’ai plus envie d’aller dormir,
parce que je me dis : « Bon, ¢a y est, j’ai enfin la tranquillité. Je peux respirer un peu ».
Et puis on se dit : « Si, il faut se coucher parce que demain on se léve, on va étre

crevé ». (Mélanie, mére de Yanis, polyhandicapé, 14 ans, récit 1, réécrit par L.
Arbassette et M. Winance)

Plusieurs parents nous ont décrit de telles journées, rythmées par des horaires assez précis.
C’est souvent le cas pour les familles monoparentales, comme dans le cas de Mélanie, ou
lorsqu’il y a peu de ressources externes ou limitées dans leur marge de manceuvre horaire
(autres aidants, proches ou professionnels). Ce rythme cadencé est particulierement marqué
qguand il y a d’autres freres et sceurs dont il faut s’occuper. Il apparait aussi quand les deux
parents travaillent, méme si, dans ce cas, comme nous I’avons vu ci-dessus, I'un des deux
parents, souvent la mere, adapte ses horaires de travail ou son type de travail, pour
s’occuper de ses enfants, notamment de son enfant polyhandicapé. Parfois, ce sont les deux
parents qui adaptent leurs horaires de travail aux horaires des enfants. C’est le cas de
Pascale et de son mari. Lorsqu’ils trouvent une place en IME pour leur fille Juliette, I'|ME leur
indique qu’ils ne pourront pas bénéficier d’un transport :

La seule condition pour accepter Juliette, était que nous devions assurer le transport
nous-mémes. L'IME est a 30 minutes d'ici, mais a cause du trafic, il fallait compter une
heure pour s'y rendre. J'ai dG négocier avec mon employeur pour réduire mes heures
de travail et pouvoir accompagner ma fille jusqu'a son IME. Mon mari a fait de méme
avec son employeur pour pouvoir la récupérer a 16h30. Nous avons eu cette chance
d'avoir des employeurs trés compréhensifs, ce qui n'était pas toujours évident. Nous
avons fait cela pendant deux ans, épuisant. Lever a 6h00, préparer notre fille, partira 7
heures pour une heure de trajet, puis revenir a mon point de départ pour me rendre
au travail, cela me faisait arriver vers 9h30. Je devais déposer son frére a la garderie
plus tot que prévu pour qu'il puisse aller a I'école le matin. Mon mari, qui rentrait plus
tot apres avoir récupéré sa fille, venait chercher son fils a la garderie de I’école. Parfois,
nous faisions appel aux grands-parents pour le récupérer plus tot afin de ne pas avoir
des journées trop longues pour notre fils. Il a vraiment di s'adapter a cette contrainte
horaire lui aussi. (Pascale, mére de Juliette, plurihandicapée, 27 ans, récit 2, réécrit par
L. Arbassette et M. Winance).

C’est également le cas de Laétitia et de son mari, qui travaillent tous les deux, et qui se sont
organisés, en fonction de leurs horaires et de leurs lieux de travail (cf. section 3.1.2.4. sur la
matérialité du quotidien). Laétitia utilise pour qualifier leur organisation, le terme

d’« organisation militaire » que Mélanie utilisait également pour parler de son rythme et de
sa rigueur a respecter ce rythme :

Mon conjoint et moi-méme travaillons tous les deux. Donc ¢a nécessite une
organisation pour emmener les enfants a I’école, a la créche, et Maya le taxi. C'est une
organisation militaire.

Le matin nous on se leéve a 6h00 pour se préparer. Mon conjoint léeve Maya a 7h00, on
lui donne le petit-déjeuner. Elle boit son biberon toute seule si on 'incline et qu’on
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met une espece de coussin. Donc |3 elle est autonome entre guillemets, pendant 10
minutes. Et pendant ce temps, il fait déjeuner le petit dernier, Eliott, qui va avoir 2 ans.
Moi a cette heure-l3, je suis déja partie, je prends mon bus. Mon conjoint gere seul le
matin. Donc apres, il faut réveiller Diego qui a du mal a se lever. Donc voila pour le
petit-déj. A 8h00 le taxi est 13, Maya part a 'IME. Aprés mon conjoint dépose a 8 heure
et demie Diego a I'école, et ensuite Eliott a la creche.

Sauf que le lundi matin est particulier. L'IME n’ouvre qu’a 11h00, de méme qu’il ferme
le vendredi a 13h00. Mon conjoint a donc d( adapter son emploi du temps avec son
employeur pour avoir le lundi matin et le vendredi apres-midi. (Laetitia, mére de Maya,
polyhandicapée, 9 ans, récit 1, réécrit par B. Deries et P. Vidal-Naquet)

Enfin, il est important de noter que cette régulation du temps peut également étre liée a la
spécificité de la dépendance de la personne polyhandicapée, comme mentionné dans la
section 3.1.1. Certaines personnes polyhandicapées ont besoin, pour se repérer, pour
stabiliser leur équilibre (physique et mental), d’'une régulation du temps. C’est le cas de
Mathéo (cf. p 94), c’est aussi le cas de Max, qui est plurihandicapé et a besoin de savoir « ce
gu’il va se passer ». Pour lui, avoir un rythme régulier et étre informé des événements a
venir est important pour son équilibre mental. C'est encore le cas d’Iris, cette fois en lien
avec son état de santé qui nécessité une prise de médicament réguliére :

Il'y a [u]n rythme qui se construit autour de son rythme a elle. On doit observer une
régularité. Elle doit prendre certains médicaments contre I'épilepsie. C'est important
gue cette prise de médicaments soit a des heures précises. Elle mange a des heures
précises, elle se couche aussi... (Frangois et Nathalie, parents d’Iris, polyhandicapée, 26
ans, récit 1, réécrit par C. Desjeux et L. Velpry)

De maniére générale, sur cette question de la temporalité, on retrouve la double interaction
entre le fonctionnement de la famille et le polyhandicap : les activités quotidiennes
structurent I'accompagnement de la personne polyhandicapée et inversement, cet
accompagnement structure le fonctionnement de la famille.

Si beaucoup de récits font état d’une telle journée régulée, certains parents ont un rapport
au temps assez différent. C’est le cas de Stéphanie, qui ne travaille pas et qui s’occupe de sa
fille, Léa, polyhandicapée, a domicile, avec I'intervention d’un SESSAD et de quelques
professionnels libéraux. La journée de son mari, qui travaille, est rythmée par ses horaires de
travail. Celle de Stéphanie se cale sur le rythme de sa fille. Par exemple, le matin, elle ajuste
son horaire de réveil a celui de Léa, de maniére a se préserver un temps pour elle :

Le lundi, je me léve toujours a 9 h, parce que Léa se léve généralement vers 10 h. Cela
n’empéche pas qu’elle peut commencer a remuer a 9 h. Je sais qu’il faut que je pense a
me lever, parce que comme son réveil se fait tres progressivement et qu’on ne veut
pas non plus la bousculer, il faut toujours y aller en douceur. Si on va trop vite, ¢ca a
tendance a énerver Léa. |l faut vraiment s’adapter a son rythme. Je me leve a 9 h,
comme cela je peux petit-déjeuner tranquille. Me lever 1 h avant elle, cela me permet
aussi d’avoir mon petit moment avec moi, toute seule, pour petit-déjeuner. Sinon, je
n’ai jamais de moment pour moi. Apreés, j'ai des moments en famille le midi et le soir,
parce que les repas sont des moments importants pour se retrouver. Il n’y a que le
petit-déjeuner ol je suis toute seule. C’'est ce que je fais quand mon mari travaille.
(Stéphanie, mére de Léa, polyhandicapée, 16 ans, récit 1, réécrit par N. Pasco et M.
Winance)
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Stéphanie adapte son emploi du temps a I'accompagnement de Léa, ce qui 'améne a
organiser certains temps précis, notamment les heures de repas et d’interventions médico-
sociales ou para-médicales. Mais en dehors de ces horaires contraints, Stéphanie nous
explique qu’il est important pour elle de ne pas tomber dans un quotidien « répétitif » :

Dans mon fonctionnement, je n’aime pas du tout les choses trop ritualisées. C’'est a
dire : je me leve a telle heure, je déjeune a telle heure, ensuite je fais ma toilette a telle
heure, apreés ci et cela. Je déteste... Il faut de I'organisation. Il y a des choses qui sont
organisées, mais, pour moi, il ne faut pas du tout que ce soit le cas de ces moments-la.
Faire le ménage par exemple : il ne faut pas que je me dise : « Le vendredi matin, c’est
le ménage ». Chez moi, cela ne marche pas du tout, parce que je me sens enfermée
dans un systéme et que ¢a ne va pas. Je le ressens physiquement, je me sens asphyxiée
dans ce mode de fonctionnement. Donc non, ¢ca ne marche pas. Apres, c’est slr que les
repas et tout cela, il faut vraiment s’y tenir. Il y a de I'organisation, mais pas sur la
totalité de ce qu’il y a a faire. Et déja, en procédant de cette facon, j’en ai des fois un
peu marre des choses quotidiennes, parce qu’il y a guand méme des routines
auxqguelles on ne peut pas déroger. C'est ma particularité. En fait, je n’aime pas le
répétitif. (Stéphanie, mere de Léa, 16 ans, polyhandicapée, récit 1, réécrit par N. Pasco
et M. Winance)
Pour Mélanie, dont nous avons analysé I’'exemple ci-dessus, structurer la journée grace a des
horaires était nécessaire pour fonctionner au quotidien et arriver a concilier ses différentes
activités. Cette structuration était nécessaire pour arriver a I’équilibre familial. Pour
Stéphanie, ne pas structurer certains pans du quotidien apparait comme une facon de
limiter la répétitivité de la routine, chose qu’elle n’apprécie pas. Comme elle I'explique,
maintenir cette flexibilité est nécessaire pour son équilibre. En revanche, cela ne peut pas
s’appliquer a toutes les activités. Stéphanie distingue ainsi les activités qui peuvent ne pas
étre a heures fixes de celles qui doivent I’étre. Comme elle nous le dit a propos de I'apreés-
midi : « Il y a une trame qui est pratiquement identique et il y a des variantes ». Ce type
d’organisation est possible, pour Stéphanie, dans la mesure ou elle ne travaille pas et que
son mari et elle ont fait le choix de garder Léa a la maison®’, choix qui était un choix
contraint. Jusqu’au Covid, Léa était accueillie en IME, trois jours par semaine. Comme tous
les enfants, elle est revenue a domicile a temps plein lors du confinement. Lorsque la
structure a réouvert, Stéphanie et son mari ont argué de la fragilité de Léa (qui a une
maladie rare du métabolisme) et des progres qu’elle faisait a domicile, pour obtenir une
prise en charge a domicile par certains professionnels de I'lME, gu’ils ont obtenue. Enfin, ce
type d’organisation contribue peut-étre également a I'adaptation aux aléas du quotidien, en
offrant une certaine souplesse (point que nous abordons ci-dessous). Dans les deux cas, celui
de Mélanie et celui de Stéphanie, I'organisation du quotidien, sur le court terme et sur le

47 D’ailleurs, Stéphanie nous explique que cette organisation n’est pas possible le vendredi, car le vendredi, elle
doit emmener Léa a 14h chez la psychomotricienne, dans la ville d’a c6té : « Il faut une organisation militaire.
Je dirais que c’est le vendredi que nous faisons trés attention au temps. Par contre, si j’ai I’habitude de prendre
mon temps avant qu’elle se leve, je m’organise autrement ce jour-la. J’essaie de faire ma toilette, de voir le
linge a préparer pour partir, vérifier de mon coté ce qui manque, je rapproche les sacs... Je fais en sorte que
tout soit prét au moment du départ... Tous ces petits moments sont un gain de temps. Ce jour-l3, il n’y a pas de
repas a préparer, parce qu’on doit aller trés vite. » (Stéphanie, mére de Léa, polyhandicapée, 16 ans).
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long terme, combine, c’est le point que nous développons dans la section suivante, trois
processus : anticiper, s’adapter, réagir.

Réguler le cours du temps : anticiper, s’adapter, réagir

Le quotidien et les journées qui le composent ont une dimension répétitive comme nous le
décrivent souvent les parents lors des entretiens. Toutes les journées se ressemblent et, en
méme temps, elles ne sont jamais non plus complétement identiques. Le temps introduit du
changement : sous la forme de changements importants, sous la forme d’une succession de
micro changements, soit encore sous la forme d’imprévus.

Cette organisation quotidienne est tres étudiée. Mais apres, régulierement, ily a le
grain de sable : le chauffeur qui change et a qui il faut tout réexpliquer (le rythme, le
papa, la maman), la femme de ménage qui ne vient pas, la nounou qui colle sa
démission, les éducateurs spécialisés qui appellent pour dire qu’ils changent de boulot.
Tout cela c’est... il n’y a jamais rien qui soit pérenne. Jamais. Il y a toujours un truc qui
s’en va. C'est normal. Les gens démissionnent, changent de boulot, avancent dans la
vie... c’est normal. On gere cela aussi. (Sandrine, mere de Maud, plurihandicapée, 17
ans, récit 1, réécrit par B. Bonniau et M. Winance).

Sandrine, dans cet extrait, évoque les grains de sable, les imprévus. Plus généralement, on
peut penser que parce que les choses changent au fur et a mesure du temps, réguler le cours
de la journée, et nous I'avons déja évoqué dans la section précédente, nécessite un travail
d’ajustement : sur le long terme, mais également en situation, dans le moment. C’est via ce
travail d’ajustement que Mélanie tient les horaires bien calés de sa journée et que Stéphanie
maintient une certaine flexibilité dans I'organisation de ses journées. |l est cependant
possible d’explorer plus précisément ce travail d’ajustement aux changements, qui combine
trois processus : I'anticipation, I'adaptation, et la réaction.

S’ajuster dans le temps, c’est, premierement, anticiper. L'anticipation désigne le fait de
programmer a I’avance la maniére dont les activités vont s’articuler ou se succéder, et ce a
court, a moyen et a long terme. La plupart des familles que nous avons rencontrées insistent
sur la nécessité d’anticiper le déroulement a venir, de chaque journée, mais aussi des
évenements a venir sur le long terme. Christine par exemple, nous explique :

Le maitre mot de notre vie familiale est I'anticipation. [...] La seule maniére de ne pas
étre angoissée par ce qui va se produire, c’est d’anticiper. Je pense que j'anticipe
I'organisation de la famille parfois 9 mois a I'avance. Je sais tout ce qui va se passer.
[J’anticipe] les grandes lignes des mois a I'avance, notamment les années d’opération
qui sont un gros bouleversement. Les vacances familiales, les séjours adaptés des
enfants et les activités pour I'année suivante sont des choses qu’il faut prévoir
extrémement a I'avance. Les inscriptions dans les établissements, les listes d’attente
de trois ans, les dossiers MDPH, tout cela est trés anticipé. (Christine, mére de Chloé,
21 ans, plurihandicapée et Raphaél, polyhandicapé, 15 ans, récit 2, réécrit par N. Pasco
et M. Winance)

Dans le cas de Christine, la nécessité d’anticiper est sans doute renforcée par le fait que la
famille comprend deux enfants en situation de handicap. Anticiper porte ainsi sur le long
terme ; il s’agit de prévoir les changements d’établissement, les opérations, les vacances, car
chacun de ces événements constitue potentiellement un bouleversement de |’organisation
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du quotidien ou suppose une organisation spécifique de ce quotidien. Il s’agit ainsi de
planifier ces événements dans le déroulement du quotidien, de nouveau, en faisant des
choix contraints ou en choisissant des contraintes, afin de concilier au mieux les différents
impératifs des différents membres de la famille. Certains événements, sur le long terme,
sont ainsi identifiés comme potentiellement compliqués et nécessitant des lors une
anticipation. A moyen terme, ce sont les rendez-vous médicaux, les livraisons de matériel,
etc. qu’il faut anticiper et intégrer aux impératifs d’un quotidien parfois bien réglé. Mélanie,
par exemple, nous explique qu’elle tente, le plus possible, de rassembler les rendez-vous
médicaux, que ce soit pour elle ou pour ses enfants, sur les vacances scolaires ou sur le
mercredi, afin d’avoir le moins possible d’absence au travail. Mais de ce fait, « elle ne se
repose pas beaucoup sur les vacances ». Quand elle doit aller au centre hospitalier qui suit
Yanis (a 120 km de chez elle), elle s’arrange pour partir une fois son second fils, Alexis,
déposé a I'école, et pour étre revenue pour le récupérer a 16h30 :

En général, quand je mets un rendez-vous sur [ville], je le mets vers 11H00. Comme
cela, le matin, je lache Alexis a I’école a 8h15, je pars tout de suite pour [la ville]. J'ai
deux heures de route, pour arriver vers 10h15-10h30. Je fais mon rendez-vous et je
suis revenue a temps pour le récupérer. [...] J'essaie de programmer le rendez-vous
pour ne pas avoir a déranger quelqu’un. Il faut s’organiser comme ¢a. C’est le seul
moyen. Quand on n’a pas de relais, voila ! Je leur explique [aux professionnels]. Ils
savent. Quand ils me mettent les toxines, ils me mettent a midi. Maintenant ils savent.
(Mélanie, mere de Yanis, polyhandicapé, 14 ans, récit 1, réécrit par L. Arbassette et M.
Winance).

L’anticipation concerne également le court terme. Cela est déja apparu a plusieurs reprises
dans les exemples déja cités dans ce rapport : anticiper le soir, la journée du lendemain, en
préparant a I'avance le petit-déjeuner ou ce qui sera nécessaire au lever et a la préparation
des enfants, est une maniére de faire récurrente dans le récit des parents. Anticiper est
également une maniére de rendre possible I'imprévu ou du moins, une certaine flexibilité
dans I'emploi du temps de la journée. Claire nous explique, par exemple, la maniére dont
elle s’organise lorsqu’en vacances, ils font des sorties :

Lors de nos journées de visites, emmene toujours le sac de Louise avec des lingettes,
de I'eau, le goQter, le bavoir et une cuillére. C'est une obligation. Peut-étre une tenue
de rechange si besoin. Et des protections, on ne sait jamais. J'en prévois toujours deux,
au cas ol nous décidions de manger sur place le soir et de rentrer plus tard. Dans ce
cas, il faut aussi prévoir les médicaments. Sinon, je les lui donne en rentrant. Nous
prévoyons tout. Nous nous organisons toujours de cette facon. (Claire, mére de Louise,
polyhandicapée, 35 ans, récit 2, réécrit par N. Pasco et M. Winance)

Prévoir I'imprévu est une maniére de le rendre possible. Mais, parfois, a l'inverse, le fait
d’avoir anticipé rend I'imprévu compliqué a gérer. C'est par exemple le cas de Sandrine qui
nous explique avoir décidé, pour simplifier les repas du soir de sa fille Maud d’une part, et
ses propres déjeuners d’autre part, de faire appel a un service de livraison de repas :

Mais pour cela aussi, il faut que je m’inscrive deux semaines a I’avance. Deux semaines
a I'avance, il faut que je pense a sélectionner les plats qui me seront livrés ensuite. Cela
veut dire penser a interrompre pendant les vacances, penser a réceptionner ma
livraison si ma femme de ménage n’est pas la. Et surtout, il faut les manger. C'est du
frais, ils sont tous périmés le samedi. Si pour une raison x ou y, j’ai des déjeuners a

139



S%IReSP

Institut pour la Recherche
en Santé Publique

I’extérieur, j'en ai de trop, ou alors, je les raméne le soir et Laurent critique. (Sandrine,
meére de Maud, plurihandicapée, 17 ans, récit 1, réécrit par B. Bonniau et M. Winance).

La deuxieme dimension du processus d’ajustement temporel est I'adaptation continue et
progressive aux changements. Alors méme que les parents répétent jour apres jour les
mémes activités, sur un rythme et dans le cadre d’une organisation qui semblent stabilisés,
ils s’adaptent aux changements qui touchent ces activités. S’adapter aux changements
renvoie a un processus de transformation continue de sa maniére d’agir, qui peut étre
conscient ou inconscient. Ce sont tous les ajustements que les parents font en permanence
pour tenir le cours de leurs activités et de celles des autres membres de la famille. Ce
processus d’adaptation progressive est d’emblée moins perceptible dans les entretiens, car il
fait moins I'objet d’un processus réflexif de la part des parents. Ci-dessus, nous citions
I’exemple de Mélanie, qui pour tenir I’horaire, le mercredi soir, réduit et accélere la nutrition
entérale de son fils Yanis, afin d’arriver a I’'heure pour récupérer son second a la sortie du
karaté. Un autre exemple est celui de Claire. Elle nous explique que « le matin, tout est trés
minuté » car elle s’occupe de Louise et se prépare avant que la « nounou » ne prenne le
relai, et qu’elle ne parte au travail. Mais elle nous raconte que ce « minutage » supporte
certains ajustements, sur ce qu’elle fait ou pas, qu’il ne tient qu’en s’ajustant, en
permanence, a I’heure qui passe, et souvent, en assumant le retard :

Hier matin, j’ai mis mon réveil a 6 h 10. J'étais censée aller faire de la gym, mais je n’ai
pas eu le courage. Je ne suis pas montée faire mon vélo. J'ai pris ma douche, je crois
gue j’ai entendu Louise. Je me suis dit : « Je la laisse dormir ». Je I'ai entendue
gazouiller, mais je I'ai laissée. Parfois, je vais la voir et je lui dis : « Tu peux dormir
encore », mais pas hier. Je suis descendue apres m'étre lavée. Je ne m’habille pas tout
de suite, parce que comme je vais donner le petit déjeuner a Louise et qu'il arrive
gu'elle m'en mette dessus, une fois lavée, je reste en robe de chambre. Je descends a
la cuisine, et je prépare le petit déjeuner. Quand Olivier est la, on déjeune ensemble,
s’il n’est pas |3, je déjeune toute seule. Hier matin, il est arrivé un peu en retard. Le
matin, c’est trés minuté, je sais que je descends a 6 h 50 et qu’a 7 h 20, si j’ai mes
cheveux a sécher, il faut que je sois montée. Si je ne dois pas sécher de cheveux, c’est
un peu plus tard, je peux aller jusqu’a 7 h 27. Aujourd'hui, il y avait les miens et ceux
de Louise. Je sais que je dois avoir tout fini, la-haut, a 7 h 45, parce que la nounou
arrive vers 7 h 45, mais je n’y arrive pas toujours. Moi, je dois étre au boulot entre 8 h
30 et 9 h, comme je suis cadre, j’ai une certaine amplitude. Mais j’ai une demi-heure
de route. Je ne suis jamais a |I’heure. (Claire, mére de Louise, polyhandicapée, 35 ans,
récit 1, rédigé par N. Pasco et M. Winance).

La troisieme dimension du processus d’ajustement temporel est la réaction aux imprévus.
Réagir, c’est agir dans l'instant, face a un imprévu. La réaction interrompt le cours d’action
habituel, soit pour le restaurer, soit pour I'orienter dans une autre direction. Mais cette
capacité des parents a réagir a I'imprévu est fortement liée a leurs contraintes, notamment
professionnelles, et aux ressources externes qu’ils peuvent mobiliser. Christine, par exemple,
nous explique la maniére dont elle gére les imprévus :

Les imprévus les plus fréquents étaient ceux liés a la santé de I'un des enfants. C’'est ce
qui peut arriver le plus souvent et qui oblige a réaménager |'organisation générale.
Sinon, les imprévus liés a I'absence de la nounou ou du chauffeur, a la fermeture de
I’établissement, ce genre de choses, sont des complexités supplémentaires. La plupart
du temps, I'imprévu se gere parce que j'abandonne tout ce que j'avais initialement
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prévu me concernant. En général, j'annule mes rendez-vous et je gere ce qu’il faut
faire. [...] J’espére toujours que I'imprévu ne tombera pas le jour ou je présente un
dossier important, quelque chose qui est prévu de longue date ou qui a une dimension
prioritaire pour moi. (Christine, mére de de Chloé, 21 ans, plurihandicapée et Raphaél,
polyhandicapé, 15 ans, récit 2, réécrit par N. Pasco et M. Winance)

Pour Christine, gérer les imprévus n’est possible qu’en interrompant ses activités. En effet,
son mari, qui occupe un poste important, est souvent absent et peut, moins facilement
gu’elle, ainsi interrompre son activité professionnelle du jour. Christine, en outre, n’a pas de
proche qu’elle pourrait mobiliser « dans I'instant » pour faire face a ces imprévus. Elle est
donc obligée de s’interrompre, en espérant que ces imprévus ne tomberont pas trop mal.
Plus loin dans I’entretien, elle nous explique que c’est en partie pour cette raison qu’elle a
renoncé a un emploi salarié et a monté une activité en tant qu’auto-entrepreneur, qu’elle
exerce principalement a domicile. Cette adaptation de son activité professionnelle est plus
propice pour la gestion de ces imprévus.

D’autres stratégies sont possibles. Ainsi, Sandrine nous raconte comment elle a géré deux
imprévus, lors de sa journée d’hier :

Qu’est-ce qui s’est passé hier ? Il y a eu cette histoire de couches. J'ai été prévenue par
texto a dix heures cinquante-quatre. Il disait : « Bonjour Sandrine, votre colis sera livré
chez vous dans quinze minutes, cordialement. GLS ». A onze heures deux, j'étais chez
moi et le type était en train de repartir parce qu’il trouvait que « ¢a allait bien comme
¢a ». Je lui ai fait remarquer : « Attendez, vous m’avez écrit a dix heures cinquante-
guatre, a onze heure deux vous ne pouvez pas faire mine de repartir ». Je ne savais
méme pas quel colis c’était, ce qu’il y avait dedans. J'ai deviné que c’était les couches.
Mais je n’avais pas été prévenue a I'avance du jour de livraison. Il faut étre souple. J'ai
réceptionné mes couches.

L'apreés-midi, mes parents qui étaient de passage a Paris, m’ont appelée en me disant

« On aimerait bien venir voir Maud, on vient diner chez toi ». Alors 13, j’ai une trés
grande chance par rapport a beaucoup d’autres meres, c’est que moi je ne mets pas un
pied dans la cuisine. C’est Laurent qui fait tout. [...] A partir du moment ol mes parents
m’ont dit « On vient diner », j’ai envoyé un message a Laurent en lui disant « Les
parents viennent diner ». Point. Et quand je suis rentrée a dix-neuf heures trente, mes
parents étaient arrivés, Marie [aidante professionnelle qui s’occupe de Maud] était
encore |3, puisqu’elle part a dix-neuf heures trente, et Laurent était en train de faire la
popote pour le soir. La je dis « hum, hum, je me suis bien débrouillée quand méme ! ».
Cette organisation est le fruit de dix-sept années de tatonnements. (Sandrine, mére de
Maud, plurihandicapée, 17 ans, récit 1, réécrit par B. Bonniau et M. Winance).

Le quotidien de Sandrine — comme celui de Mélanie (ci-dessus) — repose sur une
organisation bien huilée. Cette organisation a de multiples dimensions : temporelle (la
journée est rythmée par différents moments), mais aussi, points que nous aborderons plus
loin, spatiale (tout son quotidien se passe dans le quartier, dans « un mouchoir de poche »),
une organisation du travail (les taches sont divisées et distribuées entre les différents
membres de la famille et une aidante professionnelle). Cette organisation permet ainsi
d’absorber les imprévus : de gérer ces imprévus dans le flux des activités courantes.
Sandrine peut courir réceptionner sa livraison car elle travaille a dix minutes a pied de chez
elle. Elle peut, sans stress, accepter que ses parents passent diner a I'imprévu, car son
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compagnon fait la cuisine. Réagir aux imprévus, pour rétablir le cours de la journée, n’est
dans son cas possible qu’en s’appuyant sur I'ensemble des ressources qui participent a
I'organisation de ce quotidien.

Mais si cette organisation peut absorber les imprévus, c’est peut-étre parce qu’elle a été
pensée et mise en place pour minimiser certaines des conséquences potentiellement

« désorganisatrices » des imprévus. La derniere phrase de I'extrait de Sandrine suggére
gu’aujourd’hui, cette organisation du quotidien est optimale et semble stabilisée. Elle
suggere aussi que cette organisation résulte d’un long travail de recherche, qu’il a fallu du
temps pour mettre en place ce mode de fonctionnement, qui repose sur un espace organisé,
un temps organisé, un collectif organisé. Si aujourd’hui, tout roule, cette phrase suggére que
tout n’a pas toujours roulé. En outre, si tout roule, on percoit que cela ne roule pas tout seul,
mais que cette « organisation stabilisée » demande un travail répété d’organisation :
rappliquer en vitesse a la maison pour réceptionner les couches, faire un SMS a son
compagnon... les petites tdches non prévues pour gérer les imprévus sont elles aussi
multiples. Enfin, on peut faire I’hypothése que si certains imprévus sont absorbables dans le
flux des activités courantes, via un processus de réaction, d’autres peuvent conduire a une
rupture de ce flux. Certains parents, d’ailleurs, mentionnent cette difficulté a réagir et a
absorber les imprévus : « Avec Iris, je suppose que c’est le cas avec d’autres personnes
polyhandicapées, c’est I'imprévu qui est compliqué, car il peut vite prendre de I'ampleur. [...]
On ne s’adapte pas facilement. » (Frangois et Nathalie, parents d’Iris, polyhandicapée, 26
ans).

Mais les parents décrivent rarement en détails dans leur récit les périodes de
bouleversement ou de dérégulation du quotidien. Il est possible que notre enquéte, centrée
sur la description du quotidien, ait produit un effet de « régulation et d’huilage » du
guotidien, présentant celui-ci de maniere trés réglée. Sans doute, le chaos qui a eu lieu dans
le passé est plus difficile a décrire dans le menu détail des réajustements du quotidien qu’il a
entrainés. Sans doute aussi, les familles confrontées a ses moments de « dérégulation » du
guotidien, ne sont-elles pas disponibles matériellement, psychiquement, moralement, pour
un entretien de recherche*®

3.1.2.3. Géographies du quotidien

Le quotidien s’inscrit dans le temps. Nous avons abordé ce point dans la section
précédente. Mais le quotidien s’inscrit également dans I'espace : I'espace du domicile, du
quartier, celui plus larde de la région. A partir des récits, nous pouvons analyser a la fois
comment I'espace (du domicile, du quartier et plus large) contraint et détermine le
guotidien des familles et la maniere dont les familles adaptent leur espace et leur logement
au polyhandicap qui induit des manipulations importantes, I'usage d’aides techniques, etc.
La maniéere dont I'espace contraint ou facilite le quotidien des familles est déja apparue ici et
la, dans les sections précédentes. Dans la littérature sur le handicap, cette dimension de
« contrainte » ou de « ressource » est abordée en termes d’obstacles ou de facilitateurs.

48 Nous avons par exemple perdu le lien avec deux familles. L'une d’entre elle nous a échappé au moment de
son entrée dans une nouvelle période de chamboulement familial lié aux opérations de la hanche que devait
subir leur fille polyhandicapée. Une autre famille a arrété de nous répondre, et nous avons pu apprendre,
indirectement, que cette absence de réponse était lié a un évenement familial.
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Cette approche, si elle permet de décrire I'espace et d’'impulser une action pour le
transformer et mieux I’adapter aux spécificités des personnes en situation de handicap, ne
rend pas compte de la maniére dont les personnes s’adaptent et adaptent leur
environnement, afin de maintenir I’équilibre familial abordé ci-dessus et afin d’articuler au
mieux, leurs différents engagements. L'espace, pas plus que le temps, n’apparait comme un
« contenant statique et fixé ». Sil contraint et configure le quotidien des personnes, il est
aussi configuré par les personnes, qui s’y adaptent et/ou I'adaptent. Leurs capacités a
adapter I'espace sont cependant liées aux ressources (financiéres, sociales, inventives, etc.)
gu’elles peuvent mobiliser. En I'absence de ces ressources, les familles sont contraintes par
I’espace, et doivent, tant bien que mal, s’y adapter, avec parfois, des conséquences
physiques et mentales pour elles. La « situation de handicap », liée au polyhandicap d’un des
membres de la famille, apparait alors comme une situation partagée et collective, qui
restreint les capacités d’actions et les possibilités de participation des différents membres de
la famille, méme si c’est a des degrés différents. Nous proposons, dans ce rapport, de
premiéres pistes pour explorer ces processus, qu’il nous faudra néanmoins reprendre et
approfondir ultérieurement.

L’espace du logement

Dans la section précédente, nous avons cité I'exemple d’Anta (p.110) qui lorsque Faty nait,
habite dans 27 m2 (la famille est alors composée de 5 personnes, dont Faty), ce qui conduit
I’équipe médicale a lui proposer de faire accueillir Faty dans une pouponniére. L'espace du
domicile et I'impossibilité pour les familles d’en changer peuvent ainsi fortement
contraindre les modalités d’accompagnement de la personne polyhandicapée, mais aussi le
fonctionnement quotidien de la famille. C'est notamment le cas pour les familles, telles celle
d’Anta, dont la situation sociale est précaire. Noura est d’origine étrangeére ; elle est venue
en France pour faire soigner son fils, Houcine. Elle est en attente d’une régularisation. En
attendant, et depuis 5 ans, elle habite, avec son fils, plurihandicapé et agé de 13 ans, et sa
fille, 4agée de 9 ans, dans un centre d’hébergement d’urgence pour femme isolée, dans une
grande ville francaise. Leur « appartement » fait 18 m2 et est disposé de la maniere
suivante :
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Leur espace domestigue est ainsi extrémement contraint et impacte considérablement le
quotidien de Noura et de ses enfants. Elle a fait plusieurs demandes pour pouvoir accéder a
un autre logement, mais sans succes. Dans son récit, elle nous raconte qu’aujourd’hui,
Houcine ayant grandi, vivre dans cet appartement est devenu tres compliqué. Faire la
toilette de Houcine est une véritable épreuve, pour elle, mais aussi pour les auxiliaires de vie
qui viennent I'aider. Cette épreuve induit des souffrances physiques et mentales pour tous :

Hier, pour faire la toilette de Houcine, j'ai pleuré comme un enfant. Houcine a pris du
poids, il a grandi, il n’y a pas de matériel, il y a juste un transat qu’on pose par terre sur
lequel on pose Houcine. [...] Pour les auxiliaires de vie, sans le matériel, c’est difficile de
faire ce travail. L'enfant souffre. Moi, j’ai des problémes de santé. Je souffre. Une des
auxiliaires de vie m’avait également dit : « Madame, ce n’est pas possible de faire la
toilette de Houcine dans ces conditions. J’ai commencé a avoir mal au dos, laver
Houcine comme ¢a, cela me rajoute des douleurs. Lorsque Houcine est dans mon
planning a chaque fois, j’ai peur ! » Je lui ai dit : « Oui, vous avez raison mais moi je fais
quoi ? » « Je laisse mon fils sans sa toilette ? Sans sa douche ? » Et hier, le pauvre,
tellement qu’on I'a porté et qu’il est lourd, j’ai senti qu’on lui arrachait ses membres.
Vous comprenez ? Hier, pour une douche de dix minutes, on a souffert. (Noura, a
propos de Houcine, plurihandicapé, 13 ans, récit 1, réécrit par B. Bonniau et M.
Winance).

Dans un espace aussi contraint et aussi contraignant, les possibilités d’adaptation sont
limitées. D’une part, il n’y a pas de place pour du matériel adapté. Déplacer le fauteuil de
Houcine est uniqguement possible dans I’'espace du « couloir ». D’autre part, Noura a tenté
de s’adapter a cet espace, notamment en faisant dormir Houcine dans la piece principale.
Mais Houcine a besoin de se coucher et de s’endormir tot, vers 20h, « Louna et elle étaient
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alors coincées dans la chambre, elles ne pouvaient plus bouger. ». Si cet arrangement
facilitait les manipulations de Houcine, en rendant possible I'utilisation du leve-personne, il
contraignait le rythme de sa mere et de sa sceur, rendant toute activité impossible pour elles
aprés 20h, d’ou le retour a I’'ancienne organisation (avec Houcine et Louna dans la méme
chambre). Dans cet appartement, Noura est coincée. Ni elle, ni ses enfants ne bénéficient
d’intimité, d’'un espace pour soi :

L'appartement fait 18m2 ; ici, c’est le plus grand. Méme moi, parfois, j'ai I'impression
d’étre dans une... comment dirais-je ? L’'endroit ou I'on mange, ou on s’assoit, ou on
regarde la télé, ol je m’endors... c’est le méme. Je n’ai pas d’intimité, d’espace ou de
moment pour moi. Je veux parler au téléphone, Louna et Houcine sont a c6té de moi.
Si je veux regarder quelque chose, Louna veut regarder autre chose, et Houcine encore
autre chose. Parfois, Houcine veut écouter de la musique, Louna, elle, veut regarder la
télé. Si je me mets dans la chambre, il n’y a pas de porte. Des fois, je sens que ma téte
va exploser. (Noura, a propos de Houcine, plurihandicapé, 13 ans, récit 1, réécrit par B.
Bonniau et M. Winance).

Ce manque d’intimité est sans doute rencontré par les autres familles qui habitent dans des
logements similaires. Néanmoins, et on le voit avec 'exemple de la toilette, le polyhandicap
d’un des membres de la famille renforce les difficultés et réduit la possibilité d’arrangement
ou d’adaptation. C’est alors le travail d’aide a la personne qui est rendu plus compliqué et la
situation de handicap de toute la famille qui est amplifiée.

Cette dimension contraignante de I'espace du domicile se retrouve, avec des intensités
moindres, dans I'ensemble des récits. Dans la partie 3.1.1., nous avons cité I'exemple de la
famille de Stéphanie. Stéphanie et son mari bénéficient d’'un logement social, dans un
quartier résidentiel. Il s’agit d’'une maison mitoyenne, de plein pieds, composée de trois
pieces et d’un garage (d’une surface totale d’environ 70 m2), et disposant d’un jardin :
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Récente, la maison de Stéphanie et Christophe est censée étre accessible. Depuis 5 ans qu’ils
sont dans leur maison, Stéphanie et Christophe rencontrent pourtant « plein de probléemes ».
Le bailleur social a réalisé certains aménagements, mais qui ne sont pas terminés. Ainsi,
I'allée de garage des voisins, proche de leur entrée, devait initialement leur servir d’acces
pour Léa, en fauteuil roulant. Mais les voisins y parquent leur voiture, empéchant cet acces
et les obligeant a traverser la pelouse avec le fauteuil roulant. Stéphanie, aprés plusieurs
démarches, a obtenu du bailleur social qu’il aménage une allée le long de leur maison,
débouchant sur leur propre allée de garage. Autre probleme : des odeurs de cannabis
passent, via le systeme d’aération, du garage du voisin dans les 2 chambres mitoyennes. La
chambre initialement destinée a Léa sert de débarras, et le lit médicalisé de Léa a été installé
dans le coin de la salle a manger, son pére dormant sur le canapé pour la surveiller. Enfin, la
salle de bain n’est pas complétement adaptée a la douche avec Léa, notamment le
chauffage, mal dimensionné et raccordé au chauffage central.

Puisque c’est un chauffage central, il fallait monter trés haut le thermostat qui était
dans la salle a manger quand nous le mettions en route. Cela surchauffait la salle a
manger qui devenait une étuve. Cela nous donnait une température autour de 21° -
22° dans la salle de bains. De plus, cela prenait plusieurs heures. [...] Cela compliquait
beaucoup la donne, parce que I'amplitude était trop longue. (Stéphanie, mére de Léa,
polyhandicapée, 16 ans, récit 2, réécrit par M. Winance).

Stéphanie et Christophe ont réfléchi a déménager, mais pour le moment, ont renoncé, car
d’une part, leur maison est adossée a un jardin qu’elle a aménagé et qui est sa « bouffée
d’oxygéne » :
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Il'y a des gens qui ne comprennent pas pourquoi nous faisons ce choix a cause d’un
jardin, mais ils ne se rendent pas compte de I'investissement et de I'argent que j’ai mis
dans ce jardin et de ce qu’il représente pour moi. (Stéphanie, mére de Léa,
polyhandicapée, 16 ans, récit 2, réécrit par M. Winance).

D’autre part Stéphanie n’a « ni le temps ni I’énergie pour déménager » et déménager
engendrerait des co(ts qui leur faudrait financer.

Certaines familles, qui bénéficient de ressources sociales et financiéres, ont, elles, adapté
leur logement au polyhandicap de leur enfant. L’adaptation consiste alors a penser I'espace
du logement en fonction de I'aide dont a besoin la personne polyhandicapée, mais aussi en
fonction de sa spécificité. L’espace est utilisé comme une ressource pour soutenir les
capacités de la personne et de ses proches. C'est le cas de la famille de Valérie et Laurent qui
ont acheté leur appartement sur plan, lorsque leur fils, Clément, avait 5 ans. Et ils ont pu
dessiner le plan de leur appartement, de maniére a ce que Clément, lorsqu’il est dans la
piéce de vie, puisse suivre les activités des autres membres de la famille :

Le concept, c’est une piéce de vie et des chambres autour, pour que Clément puisse au
maximum vivre avec nous. Nous, on se déplace beaucoup dans I'appartement. Si on
est tous dans la piece de vie, Clément garde toujours un ceil, il a toujours un visuel sur
nous, il est moins isolé. C’'était I'idée. Nous, on a des chambres autour, et au centre, il y
a la piéce de vie ou tout se passe. (Laurent, pere de Clément, polyhandicapé, 18 ans,
récit 1, réécrit par B. Bonniau et M. Winance).
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La chambre de Clément, spacieuse, est équipée d’un lit médicalisé. Une série de matériels
techniques s’y trouve : un leve-personne, I'appareil pour la nutrition entérale, un appareil
d’aspiration pour le désencombrer, un pédalier mécanique permettant a Clément de « faire

147



S%IReSP

Institut pour la Recherche
en Santé Publique

du vélo ». Son pére, Laurent, a également bricolé des connecteurs lui permettant de
commander les volets de sa chambre.

Enfin, la salle de bain est adaptée, mais la plupart de ces adaptations ne servent pas :

Laurent : [La salle de bain] est adaptée dans la mesure ou il y un chariot de douche qui
lui permet de prendre sa douche en étant allongé. Aprés, cela a été congu en
imaginant qu’il aurait peut-étre une certaine mobilité.

Valérie : Quand nous avons acheté I'appartement, nous I'avons congu comme cela, sur
plan. Clément était tout jeune et on pouvait penser que peut-étre un jour, il serait
capable de se tenir seul assis et qu’on le maintiendrait sur les toilettes, donc nous
avons fait mettre des toilettes hautes, en se disant que de toute fagon, ce ne serait pas
perdu. Mon mari a aménagé lui-méme le lavabo, de maniére a ce que Clément puisse
passer son fauteuil dessous. On ne s’en sert pas, parce que Clément n’a pas de
motricité dans les bras, pour gérer seul quoi que ce soit. On lui brosse les dents un peu
autrement, pas forcément collé au lavabo. (Valérie et Laurent, mére et pére de
Clément, polyhandicapé, 18 ans, récit 1, réécrit par B. Bonniau et M. Winance).

L’inscription territoriale, I'espace extérieur

Nous I'avons évoqué ci-dessus, les familles que nous avons rencontrées sont nombreuses a
avoir déménagé, parfois plusieurs fois, au cours de leur trajectoire. Ces déménagements ne
sont pas tous directement en lien avec le polyhandicap d’un des membres de la famille.
Claire, par exemple, a plusieurs fois déménagé, et ce pour des raisons variées. Suite a son
divorce, elle décide de changer de région. Si au départ, son logement, son emploi et la MAS
de Louise sont proches, suite a un changement d’emploi et au changement d’établissements
de Louise, toutes deux parcourent de nombreux kilométres par jour, avant de se rapprocher
du lieu de travail de Claire. Apreés 8 ans, ne trouvant pas a acheter de maison qui lui plait
dans cette région, et se rendant compte de son isolement, elle décide de revenir vivre dans
sa région d’origine ou habitent ses autres enfants. Elle cherche d’abord une maison, puis un
emploi et enfin un centre pour accueillir sa fille.

D’autres familles déménagent suite a la survenue du polyhandicap dans la famille. Nous
avons cité, page 113, 'exemple de Magali qui décidant de quitter le pére de son fils, revient
s’installer dans sa région d’origine, ou elle pourra s’appuyer sur sa mere pour l'aider au
quotidien, et retrouvera son réseau amical. Nous avons également cité, page 125, 'exemple
de la famille de Julie, qui revient dans sa région d’origine, pour se « rapprocher
géographiquement de leur famille ». La famille de Max, quant a elle, lorsqu’elle trouve enfin
un IME d’accord pour I'accueillir, déménage pour habiter dans le département ou se trouve
cet IME :

La nécessité de déménagement était implicite. Si la place se libérait a temps complet, il
fallait se rapprocher. La directrice nous I'avais déja dit et c’était clair pour nous, apres,
a quelle échelle temporelle.... Dans tous les cas, je ne pouvais pas faire 4 heures de
route 5 jours sur 5. Je passais pratiquement une moitié de journée dans les
transports... franchement, il y a mieux a faire que cela. Donc, nous avons déménagé.
Tant qu’a faire le grand pas, nous cherchions a proximité, dans un rayon un peu flou,
c’est le hasard qui a voulu que I'on trouve finalement un appartement a 500 m de
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I'IME. Vous imaginez bien que ma vie a changé radicalement, parce que 4 heures de
voiture tous les jours, cela faisait quand méme beaucoup. (Maria, mére de Max,
plurihandicapé, 20 ans, récit 4, réécrit par L. Velpry et M. Winance).

Ces déménagements ne sont pas neutres. Quelle que soit la situation de la famille, ils
impliquent une charge symbolique dans le tri des objets, le départ du logement, le moment
du déménagement ou I'emménagement dans le nouveau logement (Billaud, 2013; Desjeux
et al., 1998; Laheyne, 2011; Rautenberg, 1989). Pour les familles dont au moins I'un des
membres est polyhandicapé, cette charge est potentiellement accentuée, mais aussi
transformée ou assortie de nouvelles contraintes. Dans I’'exemple de Maria, on observe que
la rareté des places du secteur médico-social est un déclencheur de déménagement en plus
d’autres facteurs comme I'évolution de la situation professionnelle ou familiale.

La proximité géographique des lieux fréquentés par les uns et les autres (membres de la
famille et extérieurs, comme les aidants réguliers) est d’ailleurs recherchée par certaines
familles, dans la mesure ou elle facilite considérablement le quotidien : I'articulation des
engagements des différents membres de la famille. Sandrine, par exemple, nous explique
gu’elle a toujours cherché a ce que tout se passe « dans un mouchoir de poche » :

L'appartement, mon bureau, I'IME, tout est dans un mouchoir de poche. Je ne prends
jamais les transports. J’ai réussi a me débrouiller. Je déménage en fonction des
affectations de Maud. Avant, j’habitais dans le sud de [ville], elle a été prise dans un
IME dans le nord de [cette ville], j"ai déménagé pour étre a moins d’'une demi-heure de
trajet de son IME. Toujours. Qu’elle fasse une heure de trajet le matin et moi une
heure de transport le matin, ce n’est pas possible. Je m’en fiche de rester locataire, je
bouge dés qu’il faut bouger. Cela, c’est important. (Sandrine, mére de Maud,
plurihandicapée, 17 ans, récit 1, réécrit par B. Bonniau et M. Winance)

De méme, elle ne recrute que des « nounous » qui habitent également le quartier. Cette
proximité géographique, outre qu’elle lui fait gagner du temps de transport, fluidifie son
guotidien, en diminuant les aléas liés a des temps de transport importants et en lui donnant
des capacités de réaction en cas d’'imprévu.

3.1.2.4. Les objets qui peuplent les maisons

[Section reprenant le texte de I'atelier « objets » organisé le 20 octobre 2023, rédigé par P.
Vidal-Naquet et L. Velpry]

Aborder cette question de I'espace nous amene également a la question des objets du
guotidien, qui peuplent les domiciles des familles dont I'un des membres est polyhandicapé.
Certains de ces objets sont tout a fait ordinaires et entrent, a des degrés divers, dans le
fonctionnement de n’importe quelle famille. D’autres en revanches sont « spécifiques » et
sont destinés a aider, soutenir, et permettre a la personne polyhandicapée de vivre au
qguotidien. Ces objets sont de différents types : des aides techniques, comme le fauteuil
roulant, le leve-personne, des dispositifs médicaux comme la pompe entérale, les corsets,
matelas adaptés, médicaments. Ce sont aussi des matériels d’hygiéne comme les
protections, les aléses, etc. Certains de ces objets ont d’ailleurs un statut particulier puisque
sans eux, la vie de la personne polyhandicapée peut étre menacée. Leur enjeu est vital. Cela

149



S%IReSP

Institut pour la Recherche
en Santé Publique

dit, tous les objets qu’il s’agit de mobiliser pour assister la personne handicapée n’ont pas le
méme statut. lls ne sollicitent pas tous de la méme fagon le ou les tiers aidants et leur usage
est inégalement distribué dans le cercle familial.

On attend en général des matériels, objets et appareils spécifiques qu’ils soutiennent la
personne handicapée. Toutefois, des tiers sont souvent nécessaires pour en permettre
I'accés. Certains de ces appareils, comme par exemple les outils de communication, peuvent
doter la personne polyhandicapée de capacités. D’autres sont surtout destinés a faciliter le
travail d’assistance, comme le léve-personne. D’autres instruments encore sont beaucoup
plus intermédiaires. lls peuvent étre manipulés par la personne handicapée elle-méme si elle
en a les capacités mais aussi par un tiers. Tel est le cas du fauteuil roulant, que celui-ci soit
manuel ou électrique. Les consommables (protections, médicaments, pompes, laits etc...),
eux, sont toujours gérés par les tiers qui doivent s’assurer de ne jamais étre en rupture de
stocks. Ajoutons enfin, tous les appareils qui permettent a I'entourage de maintenir une
activité de veille sans forcément étre a proximité de la personne handicapée. Certains
dispositifs sonnent d’eux-mémes pour alerter d’'un changement de situation (cela est le cas
de la gastrostomie), ou lorsqu’une crise se dessine (comme les matelas qui sonnent en cas
de crise d’épilepsie). Les caméras de surveillance peuvent aussi étre utilisées pour suivre a
distance le sommeil de la personne handicapée, sans avoir a se lever.

Tous ces objets sont donc utilisés, manipulés, entretenus, et parfois bricolés, au sein de la
famille ou ils occupent une place importante. D’une part, ils requiérent une attention
soutenue de la part des aidants. D’autre part, ils participent de sa structuration et rythment
son quotidien. Dans cette section, nous proposons d’examiner plus particulierement le
travail spécifique que nécessitent ces différents objets, a savoir les activités qui consistent a
se procurer ces objets (achats, locations, prét...), a trouver des financements, a les faire
entrer et circuler dans le logement, a les stocker, a répartir leurs usages entre les membres
de la famille, a les entretenir, les renouveler, les réparer et au besoin, a les modifier, a les
adapter, voire a les détourner ou les réinterpréter. Ce travail d’attention portée aux objets,
aux appareils et que I'on peut qualifier de « maintenance », est parfois considéré comme
accessoire. |l est pourtant incontournable dans le quotidien familial et mobilise beaucoup
d’énergie.

L’acquisition des appareils et objets techniques et la gestion des stocks.

Une partie importante de I'activité de maintenance, assurée en général par I'aidant
principal, consiste a solliciter le concours de la MDPH pour que le matériel nécessaire soit
présent. Cette activité, qui revient régulierement, dans la mesure ou les besoins changent et
se renouvellent au fil du temps, est souvent présentée comme particulierement pénible et
chronophage. Quant aux consommables (poches, couches...) ils nécessitent une sérieuse
logistique. Il s’agit d’éviter toute rupture de stock, y compris en déplacement, et de prévoir
des livraisons volumineuses. Comment s’organisent et se répartissent les taches
d’approvisionnement au sein de la famille ? Celles-ci différent probablement en fonction de
la fréquence des commandes. Les consommables qui se renouvellent trés régulierement
n’entrainent pas la méme organisation que les appareils dont la durée de vie est beaucoup
plus longue. D’autres questions se posent : qui est mobilisé, en général, dans
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I’'acheminement des matériels vers le domicile (des donneurs d’ordre aux spécialistes,
livreurs...), mais aussi comment la gestion des co(ts est-elle envisagée ?

On est livré a domicile tous les mois. (...) Il y a une diététicienne du service qui nous
appelle tous les mois (...) Elle m’appelle un lundi en semaine et pour le lendemain, il
faut que j’aie fait I’état des lieux et que je lui dise ce dont j’ai besoin. (...) Si elle appelle
en journée sur mon temps de travail, cela peut paraitre pas grand-chose, mais cela fait
partie du mille-feuilles : « La, je ne suis pas a la maison, je vous rappelle ce soir. » Le
soir, j’ai oublié, je rappelle le lendemain ou je reviens le soir et je fais |'état des stocks.
(...) Etrégulierement, il y a des soucis avec les poches. (...) Pour les livraisons, nous
nous sommes entendus. Le livreur livre sur le palier. (...) Aprés il faut ouvrir les stocks,
les dispatcher, leur trouver de la place, parce que c’est des cartons, ¢ca prend de la
place. Il y a les poches, les tuyauteries, les seringues, les pansements pour autour du
bouton. (Valérie, mere de Clément, polyhandicapé, 18 ans, récit 1, réécrit par B.
Bonniau et M. Winance)

Nous souhaitons aussi aborder I'attention que portent les aidants a I’état des stocks. Elle
semble étre une activité trés intense, quotidienne et concernent toute sorte d’objets. Non
seulement les médicaments, les protections, « les poches, les tuyauteries, les seringues, les
pansements », soit tout le matériel médical et paramédical. Mais cette attention est aussi
mobilisée par les objets les plus courants, les plus usuels, dont il faut penser I'état,
I’entretien, le renouvellement et la circulation. L’entretien du linge, par exemple, en raison
de sa dimension répétitive et massive, est I'une des activités de maintenance qui pése sur le
quotidien de certaines familles.

Tous les jours, la lessive, je la prépare le matin, avant de partir au bureau. (...) Ma
machine n’est pas programmable. Donc je demande a Bernadette [I'auxiliaire de vie]
d’appuyer sur le bouton "on" quand elle arrive a 16h30. La machine se termine pour
mon retour vers dix-neuf heures. A ce moment, pendant que Laurent [son conjoint]
fait le diner, j'enléve le linge du matin qui est sec et j’étends celui qui sort du lave-
linge. J’ai un grand salon qui fait 46 m2. C’est un peu la seule piéce de la maison. (...)
Jessaie de faire en sorte que I'appartement soit un espace de vie et de travail
sympathique pour Bernadette. Si c’est vraiment trop en bazar, il m’arrive aussi de
rester un quart d’heure de plus le matin, pour ranger, dégager I'espace et optimiser le
tancarville, pour que cela ne soit pas trop Beyrouth. (Sandrine, mére de Maud,
plurihandicapée, 17 ans, récit 1, réécrit par B. Bonniau et M. Winance)

Installation, emplacement, stockage

Il ne suffit pas de commander le matériel et les consommables. Encore faut-il pouvoir les
placer dans le logement, et, en ce qui concerne les consommables, gérer |'état des stocks.
L’espace disponible dans le logement conditionne la mobilisation et I'utilisation de certains
matériels. Certains parents expliquent qu’ils ne peuvent pas se tourner vers certains objets
pourtant proposés par la MDPH et nécessaires pour répondre aux besoins de la personne
handicapée, en raison de I'exiguité de leur logement.

J'ai un leve-personne que je ne peux pas utiliser par manque de place. Je I'utilise pour
sécher le linge (Noura, mére de Houcine, plurihandicapé, 13 ans, récit 1, réécrit par B.
Bonniau et M. Winance)
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Dans notre logement précédent, (...) ce n’était plus possible de rentrer dans la salle de
bains avec le fauteuil roulant pour la toilette. On s’est dit qu’il fallait que I'on cherche
autre chose et que ¢a nous plaisait bien d’avoir un extérieur. (Véronique, mére de
Raphaél, polyhandicapé, 15 ans, et Chloé, plurihandicapée, 21 ans, récit 1, réécrit par
N. Pasco et M. Winance)

La présence forte de ces appareils dans le logement ameéne a certains arbitrages entre
esthétique et fonctionnalité.

La chaise percée est dans le salon, a c6té. Je ne peux pas la mettre dans les toilettes
(...) donc la chaise percée trone dans le salon. C'est pour cela qu’elle est ancienne, en
bois, cela passe mieux, c’est moins génant. Une chaise percée neuve, moderne, c’est
moche » (Claire, mére de Louise, polyhandicapée, 35 ans, récit 1, réécrit par N. Pasco
et M. Winance)

A un moment, on a eu un verticalisateur. J’ai appelé le SESSAD, je leur ai dit :

« Ecoutez, c’est pas possible. Je peux pas avoir ¢a chez moi ». Déja, ca prend une place
monstrueuse. C'est immense. On dirait un instrument de torture de I'inquisition ».
(Garance, mere de Simon, polyhandicapé, 5 ans, récit 1, réécrit par B. Deries et M.
Winance)

Le travail d’adaptation du matériel.

Les matériels nécessaires a |'assistance des personnes handicapées nécessitent parfois
certaines adaptations, a la fois pour tenir compte des besoins particuliers de la personne
handicapée, mais aussi pour mieux adapter le matériel a I’environnement, au logement et
aux diverses autres activités familiales. Certains objets peuvent étre transformés ou bien
utilisés a d’autres fins que celles initialement prévues. Non congus pour I'aide aux personnes
polyhandicapées, les objets usuels peuvent aussi étre utilisés pour remplir la fonction
d’assistance.

La douche demande pas mal de logistique, donc c’est généralement une fois par
semaine. (...). Sinon, les autres jours, j'utilise une bassine a I'ancienne. Le canapé me
sert de plan (...) J'installe une alése sous les fesses de Léa. (...) On la déshabille par
petits bouts et on la lave par petits bouts. Quelquefois, nous nettoyons son visage avec
de I’eau micellaire et une compresse. (...) Par contre, nous n’utilisons pas la bassine
pour son visage, parce que c’est de I’eau du robinet. Nous prenons de I'eau minérale.
(...) On peut mettre de I'eau a part dans un mug. (...) Ensuite, comme c’est a
I’'ancienne, on a une autre bassine de taille moyenne que I'on utilise avec le gant et le
savon. (...) C’'est aussi une autre eau pour la toilette intime. (...) Je ne travaille qu’avec
des compresses et pas avec le gant de toilette. (...) Je vais chercher un autre mug, par
exemple, et je mets une eau tiéde. (...) Quand on est pressés, parce qu’on est parfois a
la bourre, c’est a quatre mains. C'est a dire que je m’occupe du haut et que papa
s’occupe du bas. On gagne beaucoup de temps a condition d’étre deux. (...) (Stéphanie
et Christophe, mere et pere de Léa, 16 ans, récit 1, réécrit par N. Pasco et M. Winance)

Je suis quand méme au troisieme étage sans ascenseur, il y a ce monte-escalier. (...)
C’en est un qui est plutot utilisé par les personnes agées, ce n’est pas prévu pour les
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enfants. Le papa a installé un petit fauteuil dessus et un harnais. On sangle [Raphaél]
et il monte. Ce serait génial d’avoir un plateau sur lequel ou pourrait mettre la
poussette, mais il n’y a pas la place. L3, il faut I'attacher, et puis descendre, et c’est
gquand méme tres, tres, tres lent. Il y a beaucoup de manipulations. On arrive en bas,
on le met sur sa poussette et on part. J’ai de la chance que les voisins aient accepté.
(Garance, mere de Simon, polyhandicapé, 5 ans, récit 1, réécrit par B. Deries et M.
Winance)

Je suis obligée de le mettre dans une gigoteuse que j'ai d{i créer, une camisole, parce
gue sinon il retire le masque a oxygene. (...) C'est tout simple hein, mais ¢a n’existe
pas en fait » (Elodie, mére de Tom, polyhandicapé, 5 ans, récit 1, réécrit par L.
Arbassette et L. Velpry)

Si les parents adaptent souvent les objets aux besoins de la personne polyhandicapée ou aux
contraintes du travail d’accompagnement, ils peuvent également le faire en fonction des
besoins des autres membres de la famille. Ainsi, la fille de Paul*®, Anna (polyhandicapée et
agée d’une dizaine d’années), aurait eu besoin, chez elle, d’un verticalisateur. « On savait
qu’il y avait un besoin indispensable ». Or, Jeanne, la sceur jumelle d’Anna, exprimait un
rejet de cet appareil pour sa sceur. « On a vu que c’était une souffrance, donc on s’est dit que
le verticalisateur reste a I'établissement et nous on utilise d’autres méthodes ». Il en a été de
méme pour le leve-personne compte tenu de son encombrement dans I'espace du
logement. C’est alors vers une autre stratégie que se sont tournés les parents d’Anna. Les
médecins sont intervenus pour adapter, par des opérations, la musculation d’Anna a la
marche. Sa mere a alors congu un appareil spécifique dont la commercialisation est
aujourd’hui envisagée. « C’est devenu un objet usuel dans la famille, qui n’est pas compliqué
a regarder » Enfin, la scoliose a été maitrisée, I'arthrodese évitée grace a des séances
d’équithérapie auxquelles Anna et sa famille sont trés attachés. Finalement, un autre objet a
pu émerger, a partir du moment ou a été pris en compte les besoins d’Anna, mais aussi ceux
d’un collectif : pas seulement les besoins d’Anna donc, mais aussi ceux de sa sceur et de ses
parents.

La division du travail autour des objets

L'utilisation des objets est distribuée au sein de la famille. Certaines répartitions des taches
se mettent en place au fil du temps. Certains objets peuvent étre manipulés indifféremment
par chacun, alors que d’autres, par leur technicité, nécessite des spécialisations. Lorsque I'on
sort du cercle familial restreint, la difficulté d’appropriation de ces objets est encore plus
grande.

IIs [ses fréres] nous proposent souvent de nous dire, « cette nuit donnez-nous la
caméra », non non, vous étes les fréres, c’est pas a vous de gérer quoi, ¢ca on s’est
toujours interdit de le faire (Elodie, mére de Tom, polyhandicapé, 5 ans, récit 1, réécrit
par L. Arbassette et L. Velpry)

4 Cet exemple est issu de I’atelier de réflexion qui a porté sur les objets, et concerne un pére qui a pris part a la
démarche participative mais non a I'’enquéte par entretien.
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On constate également que les différentes activités de maintenance (acquisition,
installation, adaptation etc...) ne sont peut-étre pas prises en charge de la méme maniere, ni
avec le méme engagement par les différents membres de la famille selon leur age, leur
genre, leur place...

Alerte, vigilance : libérer du temps grdce aux appareils

Parmi les appareils d’assistance a la personne handicapée, il y a ceux qui visent a libérer le
temps des autres membres de la famille ou a faciliter une action. Certains objets, comme la
télévision ou la radio peuvent jouer une telle fonction. Il y a les appareils qui permettent
aussi de surveiller a distance, comme les caméras ou encore les dispositifs d’alerte (matelas
pour les crises d’épilepsie par exemple).

Une fois qu’il a pris son repas, on 'emmeéne dans sa chambre et on le met devant la
télé ou on lui met un DVD. (...) On méne notre vie. On prend notre repas pendant qu’il
regarde la télévision. Le lendemain matin, vers 8h30-9h00, je vais dans sa chambre, je
lui entrouvre un peu ses volets, je lui mets la télé. Moi, je prends mon petit-déjeuner.
Apres ¢a, je lui fais son petit déjeuner. (...) Habituellement, il avale son petit-déjeuner
sans souci particulier. On enchaine sur la télé. Le dimanche matin, il y a des
programmes pour enfants. (Philippe, pere de Thibault, plurihandicapé, 39 ans, récit 1,
réécrit par N. Pasco et M. Winance)

Il me réclame de I'attention puisqu’il ne peut rien faire par lui-méme. (...) Le seul
moment ou c’est possible, c’est quand on termine de manger, je peux le mettre sur
son tapis, je lui mets des clochettes aux pieds, cela le stimule, je lui mets une musique
avec des animaux et la, j’ai 25 minutes, durant lesquelles il est seul. (...) Pendant ce
temps-1a, je peux débarrasser la table, je peux moi, parfois prendre ma douche, enfin,
cela, c’est quand je n’ai pas I'aide a domicile. (Magali, mere de Mathéo, polyhandicapé,
11 ans, récit 1, réécrit par N. Pasco et M. Winance)

On s’est apercu que [la télé] I'occupait (...) ¢’était le seul qui avait une grosse télé dans
sa chambre, (...) c’était aussi un moyen pour les freres ou soeurs, ou alors les
personnes qui s’occupaient de Jules, d’étre a co6té de lui, de ne pas s’ennuyer, de faire
des trucs, ¢a aussi c’est important (Patricia, mére de Jule, polyhandicapé, 34 ans, récit
1, réécrit par B. Deries et L. Velpry)

Si de tels appareils permettent une vigilance a distance et facilitent la vie des aidants, ils
peuvent aussi rendre celle-ci encore plus difficile lorsque la permanence de I'alerte ne
procure plus aucun répit.

On a toujours la caméra sur nous, qui s’allume quand il y a un mouvement ou un bruit.
Le son est a fond, la caméra des qu’elle s’allume on y va (...) Et des fois pendant 3hla
caméra ne va pas s’allumer et la on se réveille pour voir si elle est bien en place.
(Elodie, mére de Tom, polyhandicapé, 5 ans, récit 1, réécrit par L. Arbassette et L.
Velpry)

Au départ j’étais vraiment dans 'idée de surveiller, d’acheter quelque chose qu’on met
sur le matelas, qui sonne quand il y a une crise (...) Mais Maya n’aime pas le bruit. (...)
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on a pris le parti de ne pas surveiller H24. (...) Et de toute fagon, si elle fait beaucoup
de crises la nuit, ¢a se répercute sur la journée, on va le voir : elle va étre moins bien,
elle va étre plus somnolente. Et c’est a ce moment-la, qu’on va se dire : « Ah il faut
gu’on soit vigilants la nuit ». On fonctionne a I'envers maintenant. (Laétitia, mére de
Maya, polyhandicapée, 9 ans, récit 1, réécrit par B. Deries et P. Vidal-Naquet)

Les appareils dans la relation de soin.

Certains appareils peuvent apparaitre « déshumanisants » et comme marqueurs du
handicap, tant aux yeux des parents qu’aux yeux des autres. Le fauteuil roulant équipé d’un
corset matérialise le fait que la personne ne marchera pas, ne tiendra pas seule assise. D’ou
parfois la réticence des parents a utiliser ses appareils ou a accepter une opération®°,

Laurent : [Quand il avait 3 ans], Solann était dans une coque moulée. |l était facile a
transporter. [...] La poussette adaptée avec une coque, c’est plus discret. On nous a
longtemps proposé un fauteuil roulant. Et on avait refusé. Et donc, pendant longtemps
il était dans une poussette normale ou un petit peu plus grande.

[...] Pour nous, le passage de la poussette au fauteuil roulant, psychologiquement, a
été trés dur. Car avec le fauteuil roulant, on bascule visuellement dans le handicap.
C’était une étape. On ne se promenait plus avec un enfant en poussette, on se
promenait avec un enfant en fauteuil. Et c’est vrai que ¢a change beaucoup de choses.
Chantal [auxiliaire] : Au niveau du regard des gens aussi.

Laurent : Voila, I'interaction n’est plus la méme. (Laurent, pere de Clément,
polyhandicapé, 18 ans, récit 2, réécrit par R. Valenti et M. Winance)

Leur usage peut en outre compliquer les relations de soin. La pompe de gastrostomie par
exemple, est citée par certains parents comme une technique, physiologiquement
nécessaire et a posteriori libératrice, mais qui contourne certaines fonctions humaines
habituelles comme le go(t, la déglutition et de facon incidente le partage entre les convives.
D’ou des tentatives de compensation de ces appareils pour entretenir malgré tout, les
capacités gustatives et de manducation mais aussi les relations :

Je vous ai raconté les désagréments de la pompe, mais cela nous a quand méme
vraiment libérés. Et cela ne nous empéche pas de lui proposer, maintenant qu’il va
mieux, quelques bouchées. Il a eu pas mal d’opérations de la colonne et il est mieux
niveau respiratoire qu’il n’était. On lui redonne un petit peu a manger par la bouche
mais uniquement pour le plaisir. Ce n’est pas du tout pour le nourrir, juste pour le
plaisir. (Laurent, pere de Clément, polyhandicapé, 18 ans, récit 1, réécrit par B.
Bonniau et M. Winance)

A I'inverse, certains appareils sont de nature a renforcer les relations entre aidants et aidés,
comme par exemple, la commande oculaire qui est censée améliorer la communication.

50 La relation aux aides et appareillages techniques n’est pas figée, mais évolue. M. Winance a ainsi identifié 5
modalités relationnelles entre un usager et son fauteuil roulant : un intrus qui fait se sentir « non-humain »,
une aide qui rend I'environnement accessible, I'instrument d’une transformation fonctionnelle, un objet
approprié comme maniéeres d’étre et de faire, une prothése incorporée (Winance, 2020).
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Mais d’autres matériels sont aussi a voir comme facteur de lien familial et social, et
facilitateurs de la relation de soin.

La circulation des objets entre les lieux

L'utilisation de certains appareils, notamment les outils de communication, demande une
coopération entre la personne polyhandicapée, sa famille et les professionnels qui gravitent
autour. Faute d’accord entre partenaires et/ou de continuité dans les pratiques, leur usage
peut étre compromis. Laetitia, par exemple, nous raconte que I'orthophoniste de I'[ME qui
accueille sa fille, Maya, avait mis en place une commande oculaire, et que Maya, via cette
commande, commencait a s’exprimer. « Elle communiquait via le regard. [...] Donc on s’est
apercu que Maya savait faire plein de choses via cet outil. ». Mais suite a un changement de
direction, et une dégradation des conditions de travail dans I'établissement, certains
professionnels, dont I'orthophoniste, ont démissionné. Depuis, Maya n’a plus
d’orthophonie :

Ca veut dire qu’il n’y a plus de commande oculaire. Apres, nous on le fait un peu a la
maison. On a acheté le matériel. Mais on le fait quand on peut. Maya ne I’a plus en
régulier, puisqu’elle a perdu I'orthophoniste. On n’est pas du tout formés. [...] Donc
pour l'instant il n’y a pas d’orthophoniste, mais il y a la commande oculaire a la maison
selon le temps que nous avons. En fait, ¢ca nous demande du temps, sachant que le
petit dernier nous en prend beaucoup, il crie beaucoup. Si on met Maya dessus, et qu’il
y a Eliott a c6té qui parle, elle va étre attirée par Eliott, elle ne va pas forcément
regarder. Il faut qu’elle soit concentrée. Il ne faut pas qu’il y ait de bruit. Il faut que
nous soyons disponibles a coté d’elle. (Laétitia, mére de Maya, polyhandicapée, 9 ans,
récit 1, réécrit par B. Deries et P. Vidal-Naquet).

La circulation des objets entre la famille et les établissements, mais aussi la coopération des
parents et des professionnels est, dans ce cas, importante pour soutenir 'émergence de
capacités pour Maya, via cette utilisation. Tous les objets cependant ne requierent pas le
méme genre de coopération, peut-étre lorsqu’ils sont moins complexes ou nécessitent
moins d’apprentissages. Les ergothérapeutes et kinésithérapeutes des établissements ;
peuvent donner de bons conseils et proposer des matériels a I'essai, afin que la famille
puisse vérifier leur fonctionnalité « en situation ». Le méme matériel efficace dans tel
endroit peut s’avérer peu maniable dans tel autre. « Hier on a eu un rendez-vous pour avoir
une démonstration d’un systéme d’aide électrique a la propulsion du fauteuil par un tiers. |l
se fixe sous le fauteuil roulant, et permet de déclencher un petit moteur dans les cétes (...). Il
est trés pratique et pas encombrant, il tient dans une valise. (...) On va siirement le
commander car il y a les sorties en vacances, en montage on a des endroits pas accessibles,
et on recherchait un appareil qui nous aide a la promenade » (une meére, atelier de réflexion
sur les objets). En revanche, tel autre matériel s’est avéré difficile a utiliser dans I’espace du
logement, ce qui n’a pu étre vérifié que grace a la période d’essai. La coopération est aussi
tres utile lorsque les établissements mettent a disposition leur service d’entretien pour les
activités de maintenance du matériel détenu par les familles, c’est-a-dire pour réparer celui-
ci, I'améliorer ou le modifier.

Bien que nécessaire, la coopération est parfois plus difficile a envisager dans la mesure ou,

méme si la personne polyhandicapée est au centre de la prise en charge, les besoins de
Iinstitution ne sont pas les mémes que ceux des familles. C'est par exemple le cas des
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vétements, qui pour leur usage en institution, doivent étre solides, amples et faciles a mettre
et a enlever, ce qui a un certain coQt.

Il faut savoir aussi qu’on lave tout a 60 degrés dans un foyer, donc les vétements au
bout de 3 ou 4 maois, ils sont délavés, déformés, on ne peut plus les utiliser. J'essaye de
me battre pour une température raisonnable pour certains vétements, mais je n'y
arrive pas. (...) C'est une véritable recherche d’avoir des vétements faciles a enfiler.
(...) Quand je serai décédée, je me dis, qui va s’occuper de ca. Je ne pense pas que mon
fils puisse prendre le relais et se soucier de ses vétements. (une mere, atelier de
réflexion sur les objets)

La coopération ne signifie pour autant que les mémes objets se retrouvent nécessairement
dans I'établissement et dans les familles. L'usage des objets, leur mobilisation ou au
contraire leur non mobilisation dépendent de multiples facteurs qui ne sont pas toujours
stabilisés ni faciles a identifier une fois pour toutes. Certains objets ont du mal a circuler
entre les familles et les établissements :

Méme au bout de 2 ans, des mamans oublient les attelles alors qu’elles arrivent sur le
site pour avoir une séance. C'est un peu notre réalité, pas pour tous, mais quand
méme. |l faut discuter avec certains parents (...) Quand I’'enfant peut étre assimilé a un
enfant ordinaire et circuler en poussette ¢a passe (...) mais apres, quand il y a besoin,
comme |'attelle, les chaussures adaptées, c’est de la négociation (...) Parfois, il y a la
barriére de la langue » (une professionnelle, atelier de réflexion sur les objets).

Les raisons pour lesquelles certains objets circulent mal entre les établissements et les
familles, et inversement, sont variées. Dans les propos de la professionnelle, ci-dessus, on
devine une réticence des familles a utiliser un matériel spécialisé, marquant et renforgant
d’une certaine maniére le handicap de la personne. Parfois, ces difficultés sont aussi liées a
des contraintes matérielles : I'espace de I'institution n’est pas celui du domicile. L'utilisation
des leves-personnes, d’un fauteuil roulant peut étre possible en institution et impossible a
domicile.

3.1.3. Les fratries

Rédigé par Cyril Desjeux

En reprenant le texte et les discussions qui ont eu lieu lors de I'atelier sur cette thématique
(texte rédigé par M. Winance reprenant un texte rédigé par P. Vidal-Naquet).

3.1.3.1. Particularités méthodologiques

La recherche a été I'occasion d’explorer la thématique des fréres et sceurs a partir des récits
des parents et des ateliers du polyordinaire. L'opportunité d’approfondir cette thématique a
émergé de notre collaboration avec Stéphanie Lecuit Breton et Mélanie Perrault du Centre
de Ressources Multihandicap (CRMH). Au fil de nos échanges, nous avons croisé les
informations dont nous disposions dans les récits afin de déterminer le type d’analyse que
nous pouvions produire et le type d’atelier que nous pouvions faire. Pour explorer la
guestion des fratries, nous nous appuyons sur un atelier avec les parents et sur un matériau
qui est composé des récits que nous avons recueillis et co-construits avec les parents, ce qui
appelle quelques précautions méthodologiques.
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L'opportunité d’aborder cette thématique n’a pas été pensé d’emblée, au moment de la
construction du projet de recherche ou de la réalisation des entretiens. Comme nous I'avons
rappelé précédemment, nous avons recruté des parents via différents canaux, en étant
attentifs d’une part au profil de la personne handicapée (en termes de type de handicap :
polyhandicap ou déficience multiple et situation de grande dépendance, et d’ages), d’autre
part, a diversifier les situations familiales (lieux d’habitation notamment). Le fait que la
personne polyhandicapée ou atteinte de déficience multiple en situation de grande
dépendance ait ou non des fréres et sceurs n’était pas un critéere déterminant. Or notre
échantillon comprend, au final, un nombre important de fratries, et de fratries souvent
nombreuses (voir I'encadré ci-dessous). Cette dimension de notre échantillon n’est en soi
pas significative, car notre échantillon n’est pas représentatif des familles dont I'un des
membres est polyhandicapé ; néanmoins, cette dimension nous a surpris.

Tableau Présentation la composition des fratries et les recompositions

Nombre d’enfants de la Nombre de familles recomposition
fratrie rencontrées
1 enfant a un demi-frére qui
4 ne vit pas avec lui
1 (dont 2 familles 1 enfant vit dans une famille
recomposées recomposée avec une fratrie
de 3 enfants présents le
weekend
5 1 fratrie a un demi-frere qui
2 (dont 1 famille recomposée) n vit pas avec eux
19 2 fratries vivent dans des
3 et plus (dont 2 familles familles recomposées avec
recomposées) d’autres fratries ou demi-
fratries.
28 familles au total

Nous avons donc principalement sollicité le point de vue des parents sur leurs enfants, et
nous n’avons pas (ou trés peu) celui des enfants. Notre matériau nous permet donc de
connaitre les réles des différents membres de la famille tels qu’ils sont pergus par les
parents. Par ailleurs, notre enquéte nous a conduits a interroger des parents qui ne se
situent pas tous dans la méme tranche de vie. Au-dela du nombre d’enfants, les familles que
nous avons rencontrées présentent des configurations familiales variées en fonction
notamment des ages des enfants, des compositions et recompositions familiales, ou encore
du mode d’accompagnement de la personne polyhandicapée (externat ou internat). Dans
certaines familles, les fréres et sceurs vivent en co-présence. C'est souvent le cas lorsque les
enfants sont petits et rapprochés en age. Dans d’autres familles, la coexistence des fréres et
sceurs au domicile familial est intermittente. C’'est le cas par exemple des familles
recomposées ou certaines fratries sont en garde partagée. C'est le cas également lorsque
I’enfant polyhandicapé est accueilli en internat quelques nuits par semaine ou durant toute
la semaine. Enfin, lorsque les enfants deviennent adultes, ils quittent le domicile familial et
maintiennent les liens familiaux par des contacts plus ou moins fréquents, sous des formes
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différentes (visites, appels téléphoniques ou vidéo, etc.). Certains freres et soeurs ne se
voient plus que de fagon épisodique pendant les weekends, les fétes, les vacances. Certains
ne se voient plus du tout. D’autres au contraire peuvent rester étroitement liés et garder
une relation forte avec le frere ou la sceur handicapée, mais les liens ne sont plus des liens
de cohabitation et deviennent épisodiques. Pour ce qui concerne les enfants handicapés
devenus adultes, certains d’entre eux restent vivre au domicile familial avec leurs parents,
tant que ceux-ci sont en capacité d’en prendre soin. D’autres, dés qu’ils en ont I'dge, partent
vivre en MAS mais continuent de revenir chez leurs parents régulierement les weekends.
D’autres enfin, ne reviennent plus chez leurs parents, mais ces derniers vont leur rendre
visite en MAS régulierement le weekend.

En fonction de ces configurations familiales et de leurs évolutions au cours du temps, au fur
et a mesure de I'avancée en age, |'organisation du quotidien se transforme, ainsi que les
relations entre freres et sceurs. Dans la suite du texte, nous souhaitons revenir sur quatre
axes permettant d’interroger cette thématique des fratries :

1/ quel type de relations se crée-t-il entre les fréres et sceurs et leur frére ou sceur

polyhandicapé(e) ? et comment ces relations se créent-elles ?

2/ quelle est I'implication des fréres et sceurs dans le travail d’aide ?

3/ Comment les parents accompagnent-ils les fratries et chacun de leurs membres,

au fur et a mesure qu’ils avancent en age ? et enfin,

4/quelles sont les périodes de transition et de stabilisation dans le parcours

biographique des familles ?

3.1.3.2. Attachements et détachements entre fréres et sceurs

Les fréres et sceurs de personnes handicapées ont fait I'objet d’une littérature assez
importante en psychologie depuis les années 1990, en particulier avec les travaux en
psychologie de Régine Scelle (Scelles, 1998). L'approche anthropologique de la famille a
également investiguée ce sujet dans la maniére dont le handicap venait redéfinir les places
de chacun (Blin, 2014). Mais c’est plus globalement dans le secteur de la santé que la
qguestion des fréres et sceurs a pu étre abordée, notamment concernant les savoirs qu’ils ont
développé au contact de leur proche (Diasio, 2017; Vinel, 2023). Cette derniere dimension
n’a pas été explorée du fait de la nature des matériaux recueillis, mais notre recherche
permet de mieux documenter les liens d’attachement et de détachement entre frere et
soeur.

Pour rendre compte des relations qui se créent entre les fréres et sceurs, et leur frere ou
sceur polyhandicapée, les parents décrivent les moments que ceux-ci partagent et qui
prennent souvent la forme d’une coprésence. lls mentionnent également les signes qui selon
eux, démontrent l'intensité de la relation qui s’est créée entre eux : I'attachement ou le
détachement que le frére ou la sceur éprouve envers son frére ou sa sceur polyhandicapée.

Léane (polyhandicapée), agée d’une dizaine d’années, a une grande sceur (17 ans), un grand
frére (12 ans) et un petit frere (4 ans). En fin de journée, apres I'école, ses grands freres
jouent avec elle ou s’installent a c6té d’elle.

Florence : Ce vendredi soir, je I'ai mise sur le tapis. Il y avait ses fréres a coté d'elle. lls
ont sorti ses jouets, parce qu'eux aussi ils aiment bien jouer avec ses jouets. Et puis on
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a une sorte de boule qui fait des jeux de lumiére... lls étaient a c6té d’elle et ils
écoutaient de la chanson. Ils aiment bien parfois rester a coté d’elle, et puis elle, elle
fait sa vie et eux ils font la leur sur le tapis. (Florence, mére de Léane, 9 ans,
polyhandicapée, récit 1, réécrit par L. Velpry et M. Winance)

Jouer avec son frere ou sa sceur polyhandicapée est souvent difficile pour les fréres et
sceurs, ou se limite a quelques jeux bien précis et simples. Les moments partagés par les
freres et sceurs sont dés lors souvent décrits par les parents comme prenant cette forme
d’une coprésence rapprochée et physique : il s’agit d’étre a c6té de son frere ou de sa sceur,
soit pour faire une activité différente (dans la famille de Tom, ses grands fréres s’installent
par terre avec lui pour faire leurs devoirs pour qu’il puisse se « loger contre eux »), soit pour
faire la méme activité, mais chacun de son c6té, comme Gabriel et Max :

Maria : Ce matin par exemple, Max (plurihandicapé) et Gabriel étaient tous les deux
dans le canapé : Gabriel avec son téléphone et Max avec son iPad, assis I'un a c6té de
I'autre. lls étaient tranquilles tous les deux, Max avec les jambes sur celles de Gabriel,
et Gabriel se laissait faire. (Maria, mére de Max, plurihandicapé, 20 ans, récit 3, réécrit
par L. Velpry et M. Winance).

Les parents jouent aussi un réle pour impulser ou soutenir les relations fraternelles, de jeux
ou de coprésence, entre leurs enfants. Garance raconte par exemple, comment, certains
samedis gris, pour faire face a I'ennui, cela « finit a trois sur le lit » pour des moments de
jeux partagés auxquels Loan (8 ans) et sa mére font participer Simon (5 ans, polyhandicapé) :

Loan va vers son frére, Simon pour lui parler, pour jouer, mais il s’ennuie vite. Enfin, il
s’ennuie vite, mais comme moi. A un moment, il ne sait plus quoi faire. Doncily a
vraiment ces moments ol on est sur le lit tous les trois. Ce sont des rituels. La, Loan lui
marche dessus, et I'autre est ravi, mais sinon ils ne peuvent pas jouer au ballon, ils ne
peuvent pas... [...] On essaie de faire participer [Simon] au jeu de carte. Ou je le prends
dans les bras et puis je dis : « Bon |3, Simon, il joue avec moi ». Et méme parfois Loan
dit : « Non non non, c’est avec moi qu’il joue aujourd’hui », voila, le lit, c’est un endroit
chaleureux et facile, pour plein de raisons différentes. (Garance, mére de Simon,
polyhandicapé, 5 ans, récit 1, réécrit par B. Deries et M. Winance)

Loan et Simon sont proches en age et encore petits, ils sont élevés ensemble. Outre les jeux,
ils partagent la plupart des activités familiales : les repas, le parc et les sorties dans la rue, la
lecture d’une histoire, le lit de leur maman. Les parents considerent que ce partage
d’activités crée les conditions d’un attachement entre les fréres et sceurs. Selon eux, cet
attachement se manifeste par exemple lorsqu’il s’agit de présenter son frére ou sa sceur
polyhandicapée a ses copains et copines, de valoriser sa différence, de souhaiter sa présence
lors de son mariage, a la table des mariés, etc.

Mais cet attachement fraternel ne va pas de soi, et est sans doute traversé, souvent, d’'une
ambivalence et de sentiments contradictoires. Certains parents décrivent, s’inquiétent et
parfois déplorent, la relation distanciée qui unit leurs enfants, et qui peut parfois aller
jusqu’a une attitude de détachement, notamment au fil du temps lorsque la coprésence
physique, comme mode de vie familial, laisse la place a des modalités plus laches de
coprésence, ou lorsque certains enfants quittent le foyer familial. C’'est le cas par exemple
lorsque I'impossibilité de partager des jeux n’ouvre sur aucune autre forme de relations
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partagées. Mélanie raconte comment Alexis (9 ans), en grandissant, a progressivement pris
ses distances vis-a-vis de son frere Yanis (13 ans, polyhandicapé) :

Alexis a commencé a découvrir, a faire les choses. Il a eu son autonomie, donc il s’est
un peu entre guillemets écarté de son frere, parce qu’il n’avait pas de jeux a partager
avec lui. Ca c’est sdr. Il n’a pas de grand frere comme tout le monde. C’est pour cela, il
est content quand le fils de mon compagnon est la pendant les vacances. lls
s’entendent bien, cela lui fait une espece de grand frére. Parce que voila, il ne peut pas
jouer avec Yanis. C'est un compromis. (Mélanie, mere de Yanis, polyhandicapé, 14 ans,
récit 2, réécrit par R. Valenti et M. Winance).

Irina rapporte quant a elle que ses deux enfants Thomas et Charlotte, quand ils étaient
petits, vers les 10 ou 11 ans, avaient du mal a assumer le handicap de leur frére. Charlotte
notamment « avait honte de son frere (...) un frere handicapé, qui bave », tout en n’osant
pas exprimer ses sentiments. Mais elle demandait a sa mere, dans la rue, de marcher
derriere elle, a distance. Si le pere relativise cette attitude en indiquant qu’a cet age, les
enfants manifestent souvent a leurs parents qu’ils préferent étre vus sans euy, il reconnait
aussi que ce sentiment était particulierement exacerbé chez sa fille.

Enfin, pour revenir a un des enjeux de la recherche Polyordinaires, ce partage d’activités
entre fréres et sceurs permet pour les parents qui en parlent, d’étre le point d’appui d’'une
certaine « ordinarisation », voire « normalisation » de la vie familiale. Louise
(polyhandicapée) est |la derniére d’une fratrie de 4, lorsqu’elle arrive, ses fréres (qui ont
respectivement 7 ans, 6 ans et 5 ans de plus qu’elle) ont déja des activités extra-scolaires.
Claire raconte qu’ils ont continué ces activités, et que Louise a d{ suivre le mouvement :

Quand les gargons étaient petits, ils avaient beaucoup d’activités extra-scolaires. Ils ont
tous fait de la musique. Je pense que les trois ont joué foot. L'un d’entre eux a pratiqué
I'escrime. Il y en a un qui a fait du chant. lls sont montés a cheval. Il fallait aller les
chercher. [...] Je prenais Louise (polyhandicapée, aujourd’hui agée de 35 ans) avec moi
tout le temps. [...] Louise a suivi. Tous les copains des garcons la connaissaient, parce
gue nous allions partout. [...] Nous avions un maitre mot : que le handicap ne change
pas leur vie, que rien ne I'entrave. C’'était important pour nous. Tout ce qu’ils
pouvaient faire, ils pouvaient le faire. [...] Les copains pouvaient venir autant gu’ils le
souhaitaient a la maison. C’était open, justement pour qu’il y ait cette ouverture. Nous
ne leur disions pas de laisser Louise au calme, elle aime bien que ¢a bouge. Pour nous,
il était important qu’ils puissent avoir une vie normale. [...] Nous avons fait en sorte
gue Louise nous suive partout. A I'’époque, nous adorions rouler en 4x4, donc nous
I’emmenions avec nous. [...] Les vacances étaient des vacances normales, puisqu’elle
était toujours avec nous. Nous I'avons emmenée en Afrique. Louise n’était pas grande.
Elle avait 6 ans. (Claire, mére de Louise, polyhandicapée, 35 ans, récit 3, réécrit par N.
Pasco et M. Winance)

La fratrie, c’est aussi, comme le dit Julie, ce qui fait tenir les parents, d’une certaine maniére,
ce qui les soutient et les maintient dans un rythme quotidien :

On nous a annoncé ¢a [le grave handicap de leur fille] comme ¢a, on nous a dit de
revoir la situation avec notre pédiatre. [...] On s’était retrouvés, suite a I'IRM, dans une
chambre. [On] a été effondrés. On était en pleurs tous les deux. On avait notre fille qui
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dormait. On attendait qu’elle se réveille. On a eu peut-étre une demi-heure pour se
ressaisir et, apres, il fallait récupérer nos deux autres enfants. lls étaient tous les deux
a la créche a I'époque. [...] Il a fallu aller les récupérer et faire face avec deux petits
enfants. Dans cette journée-la, comment on arrive a tenir. On n’a pas le choix. On ne
peut pas, nous, arréter ce qu’on fait d’habitude, parce que c’est vital pour nos enfants
et qu’il faut qu’on fasse face colite que colte. Vous prenez sur vous et vous pleurez
sous la douche, vous pleurez quand ils dorment, vous en parlez dés qu’ils ne sont pas
la. (Julie, mére de Noémie, 5 ans, polyhandicapée, récit 1, réécrit par B. Deries et P.
Vidal-Naquet)

La fratrie est ce qui oblige a faire et a é&tre comme tout le monde, a entrainer I’enfant
polyhandicapée dans les activités sociales de I'ensemble de la famille ou de I'un de ces
membres. Les parents d’Arthur qui a 16 ans, décrivent aussi la maniére dont sa sceur
polyhandicapée est également une composante de sa vie sociale avec des membres
extérieurs a la famille :

Il a une amie depuis quelques semaines. Pour lui, c’est important qu’elle vienne,
gu’elle rencontre Iris. Ca se passe naturellement. [...] Je pense que si quelqu’un de son
entourage n’acceptait pas Iris, ce serait un probleme. C'est important pour lui, cela fait
partie de lui. Quand il se présente, il se présente avec notre situation familiale et la
situation d’Iris. [...] Mais par exemple, Arthur a toujours voulu que sa sceur participe a
ses fétes scolaires. Les copains, tout le monde vient a la maison naturellement.
(Francois et Nathalie, pére et mére d’lris, polyhandicapée, 26 ans, récit 1, réécrit par C.
Desjeux et L. Velpry)

Ainsi, dans leur récit, les parents racontent et réfléchissent a I'impact du handicap sur les
relations de germanité qui se sont créées entre leurs enfants, dont I'un est polyhandicapé.
Le polyhandicap parce qu’il rend souvent impossible des formes de jeu classiques, induit
entre les freres et sceurs des relations sous la forme de coprésence rapprochée et physique
ou sous des formes de jeux alternatifs. Mais il peut aussi induire une distanciation entre les
fréres et sceurs, lorsque ceux-ci ne trouvent pas de prise pour interagir avec leur frere ou
sceur handicapée. Enfin, la fratrie peut étre le vecteur d’'une « ordinarisation » ou de
I'inclusion de la personne polyhandicapée dans un certain nombre d’activités sociales.

3.1.3.3. L’implication des fréres et sceurs dans le travail d’aide a la personne polyhandicapée

Une autre dimension exploitable de nos matériaux est I'implication des freres et sceurs dans
le travail d’aide a la personne polyhandicapées. Cette thématique de I'aidance pour des
jeunes de moins de 18 ans ou de jeunes adultes émerge depuis une dizaine d’année en
France, d’abord dans le champ de la psychologie (Jarrige et al., 2020), puis de la sociologie
(Béduchaud, 2022; Desjeux & Chambon, 2023; Jung Loriente & Mahut, 2022). Notre
recherche permet d’éclairer ces situations, et d’approfondir les connaissances scientifiques
en intégrant celles de freres et sceurs devenus adultes.

L'aide dont a besoin au quotidien la personne handicapée se compose de taches variées
pour répondre a ses différents besoins (besoins essentiels, de communications, affectifs, de
socialisation, etc.). Ces taches sont tres inégalement réalisées par les différents membres de

162



S%IReSP

Institut pour la Recherche
en Santé Publique

la famille. Elles sont d’abord réalisées par les parents (et souvent la mere pour une part
importante), dont la responsabilité est de s’occuper de leurs enfants, et de les faire grandir.
Mais les parents décrivent également la maniére dont les fréres et sceurs s’'impliquent dans
le travail d’aide, cette implication est alors trés variable selon les familles, les ages et le cycle
de vie.

Certains récits rapportent des aides purement occasionnelles et fortuites lorsque le travail
d’aide est totalement pris en charge par le ou les parents, mais qu’un coup de main est
bienvenu. Robin (15 ans) n’est pas trés versé dans le travail d’aide, mais sa mére peut
occasionnellement faire appel a lui :

Quand Fabien (30 ans) a un corset souple a mettre et que j'ai besoin d’aide, s’il n’y a
personne d’autre, Robin me donne un coup de main. Il faut prendre les épaules de
Fabien pour pouvoir avancer et le glisser derriére. L3, je lui demande de m’aider.
(Catherine, mere de Fabien, polyhandicapé, 30 ans, récit 1, réécrit par N. Pasco et M.
Winance)

Dans d’autres familles, les freres et sceurs, peuvent étre plus impliqués dans certaines
taches, soit que leurs parents les leur déléguent, ou dont ils prennent l'initiative par eux-
mémes. Parfois, le ou les parents supervisent ou initient I'action mais laissent celle-ci sous la
responsabilité d’un frere ou d’une sceur. Lorsque les écarts d’age le permettent, I'activité de
surveillance est souvent mentionnée comme pouvant étre déléguée a un frére ou une sceur.
Dans la famille d’Elodie, ce sont les deux grands freres agés de 16 ans et 17 ans qui
surveillent leur petit frere de 5 ans. L'implication des fréres et sceurs prend ainsi, dans
certains cas, la forme d’une aide discrete qui passe par la figure de « I’enfant modele ». Il
s’agit d’adopter les attitudes attendues ou présupposées pour éviter de surajouter de la
charge mentale (Desjeux & Chambon, 2023). On retrouve cette forme d’aide dans I’extrait
de Mélanie (page 134). Elle passe par la capacité a gérer soi-méme les taches du quotidien
sans avoir besoin de solliciter ses parents.

Parfois, I'implication des freres et des sceurs dans le travail d’aide est telle que I'on peut
parler d’interchangeabilité des roles. Dans la famille d’Elodie, « tout le monde donne a
manger [ Tom] ». De méme, Océane explique, durant I’entretien avec ses parents, qu’elle a
rapidement appris a brancher la gastrostomie de son frére, et qu’elle peut, en cas de besoin,
relayer ses parents sur ce point :

Oui, la pompe c’est hyper-simple enfin... d’utilisation. Il suffit de savoir comment
programmer. Moi, ils m’ont appris euh... Faut allumer, programmer... Il faut régler...
[...] A dix ans, j’étais pas une infirmiére et je... je mettais sa gastrostomie. (Océane,
soeur de Clément, polyhandicapé, 18 ans, récit 1, réécrit par B. Bonniau et M.
Winance)

Cette mobilisation n’est pas seulement orientée vers I'aide a apporter a la personne
handicapée. Elle consiste aussi a soulager le ou les parent(s), a leur permettre d’avoir des
moments de répit. Francois et Nathalie racontent ainsi :

Dimanche matin, on va courir avec Nathalie, ce qu’on fait souvent. Iris reste alors avec
son frere et sa sceur. (Francgois et Nathalie, pere et mére d’Iris, polyhandicapée, 26 ans,
récit 2, réécrit par C. Desjeux et L. Velpry)
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Enfin, elle peut prendre des formes différentes en fonction des espaces, privés ou publics.
Ainsi, Noura ne décrit pas sa fille, Louna, comme aidante de son frere lorsque I'on est au
domicile familial. Mais a I'extérieur, en I'absence de sa meére, Louna endosse la
responsabilité de faire attention a son frére et se fait porte-parole de ses besoins face a des
éducateurs qui peut-étre le connaissent moins bien :

Le centre de loisirs ol Houcine [va], profite [également a] Louna. C'est la ou Louna se
sent responsable de son frere : elle I'accompagne pour faire des activités ou des
sorties ; elle le surveille des autres enfants ; s’il a soif, elle le dit a son éducateur et s’il
a faim aussi. En fait elle joue le réle d'une petite soeur qui fait attention a son frere
malade, elle est mignonne. (Noura, meére de Houcine, plurihandicapé, 13 ans, récit 1,
réécrit par B. Bonniau et M. Winance)

On peut noter aussi que les demis fréres ou sceurs, semblent étre peu sollicités dans le
travail de soin, a la fois, en raison de la faiblesse du lien de parenté entre germains (celle-ci
n’est ni biologique ni juridique ; elle n’est que sociale), mais surtout parce que, dans les
récits de familles recomposées que nous avons recueillies, les demis freres et sceurs, ne
vivent pas sous le méme toit que celui de la personne handicapée. Sandrine par exemple qui
a une fille handicapée de 18 ans, Maud, explique que sa belle-fille et ses deux beaux fils
peuvent participer occasionnellement au travail de soin et recoivent un petit pécule pour
cela:

Je ne leur demande pas (...) d’assurer des taches pénibles. Si je sors et qu’ils regardent
la télévision (...) je leur demande de rester a la maison avec Maud. (...) Je ne leur
demande pas des choses compliquées et je les paie. (Sandrine, mere de Maud,
plurihandicapée, 17 ans, récit 1, réécrit par B. Bonniau et M. Winance)

Mais si les parents racontent comment les freres et sceurs sont mobilisés dans les activités
d’aide, ils insistent également sur la volonté des parents de limiter cet engagement ou
d’exclure certaines taches des activités de soin endossées par les freres et sceurs :

Selon Christine : Ariane [18 ans] a toujours vécu au rythme du handicap [de son frére
15 ans], méme si on a toujours essayé de ménager des moments pour qu’elle ne soit
pas juste sur le rythme de son frére et de sa soeur [18 ans, elle aussi handicapée].
(Christine, mére de Raphaél, polyhandicapé, 15 ans, et de Chloé, plurihandicapée, 21
ans récit 1, réécrit par N. Pasco et M. Winance)

Elodie, elle, dissuade ses deux ainés de prendre en charge la caméra destinée a surveiller le
petit Tom (5 ans) qui se réveille plusieurs fois la nuit :

Ils nous proposent souvent de nous dire « cette nuit donnez-nous la caméra », non
non, vous étes les fréres, c’est pas a vous de gérer ¢ca quoi. Ca on a toujours interdit de
le faire. (Elodie, mere de Tom, polyhandicapé, 5 ans, récit 1, réécrit par L. Arbassette et
L. Velpry)

La majorité des parents rencontrées cherche a maintenir I'asymétrie de la relation entre
parent et enfant en préservant une position latérale pour les fréres et sceurs. Cette
limitation ou sélection est réalisée en fonction de différents criteres : la technicité de I'acte,
le risque ou la dangerosité de |'acte pour la personne aidante (risque musculosquelettiques)
ou la personne aidée (risque de chute), la nature de I'acte (intime comme pour la toilette).
L'aide des fratries est certes sollicitée, mais pas pour répondre a n’‘importe quel besoin.
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Cette limitation de I'implication des fratries est aussi perceptible lors de I'avancée en age et
que les fréres ou sceurs ont pris leur indépendance, ont fondé leur propre famille et se sont
parfois installés a distance de leurs parents. Mais cette limitation est alors parfois traversée
d’une ambivalence : il s’agit a la fois de préserver le frére ou la sceur, tout en anticipant et
préparant la possibilité qu’il ou elle prenne le relai de ses parents. Pascale et Frédérique par
exemple, dont la fille Juliette (27 ans) est handicapée disent faire attention a ne pas trop
faire porter de responsabilités a leur fils de 31 ans. « On le laisse un peu tranquille pour qu’il
puisse avoir sa vie familiale ». lls se préparent aussi au pire, se rassurent de la présence de
leur fils alné, mais cherchent aussi a alléger les futures contraintes :

Il prendra le relais, mais on est en train de préparer tout ce qu’il faut pour qu’il ait le
moins de contraintes possibles et qu’il ait une vie familiale propre a lui. (Pascale, meére
de Juliette, plurihandicapée, 27 ans, récit 1, réécrit par L. Arbassette et M. Winance)

Valérie et Laurent, eux aussi, anticipent I'avenir et se gardent de trop solliciter leur deux
filles (17 ans, 12 ans) dans le travail d’aide a leur fils Clément (19 ans) :

On les sollicite assez peu (...) parce que forcément, elles vont hériter d’'une certaine
responsabilité ou pas. On les préserve inconsciemment, je trouve qu’on les préserve
d’intervenir ou de s’occuper de Clément pour préserver I'avenir. (Valérie et Laurent,
meére et pere de Clément, polyhandicapé, 18 ans, récit 1, réécrit par B. Bonniau et M.
Winance)

Finalement, I'ensemble des récits indiquent que pour les parents, I'implication des freres et
sceurs n’est pas équivalente a la leur. Cette implication s’enracine, non dans le devoir filial,
mais dans le lien fraternel, tel qu’il est créé et maintenu tout au long des trajectoires des
fratries (et que nous avons décrit dans la section précédente). Toute la difficulté est I3,
semble-t-il. Le soutien a la personne handicapée et aux aidants est peut-étre une nécessité,
mais a condition que ce soutien ne vienne pas contrecarrer I’émancipation et les projets des
autres enfants. Tenir ces deux finalités semble étre I'un des enjeux des conduites parentales.
D’ou la tension qui traverse I'attitude des parents : a la fois impliquer les fratries dans I'aide,
toute en en limitant I’étendue ou l'intensité.

3.1.3.4. Se soucier des fratries

De maniéere générale, I'arrivée d’un enfant handicapé transforme « I’économie familiale » et
peut venir bousculer les normes de rang dans la fratrie selon que le handicap concerne la
personne ainée ou arrive plus tardivement dans I'histoire familiale (Blin, 2014). Dans leur
récit, les parents reviennent souvent sur cette transformation et ce qu’elle a pu induire pour
les freres et sceurs, mais aussi pour eux, dans leur role de parents vis-a-vis de 'ensemble de
la fratrie et de chacun de ses membres.

Plusieurs récits évoquent en effet la trés grande déstabilisation, aussi bien morale,
émotionnelle, existentielle que pratique, qui a été vécue lors de I'annonce du handicap. Les
parents expliquent alors leur désarroi, leurs angoisses, leur solitude qui peuvent se
répercuter a des degrés divers sur les autres enfants (selon leur age et leur ordre de
naissance). Si I'annonce du handicap apparait comme un moment de déstabilisation de
I'ordre familial, parfois trés brutal, cette déstabilisation peut se prolonger au-dela et engager
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le ou les parents dans une recherche de stabilisation ou de normalisation, notamment au
travers d’une attention soutenue vis-a-vis des germains non handicapés.

Julie est la maman de trois enfants. L’ainé, Sasha est 4gé de 7 ans. Il est suivi de deux soeurs
jumelles de 5 ans, Fleur et Noémie. Cette derniére est polyhandicapée. Julie évoque «
I’horreur » que provoque chez elle et son mari, I'annonce du handicap, et I'impact pour
Sasha. Celui-ci n’a que deux ans d’écart avec ses deux soeurs et n’est agé que de trois ans
lorsque les parents commencent a s’interroger sur les capacités de Noémie :

A I'arrivée des filles, il avait 21 mois, donc, déja, le tsunami pour lui d’avoir deux
petites soeurs d’un coup. Il était fils unique. Déja, c’était difficile pour lui. Et, méme s’il
était petit et qu’il ne comprenait pas le handicap de sa soeur, il recevait toutes les
émotions. Comme Fleur les a regues, mais Fleur était encore bébé. Lui, je pense qu’il
ne comprenait pas toutes ces émotions. Ca a été trés compliqué pour lui. Il les a recues
a un jeune age. A son entrée proche de I’école aussi, parce qu’il rentrait en petite
section. (Julie, mére de Noémie, 5 ans, polyhandicapée, récit 1, réécrit par B. Deries et
P. Vidal-Naquet)

Sasha ne comprend pas que sa soeur Noémie dorme dans la méme chambre que ses
parents, et plus largement que celle-ci bénéficie de mesures particuliéres. Sasha se met a
vomir régulierement a I'instar de sa sceur :

On avait Noémie qui dormait tres peu et Sasha qui faisait des cauchemars tout le
temps. A un moment donné on ne dormait (...) pas entre les deux. (Julie, mere de
Noémie, 5 ans, polyhandicapée, récit 1, réécrit par B. Deries et P. Vidal-Naquet)

Afin de limiter les effets de cet inégal traitement et aussi, tout simplement pour pouvoir
dormir, Julie et Frédéric finissent par accepter d’ajouter un lit dans leur chambre et de
dormir a la fois avec Sasha et Noémie, contre I'avis du médecin et du psycho-pédiatre. « Par
chance », dit-elle, Fleur n’a pas de probleme de sommeil et peut donc rester dans sa
chambre. Progressivement, en particulier parce que Noémie a pu recevoir un « accueil
significatif » dans une institution, Julie estime que tout a été « rééquilibré ». « On reprend
petit a petit notre vie » dit-elle. D’autres parents utilisent également ce terme d’équilibre
pour désigner « I’économie familiale » qu’ils ont cherché a mettre en place ou a restaurer.
Comme le dit Irina :

Malgré tout notre travail, malgré le handicap, on a quand méme essayé a ce que nos
enfants aient une vie équilibrée. (Irina, mere de Matthieu, polyhandicapé, 35 ans, récit
1, réécrit par L. Arbassette et M. Winance)

Le déséquilibre dont parlent les parents peut aussi parfois, étre lié a la répartition de
I'attention et du temps que le ou les parents consacrent a chaque enfant. Il s’agit alors, pour
les parents, d’étre attentifs a accorder a chacun du temps et de |'attention spécifique. Ainsi,
Patricia qui évoque sa vie lorsque ses enfants étaient encore a domicile, mentionne ce point
de vigilance :

Je m’obligeais a ce que chacun ait sa vie, le plus normalement possible. Ils avaient droit
aussi a leur espace avec leur maman. (Patricia, mere de Jule, polyhandicapé, 34 ans,
récit 1, réécrit par B. Deries et L. Velpry)

D’autres parents ont expliqué comment ils s’efforcent de dégager du temps pour se
consacrer a leurs enfants non handicapés. Soit a I'occasion d’'un déjeuner ou d’un diner, soit
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pour partager une activité ludique ou sportive, soit de fagon beaucoup moins informelle.
Claire, la mere de Louise qui a aujourd’hui 35 ans et dont les freres sont plus agés, se
souvient de leur vie a domicile :

On a essayé de faire en sorte d’avoir un certain équilibre, de garder des moments pour
les gargons. De temps en temps par exemple, Nicolas allait manger au restaurant avec
eux, on faisait des activités avec eux, et d’autres avec Louise. (Claire, mére de Louise,
polyhandicapée, 35 ans, récit 1, réécrit par N. Pasco et M. Winance)

Il ne s’agit pas simplement de passer du temps dédié, mais aussi de renforcer les liens de
filiation et surtout d’expliquer que les affects ne sont pas proportionnels au temps passé.
D’autant que certains parents doivent faire face a la protestation de leurs enfants qui
s’estiment |ésés dans la distribution des affects mesurée a I'aune du temps passé avec le
frére ou la soeur handicapé(e) :

Sita me reproche parfois d’aimer Faty plus qu’elles [Sita et sa sceur Mariama]. Mais je
lui explique que ce n’est pas la méme chose, qu’elle ne peut pas penser comme ¢a, que
pour moi, ce n’est pas cela. Je lui réponds : « Faty ne peut pas s’exprimer, elle ne peut
rien faire et ca, ca me fait mal au coeur. Toi Sita, quand je t'ai fait quelque chose qui ne
te plait pas, tu peux me le dire, mais Faty, elle ne peut pas me le dire. Je suis obligée
d’étre la pour Faty. Ce n’est pas que je ne suis pas la pour toi, Sita, mais Faty, c’est trés
différent. (Anta, mere de Faty, polyhandicapée, 12 ans, récit 2, réécrit par L.
Arbassette, R. Valenti et M. Winance)

Les parents, comme Anta, disent ainsi étre obligés d’expliquer que le temps passé dans le
travail de care n’est pas I'indice d’une quelconque préférence, tout reconnaissant, parfois,
un certain déséquilibre et une difficulté a le compenser.

Enfin, ce rééquilibrage de I'ordre familial peut aussi se faire, pour les parents, via un travail
éducatif particulier, pour encourager 'autonomie de chaque membre de la fratrie. Florence
a quatre enfants. Elles expliquent que les deux ainés sont autonomes, notamment pour ce
qui concerne le travail scolaire. Florence s’assure que son second, notamment, n’a pas
besoin d’aide, et vérifie simplement en le lui demandant s'il a fait ses devoirs. Elle est plus
attentive avec Matis, le plus jeune de la fratrie, avec qui elle fait des activités éducatives,
mais qu’elle pousse également a devenir autonome, notamment pour s’habiller le matin :

Sociologue : Et vous vous occupez de Matis pour I'habiller le matin et descendre avec
lui ?

Florence : Pour I'habiller, oui. Mais Matis descend tout seul. Pour le préparer, je sors
ses habits, et je lui dis : « Habille-toi ! ». J'essaie de lui laisser un peu d'autonomie,
parce que si je suis occupée avec Léane, je ne peux pas étre partout a la fois non plus.
Et ce qui est bien avec lui, c'est gqu’il aime apprendre. Il s'occupe aussi de sa soeur
comme il peut. Donc j'essaie de lui dire : « Voila ! Habille-toi ! ». Quand il n’y arrive pas,
il me demande de l'aide. Je I'aide. Sinon, je ne vais pas m’en sortir non plus. (Florence,
mere de Léane, 9 ans, polyhandicapée, récit 1, réécrit par L. Velpry et M. Winance)

Florence explicite I'autonomie qu’elle attend de ses enfants a la fois comme une nécessité
pour elle, qui n’a plus d’énergie, mais aussi comme quelque chose de souhaitable, une
capacité accessible a trois de ses enfants, mais pas a Léane. Florence justifie ainsi auprés
d’eux I'attention qu’elle porte a Léane, non par une différence d’affection mais bien de
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besoin. Elle insiste aussi sur le fait que Léane, a sa maniere, participe a I'effort familial
collectif, par exemple quand elle reste sage pendant que Florence fait autre chose :

Tout le monde est autonome. Je ne peux pas étre derriere tout le monde, non, non.

[...] Et je demande a tout le monde de mettre un peu... vous voyez, de contribuer un
peu, pour que ¢a puisse... non seulement me faire du bien, mais que ¢a puisse faire du
bien pour tout le monde aussi. [...] Et on attend aussi de Léane : « Hein Léane ? » d’étre
sage et tout. Donc maintenant, elle est tres, trés sage, Léane, parce qu’avant elle ne
serait pas restée la comme ca. Elle aussi, elle donne de sa part, et ¢a aide tout le
monde. Ca nous aide tous. Hein Léane ? (Florence, mére de Léane, 9 ans,
polyhandicapée, récit 1, réécrit par L. Velpry et M. Winance)

Ainsi, finalement, les parents expliquent comment s’occuper des fratries suppose un travail
qui est lui aussi traversé d’une tension entre d’une part, accorder a chaque enfant du temps
et de I'attention, pour compenser le déséquilibre qu’a pu instaurer le handicap, et d’autre
part, accorder a chaque enfant le temps et I'attention en réponse a ses besoins spécifiques.
La difficulté du role des parents dont I'un des enfants est polyhandicapé est d’avoir, pour
chaque membre de la fratrie, une attention a la fois équivalente mais aussi différenciée, et
ce en lien avec les contraintes

3.1.3.5. Temporalités et transitions dans les trajectoires

Le tissage des liens, le travail de care et sa distribution s’inscrivent dans une temporalité qui
fait écho aux besoins de la personne accompagnée, mais pas uniqguement. Ce temps doit
aussi s’ajuster au devenir et a I'évolution de la configuration familiale et plus largement aux
différents temps sociaux qui la traverse (Damamme, 2020). Nous I'avons suggéré dans les
sections précédentes, les relations fraternelles et I'organisation du quotidien des fratries
évoluent au fur et a mesure, en lien d’une part avec I’évolution des déficiences et des
modalités d’accompagnement de I’enfant polyhandicapée, d’autre part avec les étapes
biographiques des membres de la fratrie. Si tous les parents décrivent certaines périodes
comme plus intenses ou plus difficiles que d’autres, ils ne désignent pas tous les mémes
périodes comme étant les plus intenses, chaque histoire familiale étant liée a sa
configuration familiale propre et au handicap propre de I'enfant.

Pour certains parents, comme Julie, évoquée ci-dessus, la petite enfance a été
particulierement éprouvante, mais la famille semble, lorsque nous la rencontrons, avoir
trouvé une certaine stabilité ou équilibre. D’autres parents racontent d’ailleurs qu’une fois
passée la période de désorganisation liée a I'annonce du handicap, une certaine stabilité
peut s’installer. La période de I’enfance, qui se caractérise souvent par la cohabitation des
enfants au sein du foyer familial, est décrite par les parents comme une période certes
intense, mais qui a partir du moment ou I'organisation est calée, « tourne bien » :

La premiere nounou était srilankaise, elle nous faisait des plats super bons. C'était
hyper confortable. On arrivait, les trois enfants étaient lavés, en pyjama, propres, le
diner était prét et on avait juste la partie plaisir familial le soir avec les enfants. [...] lls
étaient petits, il n’y avait pas encore les devoirs et toutes ces choses. Finalement
guand ils étaient petits, on était moins a bout, on souffrait moins de la course le soir
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gue maintenant. (...) Clément était beaucoup plus petit donc plus facile a manipuler.
Ses soeurs étaient aussi plus petites, ¢a tournait bien. (Valérie et Laurent, mére et pere
de Clément, polyhandicapé, 18 ans, récit 2, réécrit par B. Bonniau et M. Winance)

La proximité en age des freres et des sceurs est, durant cette période de I'enfance, un
facteur facilitant I'organisation familiale car les besoins des différents membres de la fratrie
peuvent étre assez proches.

Dans quelques récits, les parents ont évoqué les périodes de départ de I'un ou I'autre enfant
du domicile familial comme des périodes d’incertitudes. Ainsi Anta évoque I'admission
récente de sa fille, Faty, dans un internat, et I'inquiétude éprouvée par sa soeur :

Hier nous avons fait, malgré nous, I'admission de Faty dans un internat, elle est partie
et reviendra les weekends. Je pensais que les choses allaient s’arranger mais elle me
manque terriblement, j’ai envie qu’elle rentre, ga me manque. [...] Tout le monde est
triste a la maison, Faty nous manque. Ma fille me dit « maman est ce qu’on ne I’a pas
abandonnée ? », on a fait ce qui est le mieux pour elle et pour nous, parce qu’on a
besoin de souffler un peu aussi. (Anta, mére de Faty, polyhandicapée, 12 ans, récit 1,
réécrit par L. Arbassette et M. Winance)

A l'inverse, le départ des fréres et sceurs peut étre difficile pour la personne polyhandicapée.
C’est ce qu’évoque Maria en parlant du départ prévu de son fils Gabriel, pour faire ses
études :

C'est une personne [son frére, Gabriel] tres trés importante pour Max. Quand Gabriel
n’est pas la, Max le demande. Gabriel nous a déja dit: “ah, cela va étre compliqué pour
Max I'année prochaine”. Je pense qu’il y aura un moment ou Max aura besoin de
savoir ou Gabriel est, ce qu’il fait... Donc il y aura des skypes... et peut-étre un 3éme
skype quotidien se mettra en route. Je ne sais pas. (Maria, mére de Max,
plurihandicapé, 20 ans, récit 3, réécrit par L. Velpry et M. Winance)

Lorsque les fratries n’habitent plus ensemble, la relation fraternelle prend d’autres formes.
La difficulté, pour les parents et les fratries, est sans doute d’inventer et de maintenir de
nouvelles formes de présence, autre que la coprésence physique, qui devient, elle,
épisodique.

L'analyse des fratries, du point de vu des parents, montre des systémes « d’économie
familiale » diversifiés, avec des dynamiques de relations plurielles et évolutives. Mais comme
nous I'avons indiqué en début de cette partie, notre proposition d’analyse se base, ici, sur le
récit des parents. |l serait sans doute intéressant de poursuivre et de compléter cette
analyse avec le point de vue des fréres et sceurs. Une autre piste d’approfondissement serait
également de davantage analyser la maniére dont la famille, et plus particulierement les
freres et soceurs se projettent lorsque les parents décederont et la maniére dont ils
s’organisent apres les parents. Sur ce dernier point, des travaux sont en cours avec |’ADAPEI
en Bretagne et sont finalisés avec le CRMH.
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3.1.4. Le role des établissements et services

Rédigé par P. Vidal-Naquet et M. Winance

[Cette section reprend en partie le contenu du chapitre soumis dans le cadre d’un ouvrage
collectif, suite a une conférence « L'autonomie a I'épreuve du handicap. Le handicap a
I'épreuve de I'autonomie. » qui a eu lieu a Bruxelles (en mars 2024)]

Dans les premieres sections, nous avons décrit la maniére dont 'accompagnement des
personnes polyhandicapées est intriqué au quotidien des familles, et transforment ce
guotidien. Dans cette section, nous explorons les relations entre les familles et les
établissements et services. En effet, pour assurer I'accompagnement de la personne
polyhandicapée au quotidien, les parents ont recours, trés tot a des services et
établissements médico-sociaux et sanitaires, a des professionnels paramédicaux et
médicaux, etc. Un tel accompagnement prend la forme de configurations contrastées, qui
engagent une pluralité d’acteurs. Ce sont ces configurations que nous décrivons brievement
dans la premiéere sous-section. Dans la deuxieéme, nous analysons le travail de coordination
gue réalisent les familles et les professionnels pour assurer 'accompagnement de la
personne : son autonomie vitale et existentielle, et la maniére dont ce travail produit des
continuités mais aussi des discontinuités dans cet accompagnement. Enfin, dans la troisieme
section, nous montrerons que les établissements et services contribuent également a
I’équilibre familial et a I'autonomisation de ses différents membres.

3.1.4.1. Des configurations contrastées pour assurer 'accompagnement de la personne
polyhandicapée

Dans la section 3.2.2.1., nous avons évoqué les configurations familiales, qui sont
contrastées, en fonction de la relation entre les parents. Ces configurations s’articulent, de
maniere plus large, a des configurations institutionnelles du soin, en fonction du recours a
des aidants professionnels, a des services, a des établissements médico-sociaux. Ces
établissements et services qui interviennent dans I'accompagnement des personnes
polyhandicapées sont tres diversifiés et impliquent une pluralité d’acteurs. Les familles y ont
recours selon plusieurs configurations, lesquelles peuvent évoluer au fil du temps et selon
les trajectoires familiales. Nous les décrivons rapidement ci-dessous.

Dans certains cas, la personne polyhandicapée, enfant ou adulte, vit a domicile, avec de
temps a autres, des soins donnés en ambulatoire. L’aide et le soin sont alors principalement
apportés par la mére qui ne travaille pas, et qui est, plus largement, obligée de suspendre
toutes ses activités.

Selon une autre configuration, la personne polyhandicapée bénéficie d’un accueil de jour,
dans un établissement ou via un service, tous les jours de la semaine ou sur des plages
horaires plus limitées. Cet accueil, méme a temps plein, est souvent insuffisant pour couvrir
I'absence des parents lorsque ceux-ci travaillent a temps plein. Certains parents peuvent
alors adapter leurs horaires de travail (passage a temps partiel, travail des parents en
horaires décalés, I'un commencant t6t, I'autre finissant tot), adapter leur activité
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professionnelle (chercher une activité a exercer a domicile), ou encore s’appuyer sur les
fréres et sceurs de la personne handicapée. D’autres parents completent I'accueil de jour
avec les interventions a domicile de professionnels (« nounous », auxiliaires de vie), la prise
en charge de la personne polyhandicapée devenant alors tripartite : famille, aide a domicile,
établissement. Enfin, la personne polyhandicapée peut-étre accueillie en internat, et revenir
a domicile de maniére plus ou moins réguliére (tous les weekends, certaines vacances, etc.).

Ces configurations apparaissent, dans tous les cas, comme des choix contraints, dans la
mesure ou ils résultent de compromis réalisés par les parents, afin de concilier au mieux les
intéréts des différents membres de la famille, ainsi que les contraintes liées a la vie, et ce en
fonction de I'offre médico-sociale disponible. Dans chacune de ces configurations, le travail
d’accompagnement réalisé par les parents différe. A I'aide qu’ils apportent a la personne au
guotidien s’ajoute un travail de coordination entre les différents intervenants.

Dans la premiére configuration, ce travail de coordination consiste a engager dans le soin
des intervenants spécialisés, notamment médicaux et paramédicaux, et a assurer la
continuité de leur engagement. Il consiste également a informer ces intervenants et a faire
le lien entre eux. Dans la seconde configuration, la coordination consiste a assurer la
circulation de la personne entre le domicile et sa structure d’accueil, et lorsqu’il y en a, a
assurer la coordination des intervenants a domicile. Dans la derniére configuration, le travail
de coordination consiste dans une veille, en partie réalisée a distance.

3.1.4.2. Continuité et discontinuité

Dans la mesure ou I'accompagnement de la personne polyhandicapée est distribué entre
plusieurs acteurs et ou la personne polyhandicapée ne peut exprimer seule et clairement, ce
gu’elle souhaite, I'’échange des informations entre ces différents acteurs devient
incontournable.

Un outil de communication : le cahier de liaison

La coordination est particulierement importante et délicate entre les familles et les
établissements. En effet, les personnes polyhandicapées sont amenées a circuler, de fagon
plus ou moins fréquentes entre le domicile et I’établissement, a changer donc de mode et de
style de vie, sans pouvoir vraiment faire part de leur point de vue. La communication entre
les acteurs de la prise en charge est par conséquent ici cruciale. Cette communication peut
prendre des voies diverses. Elle peut étre informelle (par exemple, bréves conversations de
début ou de fin journée lorsque le parent conduit son enfant dans I'établissement) ou bien
formelle (par exemple, au travers des projets personnalisés). Le cahier de liaison est I'un des
outils les plus utilisés pour communiquer, méme si son format et la maniere de I'utiliser
peuvent étre variables.

Les informations transmises dans le cahier de liaison sont de nature tres diverse. Elles
concernent bien souvent I'état général de la personne, ses besoins essentiels. Elles sont
plutot « factuelles » et empruntent souvent le mode « binaire ». Le nombre et le type
d’informations qui transitent par ce moyen sont forcément limités, d’'une part faute de
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temps pour écrire, mais aussi faute de place dans les cahiers d’autre part. On peut aussi
hésiter a dire toujours la méme chose comme l'indique Claire, la mere de Louise :

Nous avons un cahier de liaison. Tous les soirs, lorsque je rentre, je le lis. Isa [la nounou
qui s'occupe de Louise entre son retour a domicile et I'arrivée de sa mere] le lit
également. Et tous les matins, pendant mon petit-déjeuner, je le remplis. J'indique si
elle a fait pipi, si elle a bien mangé, bien dormi. [...] Il n’y a pas beaucoup de place
[chaque jour tient sur une page A5 et un petit carré dans le coin inférieur droit est
réservé aux parents]. Je n’ai pas grand-chose a raconter. [...]. Mais ce qui est trés bien
dans ce cahier de liaison [...], c’est que je sais ce que Louise a fait le matin [dans
I’établissement]. Pour moi, c’est important, parce que je peux reprendre avec Louise.
(Claire, mére de Louise, polyhandicapée, 35 ans, récit 1, réécrit par N. Pasco et M.
Winance)

Cet échange d’informations factuelles, dans un sens comme dans |'autre, permet alors aux
différents acteurs d’ajuster leurs interventions (de « reprendre » comme l'indique Claire) et
d’assurer « I'autonomie vitale » de la personne.

Pour essentielles qu’elles soient, ces informations qui se veulent « objectives » ne suffisent
pas toujours a coordonner I'action entre le domicile et I’établissement. Elles informent sur
I’état de la personne, mais pas sur les faits et gestes qui ont pu conduire a cet état, ni sur les
modalités concretes de |’assistance. Ainsi, dans le cas, de Louise, le cahier de liaison indique
qgue « Louise n’a pas souhaité manger ». Mais sa meére, Claire, ne se satisfait pas de ce
constat ce qui 'amene a expliquer, sur une feuille a part, comment il faut pratiquement
donner a manger a sa fille, geste apres geste.

Certains jours, c’est difficile de lui donner a manger. Donc, j’ai dii réexpliquer dans le
cahier de liaison — mais la je pense que jai pris une feuille a c6té — comment je m’y
prenais ; j'ai réexpliqué qu’il fallait faire attention, que par moments, elle avait des
apnées et qu’il fallait bien écouter sa respiration, [...] ; j’ai réexpliqué que le verre, il
fallait le mettre vraiment a sa bouche, et puis le garder droit, etc. (Claire, meére de
Louise, polyhandicapée, 35 ans, récit 1, réécrit par N. Pasco et M. Winance).

La coordination a en une triple fonction. Premiérement, elle permet une certaine
harmonisation et cohérence des pratiques d’accompagnement entre le domicile et
I’établissement. Certes, certains gestes doivent parfois rester identiques entre le domicile et
I’établissement. Quel que soit I’endroit, le verre de Louise doit rester droit. Mais la
coordination n’est pas seulement fonctionnelle. Deuxiemement, elle doit aussi permettre
des adaptations qui tiennent compte a la fois, des contextes différents, des besoins et,
mieux encore, des réactions de la personne handicapée. La coordination consiste alors a
normaliser des pratiques qui peuvent s’avérer différentes selon les endroits. On pouvait
croire, par exemple, que les habitudes alimentaires de Louise étaient immuables. Mais non,
Louise semble s’adapter aux changements. La coordination consiste alors a entériner
I’existence de pratiques différentes.

Elle adore le thé. Souvent, avant, quand elle rentrait le soir, je lui donnais un chocolat
chaud. Isa [I'auxiliaire de vie] ne le fait pas, elle lui donne un verre d’eau. Depuis peu a
la MAS, ils lui donnent du café le matin. Cela ne me serait jamais venu a 'esprit de
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donner du café a Louise, [...]. C'est amusant les habitudes que I'on a. (Claire, mére de
Louise, polyhandicapée, 35 ans, récit 1, réécrit par N. Pasco et M. Winance)

Cela dit, la coordination ne s’effectue pas toujours sans difficultés, justement parce que les
fonctionnements, les normes et regles sociales ne sont pas les mémes en famille et en
établissement. Claire est agacée par la facon dont les éducatrices accompagnent sa fille
Louise aux toilettes. Pour Claire, I'enjeu est ici « d’éduquer la vessie de sa fille » ce qui est
négligé dans I’établissement.

Cela m’a énervée, elles ont écrit : « N’'a pas été posée sur les toilettes du fait de
I'activité exceptionnelle Octobre rose ». Mais a midi ? Et elles [les éducatrices], elles ne
vont pas faire pipi ? [...] Louise a aussi des heures. Je le leur avais fait la remarque et,
depuis, ils la posent sur les toilettes a 11h30 et a 15h30 ou a 14h30. Je la mets moi
aussi de maniére réguliere. On éduque sa vessie. (Claire, mére de Louise,
polyhandicapée, 35 ans, récit 1, réécrit par N. Pasco et M. Winance)

« Eduquer la vessie de Louise », on le devine dans cet exemple, parait difficile a concilier avec
les contraintes organisationnelles de I’établissement, notamment lorsque celui-ci prévoit
une activité spéciale. Pourtant, pour « éduquer la vessie de Louise », la coordination est
essentielle. Une troisieme fonction de la coordination est de s’accorder sur des objectifs
communs, la maniére de les atteindre et de suivre leur progression.

La boite a message : un médiateur de participation

Le cahier de liaison, les échanges informels peuvent permettre, non sans tensions comme
nous venons de le voir, d’assurer une certaine continuité dans les pratiques
d’accompagnement. L’enjeu de la coordination est également d’assurer la « continuité
existentielle » de la personne. Si les personnes polyhandicapées peuvent s’exprimer, au
présent, via des manifestations (comme nous I'avons vu dans la section 3.2.1.) il leur est
beaucoup plus difficile, voire souvent impossible, de raconter leur journée. Le cahier de
liaison n’est pas prévu pour cela. D’autres outils sont mis en place pour cela, comme
I’explique Magali, la mére de Mathéo (11 ans) :

Avant, on avait juste un petit cahier ou il était noté : « Il nous manque des couches, il
nous manque... ». [...] J’ai contacté un ergothérapeute qui travaille sur de nouvelles
idées technologiques [...] Il m’a trouvé un truc sympa, c¢a s’appelle la « boite a
messages ». On I'a introduit il y a quatre mois. [...] Le soir, aprés sa journée,
I’éducateur du groupe enregistre un message. Mathéo appuie sur le contacteur et ¢a
enregistre. L'éducateur dit : « Aujourd’hui avec Mathéo on a fait ca, on a fait des
smoothies, on a fait de la kiné... On a fait ca... ». lls vont raconter sa journée.
Maintenant, quand je rentre de I'école, je dis : « Alors Mathéo, on va regarder. On va
écouter. [...] ». Je prends sa main et je le fais appuyer parce que lui ne sait pas. lls me
disent qu’il commence a avoir un mouvement de poignet et que ce n’est plus du
hasard. C'était bien de mettre ¢a en place. Je lui dis : « Allez ». Il appuie et la voix de
son éducatrice raconte. Il rit. Il est content. [...] En fin de compte, il aime ¢a et moi je
trouve ¢a bien. (Magali, mere de Mathéo, polyhandicapé, 11 ans, récit 1, réécrit par N.
Pasco et M. Winance)

Cette boite a messages fait participer Mathéo. Les informations échangées portent non plus
sur ses besoins essentiels, mais sur ce qu’il a fait durant la journée, sur ses activités. Cette
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boite permet a Mathéo et a sa mére de partager un moment d’échange sur sa journée, lors
duquel des émotions surgissent. Mathéo « rit, il est content » d’entendre son éducatrice
alors qu’il est chez lui. Il en est de méme de sa mere et des professionnels. S'il reste une
incertitude sur ce que comprend Mathéo, ce dispositif ouvre la possibilité qu’il prenne part a
un échange, il lui donne la parole, et ainsi, une certaine autonomie existentielle. Ajouté au
cahier de liaison, cet outil participe de la médiation des relations entre les professionnels, les
parents d’une part et la personne polyhandicapée d’autre part.

3.1.4.3. Une ressource pour I'autonomisation et I'équilibre familial

La coordination est importante pour accompagner I'autonomie de la personne
polyhandicapée dans les différents lieux qu’elle traverse. Méme si les parents critiquent tant
le fonctionnement que l'insuffisance de |'offre, les établissements médico-sociaux sont, pour
eux, une ressource nécessaire pour leur quotidien. En fonction des configurations
institutionnelles mises en place, les établissements et services peuvent contribuer a soutenir
d’une part I'autonomisation de la personne, d’autre part I’équilibre familial.

La délégation de I’éducatif

Les institutions médico-sociales sont une ressource dans la mesure ou elles relaient les
familles dans leur fonction éducative. La coordination consiste alors a définir des réles
distincts. Ainsi, les parents attribuent aux services et établissements un role éducatif
spécifique, qui se distingue de leur propre mission éducative. Sandrine, préoccupée par
ailleurs de I'’éducation de sa fille, délegue quand méme entiérement cette mission a
I’établissement :

Le Makaton, les icdnes, cela ne I'intéresse pas. A I'école, elle le fait, elle joue le jeu.
Mais a la maison, ce n’est méme pas la peine d’essayer, elle s’en fiche complétement.
[...] ATIME, ils sont trés professionnels. Ils font tout ce que je n’ai pas le courage de
faire. (Sandrine, mére de Maud, plurihandicapée, 17 ans, récit 1, réécrit par B. Bonniau
et M. Winance)

Dans certains domaines, la coordination entre les familles et I’établissement est centrale
pour espérer quelque progres que ce soit. Tel est le cas par exemple de la commande
oculaire qui nécessite des apprentissages non seulement du c6té de la personne
polyhandicapé mais aussi de celui de I’entourage familial ou professionnel. Plusieurs parents
nous indiquent avoir di renoncer a cette technique, pourtant prometteuse, faute de
continuité dans les apprentissages. La continuité éducative peut s’avérer aussi essentielle
pour des gestes plus simples. Ainsi la mere de Juliette (Pluri-handicapée, 27 ans) regrette-t-
elle une certaine discontinuité dans les pratiques éducatives concernant la manipulation de
la télécommande pourtant nécessaire pour choisir son programme télé.

Quand elle est arrivée en foyer, en internat, bien s(r elle a eu la télé pour s’occuper un
peu le soir, mais personne n’a pris le temps de lui expliquer comment fonctionnait la
télécommande, ce n’est pas si évident que ca. (Pascale, mere de Juliette,
plurihandicapée, 27 ans, atelier de réflexion)

Les parents sont, plus radicalement, souvent amenés a constater et a critiquer I'absence de
proposition éducative par les établissements et services, pour les personnes

174



S%IReSP

Institut pour la Recherche
en Santé Publique

polyhandicapées. Ainsi Magali, qui nous décrit 'emploi du temps de son fils, Mathéo,
conclut :

En fait, il ne se passe pas grand-chose... En institution, c’est ce qu’on appelle de
I'occupationnel. [...] Et, si je prends les 9 plannings du groupe de Mathéo, ce n’est que
du rituel d’apaisement, donc c’est sar qu’ils ne vont pas évoluer. [...] On nous dit :

« Nous manqguons de moyens », ce qui est vrai, et quand nous essayons d’appeler les
politiques : « Ah oui, mais c’est aux établissements de faire ». Les enfants n’ont pas les
mémes droits. Ca me rend malade. L’injustice me rend malade. (Magali, mére de
Mathéo, polyhandicapé, 11 ans, récit 2, réécrit par N. Pasco et M. Winance)

Socialisation, stimulation, émancipation

Les établissements sont aussi une ressource pour la personne polyhandicapée dont ils
assurent — sous certaines conditions — la socialisation. Ils lui permettent de connaitre un
autre environnement que celui de la famille, sans la famille. Ainsi, les parents d’Iris
(polyhandicapée, 26 ans) insistent sur la dimension socialisatrice de 'institution.

Quand elle est allée dans le centre, les éducateurs ont mis I'accent sur une notion de
socialisation, d’étre avec les autres. Nous, on sentait bien que c’était important parce
gue c’était la valeur ajoutée de ce type d’institution [...] Cela fait qu’lris s’est beaucoup
plus ouverte. (Francois, pére d’Iris, polyhandicapée, 26 ans, récit 3, réécrit par C.
Desjeux et L. Velpry)

Certains parents envisagent I'établissement comme support d’émancipation. Un tel objectif
est par exemple clairement affirmé par Sandrine qui considere que sa fille Maud aura tout a
gagner a s’éloigner du giron familial pour mener sa vie a elle. Maud doit prochainement
rentrer dans une MAS, ce qui, selon Sandrine, devrait lui permettre de réduire sa
dépendance a ses parents.

A partir de ce moment-13, elle ne sera plus chez nous [...] Maud vivra sa vie de Maud,
loin de papa et maman. (Sandrine, mére de Maud, plurihandicapée, 17 ans, récit 1,
réécrit par B. Bonniau et M. Winance)

En complément, les parents peuvent chercher d’autres moyens pour favoriser I'adaptation
de leur enfant au milieu institutionnel. Le téléphone est un moyen aujourd’hui devenu tres
classique, mais qui peut étre tres nettement amélioré grace a des applications comme
Whattsapp.

Et c’est 13, [au moment du Covid] que moi, j’ai instauré le Whattsapp avec Matthieu...
Ce Whattsapp j'y tiens. Si je n’ai pas mon Whattsapp le vendredi, je leur fais une crise.
L'appel Whattsapp est un contact en visio qui nous permet de voir I’état physique et
psychique de Matthieu. Le mercredi je téléphone, parce qu’en général, ils ont un
médecin qui passe le mardi. (Irina, mére de Matthieu, polyhandicapé, 35 ans, récit 1,
réécrit par L. Arbassette et M. Winance)

Irina tient a de tels échanges avec son fils, notamment pour vérifier son « état physique et
psychique » et confirmer ou infirmer les appréciations des professionnels, avec qui elle
échange par ailleurs par téléphone. A distance, un seul de ces échanges, sans 'autre, ne
suffit pas pour comprendre les tenants et les aboutissants de la situation. Les technologies
comme Whattsapp ou les tablettes permettent aux parents de garder un lien direct avec leur
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enfant lorsque celui-ci est dans |'établissement, ce qui peut étre de nature a le rassurer et,
peut-étre de lui permettre, grace a I'appui parental, d’acquérir un peu plus d’autonomie.

Cela dit, cette technique n’est pas toujours accessible a la personne handicapée pour toutes
sortes de raisons. De surcroit, si la tablette peut contribuer a maintenir le lien familial, elle
peut aussi empécher d’une certaine maniere I’émancipation, le lien numérique familial
pouvant étre préféré a I’échange avec les professionnels. C'est ce qu’explique Pascale a
propos de sa fille Juliette (plurihandicapée, 27 ans). Bien qu’utilisant principalement des
onomatopées et son regard, Juliette « peut presque avoir une conversation [avec ses
parents] sans aucun probleme » :

[Au foyer], Juliette [...] peut utiliser une tablette. Elle peut m’appeler sur Messenger, et
elle peut communiquer avec sa maman. Le probléme c’est que (...) elle a tendance a
appeler Maman plutot qu’un professionnel pour demander de I'aide. (Pascale, meére de
Juliette, plurihandicapée, 27 ans, atelier de réflexion)

Mais un tel apprentissage ne saurait reposer sur les seules épaules de Juliette. Encore faut-il
gue I'entourage, parents comme professionnels, s’engagent dans un apprentissage collectif
comme le suggere Pascale.

J'ai proposé au foyer de faire des ateliers de communication, (...) mais pour le moment
je n’ai pas trouvé de solutions pour le foyer et ca m’embéte un peu parce qu’ily a
beaucoup de personnes qui interviennent. (Pascale, mere de Juliette, plurihandicapée,
27 ans, atelier de réflexion)

Cela dit, méme si la tablette contribue a maintenir - malgré la distance - la dépendance de
Juliette a I’égard de sa meére, I’'horizon de I"'autonomie n’est pas abandonné. Pascale prend
aussi appui sur la tablette pour appuyer I'émancipation de sa fille dans un autre domaine.
Comme d’autres parents, elle veille a personnaliser au mieux la chambre de sa fille et a lui
permettre, grace a I'assistance de la visio, de gérer par elle-méme son linge.

On a aussi acheté des meubles pour le studio (...). Pour qu’elle soit le plus autonome
possible. [...] Elle a le plaisir, une fois par semaine d’aller chercher sa caisse a la lingerie
[...] et de ranger elle-méme son linge dans les tiroirs, avec une photo de I'endroit ou
elle doit mettre son linge. (...) Et toute cette rééducation a été faite par Maman, en
visio, avec elle. (Pascale, mére de Juliette, plurihandicapée, 27 ans, atelier de réflexion)

L’équilibre familial

Les établissements ont aussi des incidences importantes sur la vie familiale et son équilibre.
La présence de la personne polyhandicapée dans un établissement libére en fait les parents
qui peuvent se consacrer a d’autres activités. En outre, avec I'avancée en age —de la
personne polyhandicapée et des autres membres de la famille —, ou 'avénement de
problemes de santé pour I'un ou l'autre parent, I'appui de I'établissement peut devenir
incontournable. Irina par exemple explique le changement de statut de son fils Matthieu
dans I'établissement par I'aggravation des problémes de santé de son mari. Leur fils a d{i

« brutalement » passer de I'externat a I'internat.

Matthieu devenait une charge quotidienne de plus en plus lourde a tout point de vue
et mon mari commencait a avoir des soucis de santé [...]. Brutalement Matthieu est
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passé du statut d’externe a celui d’interne exclusif. (Irina, mere de Matthieu,
polyhandicapé, 35 ans, récit 1, réécrit par L. Arbassette et M. Winance)

L’émancipation et le bien-étre de la personne polyhandicapée dans I’établissement sont
aussi un enjeu important pour le reste de la famille, la fratrie notamment lorsqu’il y en a
une. Plusieurs parents sont inquiets, parfois trés inquiets, de leur future disparition. lls
n’envisagent pas que la charge de leur frere ou sceur polyhandicapée leur soit dévolue.

Oui, on vieillit etc. Mais on ne peut pas laisser la charge de notre fils a ses fréres et
sceurs, sachant qu’ils ont leur vie et ils ne sont pas forcément ici. (Irina, mére de
Matthieu, polyhandicapé, 35 ans, récit 1, réécrit par L. Arbassette et M. Winance)

Si le recours a I’établissement peut sembler incontournable, il ne signifie aucunement que
les familles se déchargent de leurs responsabilités ni que la personne polyhandicapée
accepte toujours sans probléme de vivre en établissement. La présence de la personne
handicapée en établissement n’est pas simple pour de nombreuses raisons, mais surtout,
parce que le mode de vie familial peut s’avérer éloigné de celui qui prévaut dans
I’établissement.

Serge et Martine, recoivent régulierement leur fille Aurore (plurihandicapée, 33 ans)
pendant le week-end. « Nous lui dédions tout notre temps du week-end » souligne Martine.
Pendant ces deux jours, ils se consacrent totalement a leur fille. Celle-ci semble
particulierement apprécier une telle attention. « Nous essayons, dans la limite de nos
possibilités, de répondre a ses attentes, mais dans ce cas-la, c’est quasiment du non-stop »
nous écrit Martine dans un mail. Le temps a domicile tranche en effet avec celui de
I’établissement comme I'explique Martine :

Quand nous arrivons le vendredi [a la MAS] Aurore et la personne qui partage sa
chambre sont devant la télé. Bien souvent, elles sont laissées devant. Cela ne nous
satisfait pas [...] ce n’est pas un choix de sa part. Quand elle est a la maison, le moment
de la télé n’est pas celui qu’elle préfere. Elle aime plutét les moments ou nous nous
occupons vraiment d’elle, ceux ou elle fait des choses. (Serge et Martine, parents
d’Aurore, plurihandicapée, 33 ans, récit 1, réécrit par C. Desjeux et N. Pasco).

A la fin du week-end, Aurore comprend qu’elle va retourner dans la MAS. Ce moment, le
temps d’un soir, d’'une nuit, est une véritable épreuve pour tous.

Le vendredi soir, au début du week-end, tout va bien. (...) . Dés le dimanche aprés-midi,
elle commence a savoir que c’est la fin du week-end [...] Aurore pleure une demi-
heure [...] C'est un moment difficile a vivre pour tout le monde... (Serge et Martine,
parents d’Aurore, plurihandicapée, 33 ans, récit 1, réécrit par C. Desjeux et N. Pasco).

Néanmoins, les parents d’Aurore insistent sur le fait qu’il leur serait impossible de s’occuper
d’Aurore de maniére aussi intense en permanence. D’une part, ils ressortent de ces deux
jours, exténués. D’autre part, s’ils peuvent consacrer leur week-end a réaliser des activités
suscitant I'intérét de leur fille, c’est parce que certains gestes essentiels comme les soins
d’hygiéne, sont effectués a la MAS, et que le temps du week-end, une simple « toilette de
chat » est acceptable. L’établissement, en assurant certains besoins, permet ainsi d’alléger
I’'accompagnement réalisé par les parents durant le weekend.
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Ainsi, les établissements et les services sont une ressource pouvant soutenir tant
I’autonomisation de la personne polyhandicapée que I'équilibre familial. Néanmoins, cela
varie fortement en fonction des configurations institutionnelles mises en place par les
parents. Souvent, les familles sont obligées de faire des compromis entre « autonomisation
de la personne » et « équilibre familial », comme Sandrine qui nous raconte que son fils,
Raphael (polyhandicapé, 14 ans) passe une nuit en internat par semaine pour soulager le
reste de la famille.

Enfin, la présence de la personne polyhandicapée en établissement ne signifie pas pour ses
parents et sa famille, la fin de la dépendance qui les unit. Les parents, selon les cas, les freres
et soeurs, continuent a exercer une présence a distance auprés de la personne
polyhandicapée, ou une présence lors de ses retours au domicile.

Conclusion

Les personnes polyhandicapées ont besoin, pour vivre, d’un accompagnement permanent et
spécifique. Cet accompagnement nécessite une mobilisation de tous les instants et structure
a des degrés divers le quotidien familial. 1l induit des bifurcations de toute nature,
résidentielles, professionnelles, et conduit aussi a toute une série de renoncements, comme
notamment, pour les femmes en général, le renoncement professionnel. Le polyhandicap
affecte la personne concernée elle-méme, mais « handicape » a des degrés divers le ou les
aidants et limite leur autonomie ainsi que leur participation sociale.

Si I'on prend en compte la personne polyhandicapée, non pas comme un isolat (un individu
isolé), mais au contraire, dans tous ses attachements — aussi bien pratiques qu’affectifs - on
peut examiner a nouveau frais le role des services et établissements. Ceux-ci peuvent
favoriser — sous certaines conditions - la socialisation, I’éducation voire I’émancipation et
I'acces aux droits de la personne handicapée, ils peuvent aussi améliorer la participation
sociale des aidants : celle du ou des parents, celle de la fratrie lorsque celle-ci existe.
Néanmoins, cette possibilité dépend des configurations institutionnelles mises en place pour
assurer 'accompagnement des personnes polyhandicapées. Ces configurations sont plus ou
moins restrictives ou soutenantes. Elles ouvrent des possibilités différentes, en termes
d’activités et de capacités, tant aux personnes handicapées, qu’a leurs proches. Ces
configurations ne sont pas donc équivalentes, mais leur diversité méme est importante pour
soutenir des formes d’autonomisation et d’autonomies différentes tant pour la personne
gue pour les membres de sa famille.

En outre, prendre en compte ces configurations institutionnelles du soin, qui implique tant la
famille que des services et établissements, permet de ne pas aborder la question de la
dépendance sous un angle binaire, selon lequel a I'opposé de I'établissement qui empéche la
participation sociale, le « logement indépendant » serait le lieu de I'inscription de la
personne handicapée dans le monde commun. Pour les personnes polyhandicapées,
I'insertion dans le monde commun suppose la mise en place de configurations qui engage
une pluralité d’acteurs, dont les services et des établissements. La possibilité pour elles,
d’une autonomisation, s’ancre dans de tels collectifs. Reste a savoir dans quelle mesure ces
établissements et services peuvent étre transformés et tendre vers ce qui pourrait étre, pour
ces personnes, un « logement indépendant ».
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3.1.5. Un ordinaire polyordinaire

Rédigé par Myriam Winance

La notion d’ordinaire renvoie a différentes significations. Au début de la démarche de
recherche, cette polysémie a été discutée (voir section 2.3.1.). Suite a ces discussions, nous
avions décidé de ne pas d’emblée aborder, dans les entretiens, la notion méme d’ordinaire.
Nous avons au contraire évité d’utiliser ce terme en entretien. C'est donc spontanément que
certains parents I'ont utilisé. De maniére plus générale, dans leurs récits, les parents
mentionnent les différentes connotations du terme, évoquées en réunion. La notion
d’ordinaire —contrairement par exemple a celle de norme qui lui est connexe>'— apparait
ainsi comme une notion que chacun s’approprie pour valoriser I'une ou l'autre de ses
significations, et ainsi donner un sens a son expérience ou a certaines dimensions de son
expérience. Dans cette section, nous voudrions revenir, a partir des récits que nous avons
produits, sur cette question de I'ordinaire : sur le sens que cette notion peut avoir pour les
parents. Nous explorerons a la fois I'usage que les parents font du terme et la mention, par
les parents, d’un des sens de I'ordinaire. A nouveau, nous proposons ici des premiéres pistes
d’analyse, qui seront a approfondir et a développer. Certains points ont fait I'objet de
commentaires, de la part de participants ou de chercheurs, mais ces commentaires n’ont pu
étre intégrés a ce stade de la réflexion, ils le seront dans des productions ultérieures. Par
ailleurs, certains éléments ont déja été abordés auparavant et seront repris ici, plus
rapidement, sous I'angle de I'ordinaire.

Vivre dans le monde commun, partager des manieres de faire

Dans le champ du handicap, le terme « ordinaire » a été utilisé, depuis longtemps, pour
désigner le « milieu ordinaire » par opposition au « milieu spécialisé ». Cet usage marque des
espaces différents et ségrégés, et situe les espaces spécialisés —souvent les établissements
médico-sociaux— comme étant des espaces qui seraient hors du monde commun, hors de
I'ordinaire®2. Mais cet usage renvoie également a la volonté d’inclusion, ou, plus largement,
de partage d’espaces communs, et non d’espaces différenciés, ségrégés, en fonction du
statut des personnes : handicapées versus valides. Partager des espaces, mais également des
moments, des pratiques, des rythmes communs est I'un des sens de 'ordinaire que I'on
retrouve dans les récits :

Longtemps, jai dit a Chloé : « Tu vas a I’école ». Le personnel de son IME me

reprenait : « Madame, il ne faut pas que vous lui disiez qu’elle va a I’école, mais qu’elle
va a I'IME. » Je pense qu’ils ne comprenaient pas que, culturellement, c’est important
pour un parent de dire que son enfant va a I'école, de la méme maniére que son
enfant va au conservatoire®3, qu’il fait ces activités ordinaires de tout enfant dans la

51 Dans ce rapport, nous ne traitons pas directement de la question de la normalisation et des normes.
L'articulation « ordinaire » - « norme » sera |'une des pistes que nous explorerons dans les productions
ultérieures.

52 Ce qui pourrait, par ailleurs, étre critiqué.

53 Chloé est intégrée a une classe de formation musicale et de chant, au conservatoire de son quartier.
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société. [...] Cela fait chaud au cceur que les autres enfants cotoient le votre, que des
jeunes filles avec des bouilles ordinaires lui disent bonjour dans la rue. Ce sont de
toutes petites choses, mais cette dimension d’inclusion sociale me parait importante.
(Christine, mére de Chloé, plurihandicapée, 21 ans, et de Raphaél, polyhandicapé, 15
ans, récit 2, réécrit par N. Pasco et M. Winance)

Je dépose Maya au cirque avec Diego, et du coup il y a quelqu’un qui s’occupe de Maya
pour faire partie du groupe. Il s’agit d’une activité de cirque qui n’est pas spécialisée
dans le handicap et qui a accepté d’intégrer Maya. [...] Vraiment, Maya est intégrée.
[Son intégration] a duré 30 secondes : « Ah, c’est qui ? » Puis apres : « Ah oui,y a

Maya ». Des fois on s’en fait une montagne, puis les enfants sont contents. Il y a Maya,
ils lui apportent la balle, ils lui apportent le foulard. (Laétitia, mére de Maya,
polyhandicapée, 9 ans, récit 1, réécrit par B. Deries et P. Vidal-Naquet)

Il s’agit non seulement de partager des espaces communs (ou partagés) non-spécialisés
extérieurs a la famille, mais aussi des moments en famille, avec d’autres :

De maniére générale, en grandissant encore plus, Raphaél aime étre associé a tous les
moments de la vie. Quand nous avons des amis a la maison, souvent, nous I’'entendons
qui appelle dans sa chambre pour dire qu’il n’a pas envie de dormir, qu’il a envie d’étre
avec nous. Pendant les vacances, récemment, il est arrivé que j’aille le relever pour
gu’il passe un bout de la soirée avec nous, parce qu’il était tout seul dans son lit. Il
s’ennuyait et il entendait qu’il y avait du monde, de I’agitation. Il avait envie d’étre
avec nous. (Christine, mere de Chloé, plurihandicapée, 21 ans, et de Raphaél,
polyhandicapé, 15 ans, récit 1, réécrit par N. Pasco et M. Winance)

Ou encore des pratiques communes :

Léa ne veut pas entendre parler des couches. [...] Léa a la volonté de rester ainsi, c’est
comme ¢a que je le comprends. Elle sait bien que I'ordre normal des choses, c’est
d’aller sur les toilettes et je sais qu’elle aime bien faire les mémes choses que les gens
dits « ordinaires ». Par exemple, avant, elle était a I'arriére de la voiture dans un siege
adapté. Quand I'ergo m’a dit : « Vous pouvez l'installer sans le siége », je I'ai installée
normalement, comme nous, avec juste la ceinture de sécurité, parce qu’elle peut
garder la position. Léa était trés heureuse. Je le voyais. Elle avait un petit air qui
montrait qu’elle était contente d’étre comme les autres. C'est un petit air particulier
gue je reconnais dans ce genre de situations. Pour les toilettes, je pense que c’est la
méme chose. (Stéphanie, mére de Léa, polyhandicapée, 16 ans, récit 1, réécrit par N.
Pasco et M. Winance)

Les familles dont I'un des membres est polyhandicapé partagent des espaces, des pratiques,
des rythmes (par exemple les repas, voir exemple de Mélanie, cité page 96), qui sont
communs ou similaires a ceux de toute famille. Ce partage permet une inscription dans le
monde commun. |l permet une normalisation via un partage de la norme, qui fait place a la
différence en tant que telle, de la personne et de sa famille (Winance, 2019).

Ce partage, cependant, semble plus facile lorsque les enfants sont petits. Plusieurs parents
nous ont indiqué gqu’au fils du temps, la personne polyhandicapée grandissant, le décalage
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entre leur enfant et ceux des autres d’une part, entre leur vie et celle des autres d’autre
part, se creuse et se marque :

Sinon, la question du décalage, c’est tout a fait ca. Quand elle a été accueillie dans ces
structures un peu ouvertes, que ce soit I'école de musique, la halte-garderie, ou la
petite école du village, autant on ne percevait pas ce petit décalage quand elle était
toute petite, autant quand elle a grandi et que son handicap a creusé un écart un peu
plus important avec les personnes de son age, les difficultés liées a I'organisation de
ces structures faisaient que les projets d’insertion devenaient beaucoup plus
compliqués. [...] A chaque fois Iris était accompagnée d’éducateurs, je veux dire le
travail du Sessad, c’était aussi de travailler en milieu ouvert avec la présence d’un
éducateur. L'institutrice, les personnes de la halte-garderie ou la professeur de
musique ne se retrouvaient jamais seules avec Iris. Mais I'intérét du milieu ouvert
perdait son sens puisqu’il n’y avait plus trop de relations entre Iris, son éducateur et
I’endroit ou elle était. Quand elle était petite, les choses étaient beaucoup plus fluides.
(Francois, pere d’Iris, polyhandicapée, 26 ans, récit 3, réécrit par C. Desjeux et L.
Velpry).

Lorsque les enfants sont petits, méme si I’enfant polyhandicapé demande plus de soin et
d’aide qu’un enfant valide, I’écart entre les enfants, tant en termes d’apparence que de
capacités/incapacités peut ne pas étre trés important : tous les petits sont en poussette,
I’acces au langage est plus ou moins rapide chez chaque enfant, I'apparence physique est
aussi souvent plus proche, etc. Cet écart est plus facile a gérer en pratique et dans les
pratiques, via une adaptation qui peut étre minimale et discréte. Lorsque la personne
polyhandicapée grandit, I’écart entre ses capacités et celles des personnes valides
s’accentue, et suppose une adaptation plus conséquente des pratiques, qui devient difficile a
intégrer dans et par les espaces communs (tels qu’ils sont actuellement congus). En outre,
cet écart devient plus visible et peut concrétiser une différence : la personne polyhandicapée
est en fauteuil (parfois avec un appareillage), elle n’a pas accés au langage verbal, son
physique est souvent plus marqué. Le regard des autres peut alors venir rappeler cette
différence et devenir difficile a supporter pour les familles, les conduisant a choisir des
espaces séparés ou privés. Claire, par exemple, nous explique que si, lorsque ses enfants
étaient petits, ils passaient leurs vacances en camping ou dans des villages vacances, elle
préfere, depuis quelques années, louer une villa, qui la préserve du regard des autres :

Quand Louise était plus petite et que j’ étais mariée, nous partions en vacances
normales avec les enfants. Ensuite, quand j'étais toute seule avec ma fille, j’allais
toujours chez mon frére qui avait une maison avec une piscine. [...] Depuis que j’'ai un
compagnon, nous partons toujours 15 jours avec Louise. [...] [Je loue une maison avec
piscine]. La tranquillité est aussi un critére. Avant, je partais a Pierre et Vacances avec
mes enfants. C'était bien, parce qu’il y avait de I'animation pour eux. Cependant, avec
Louise, les gens vous regardent trop, donc c’est terminé. [...] Quand nous avons une
piscine, je ne mets pas de maillot de bain étanche ou de protection a Louise. Elle porte
un maillot de bain classique et elle utilise le pot. Nous lui faisons faire pipi avant et
apres le bain. Nous y arrivons comme ¢a, mais je ne sais pas si les gens
comprendraient. C’'est pour cette raison que, maintenant, nous sommes en location
seuls, loin des regards. (Claire, mére de Louise, 35 ans, polyhandicapée, récit 2, réécrit
par N. Pasco et M. Winance).
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Les regards des autres et le manque d’accessibilité sont deux éléments qui conduisent les
parents a éviter les espaces communs et a préférer des espaces sinon séparés, parfois
réservés. Christine pointe, elle, un autre effet de ce décalage qui se crée lorsque les enfants
grandissent, qui est la difficulté, alors de partager des expériences communes avec ses
proches :

Je m’apercois vraiment au fil du temps et de plus en plus, combien le vécu des parents
est extrémement différent, et ca se creuse avec nos enfants qui grandissent. Quand on
est tous parents de jeunes enfants [elle parle ici de ses fréres et sceurs qui ont des
enfants], finalement, on vit des expériences sans doute beaucoup plus comparables
que celles qu’on vit maintenant. Nos vies changent, de toute facon, nous on vieillit et
on évolue mais surtout sur le plan de ce gu’on vit avec nos enfants. (Christine, meére de
Raphaél, polyhandicapé, 15 ans, et de Chloé, plurihandicapée, 21 ans, récit 3, réécrit
par Luna Arbassette et Myriam Winance)

Lorsque les enfants grandissent, les parents des enfants polyhandicapés et ceux des enfants
valides ne partagent plus les mémes expériences. Leur expérience ordinaire « d’étre

parent » diverge ; pour les parents de personnes polyhandicapés, c’est une autre expérience
ordinaire qui se dessine. Chercher une MAS pour son enfant est en effet une expérience trés
différente de celle qui consiste a I'accompagner dans ses choix d’orientation. D’ou la
difficulté que pointe Christine, relative a I'impossibilité qui peut alors surgir, d’échanger et
de discuter, entre parents proches, de leurs expériences avec leurs enfants. Cette difficulté a
échanger peut dés lors, paradoxalement conduire a « camoufler » cette différence et a faire
paraitre leur vie comme « ordinaire ».

Ordonner le flux des activités courantes, stabiliser un ordre

La notion d’ordinaire renvoie également, nous I'avions noté au début du projet, a I'idée de
routine, de répétition d’'un ensemble d’activités, qui constituent un ordre familial quotidien.
En ce sens, I'ordinaire est toujours singulier, I'ordinaire, c’est « mon ordinaire », c’est
I'ordinaire de « ma famille », c’est la maniére dont tous les jours, via notamment des
routines, je « re-fais » un certain nombre d’activités, qui parce qu’elles sont « re-faites »
deviennent « mon ordinaire », « mon quotidien ». L'ordinaire présente ainsi cette double
caractéristique de sembler « immuable » (« fixé ») et « labile » : il ne dure (ou n’existe) que
via sa reprise chaque jour, reprise qui est, a chaque fois, une réinvention, mais le fait qu’il
revient lui donne cette connotation fixe.

Nous avons, dans la section 3.1.1, mentionné I'importance de ces routines et des rituels dans
le quotidien des familles dont I'un des membres est polyhandicapé. Ces routines qui sont re-
faites tous les jours permettent de stabiliser le quotidien et ainsi de « I'ordinariser » : de le
rendre ordinaire pour ceux qui répétent ainsi, jour aprés jour, ces activités (qui pour d’autres
seraient extraordinaires). Autrement dit, le quotidien devient « mon ordinaire », singulier et
pouvant différer de celui des autres. Nous ne revenons pas ici sur cette dimension. Proches
des routines, il y a les habitudes, ou ce qui est devenu « naturel » a force d’étre répété. La
routine désigne, nous I'avons expliqué, une maniere de procéder, un cours d’action qui a été
stabilisé, mais est néanmoins re-produit et ré-inventé, en situation (dans l'ici et le
maintenant). L’habitude désigne plutot I'incorporation de certains gestes, suite a un
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processus de répétition mais aussi d’apprentissage’*. Au départ, ces gestes, inhabituels
parce que techniques, difficiles, parfois intrusifs, peuvent rendre le quotidien « in-ordinaire
». Leur apprentissage les fait rentrer dans « I'ordinaire » des parents :

C’est comme I'aspiration, ce n’est pas intuitif. Je vous avouerai que... En dix-huit ans...
maintenant tous ces gestes, de désencombrement, de manipulation, de
communication, nous paraissent tout a fait naturels. Pour quelqu’un qui ne connait pas
Clément ou qui... Cette amie-la qui veut bien le prendre, cela ne lui fait pas peur, mais
si les gens ne proposent pas de s’en occuper, c’est parce que c¢a les effraie. Mais je
comprends que... les médicaments, le dosage, la pompe, les soins, les changes, il y a
beaucoup de gens qui sont rebutés par cet aspect-la, méme ma mere, elle n’est pas
super a l'aise. Elle a eu quatre enfants, mais... Par rapport a la gastrostomie, aux soins
en général, elle n’est pas a l'aise. (Laurent, pere de Clément, polyhandicapé, 18 ans,
récit 1, réécrit par B. Bonniau et M. Winance).

A force d’étre répétés, des gestes qui n’étaient pas intuitifs deviennent naturels, cette
naturalisation contribue a la fluidification du quotidien et des activités qui le remplissent.
Ces gestes, en devenant « naturels », deviennent des gestes réflexes qui sont intégrés par les
parents au cours d’action qui compose leurs activités. lls sont faits automatiquement, et
passent de ce fait a I'arriere-plan de ce cours d’action (qui lui, peut supposer, dans son
ensemble, le maintien d’une vigilance qui I’'empéche de devenir un cours d’action
complétement routinisé. Naturalisés, ces gestes deviennent, pour ces familles, ordinaires,
intégrés dans le cours du quotidien, et permettant de rendre ce quotidien « plus » ordinaire
pour eux, mais aussi, sans doute, aux yeux des autres.

Les autres, proches, amis, etc. peuvent ne plus ou ne pas s’apercevoir de tout ce que font les
parents d’une personne polyhandicapée. D’ou le paradoxe que nous notions juste ci-dessus,
et le décalage entre I'expérience des parents d’une personne polyhandicapée, d’avoir une
vie différente, parfois difficile ou compliquée, et le regard que leurs proches leur renvoient
sur cette vie :

Quand j'analyse rétrospectivement notre vie, je me dis qu’on était plus tourné vers
I'action et moins vers ce qu’on ressent, mais avec quand méme une sensibilité parfois
douloureuse sur le manque d’implication des proches. C’est peut-étre la chose qui
rétrospectivement est la plus difficile. De se dire que parfois notamment nos familles
ne se rendent absolument pas compte de la gravité, du poids de ce qu’on vit, des
répercussions que ¢a a sur notre vie et que c’est vraiment extraordinairement loin de
I'ordinaire. Je ne sais méme pas comment ils peuvent imaginer que notre vie soit
ordinaire. [...] Peut-étre aussi parce qu’effectivement on a besoin de temps de détente
et quand on est en famille, on n’a pas forcément besoin de parler que de ¢a, mais on
aimerait bien de temps en temps que par-dela les mots, les gens se rendent compte,
les gens qui nous sont proches je veux dire, les gens qui nous ont vu naitre, se rendent
compte de la dureté de ce qu’on vit. Ce n’est méme pas de la compassion, c’est de la
compréhension. Ca c’est surprenant qu’avec le temps ¢a ne vienne pas.