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Famille, proches aidants
et professionnels

La famille, les proches aidants et les professionnels, concernés par I'accom-
pagnement de la personne polyhandicapée, sont confrontés a des probléma-
tiques qu’il convient de repérer dans leurs similitudes et leurs différences, de
maniére 2 mieux ajuster I'aide publique a leurs propres besoins. Quel impact
le contexte de polyhandicap a-t-il sur la famille ? Quels sont les enjeux et
les difficultés propres aux parents dans 'accompagnement de leur enfant ?
Comment s’adaptent-ils aux différentes étapes de la vie de leur enfant et quels
sont leurs besoins, en termes d’étayage et de moyens ?

Le role de I'aidant, proche aidant ou professionnel intervenant au domicile des
parents, tend a se développer. Nous interrogerons dans ce contexte les enjeux
de son intervention, avant d’aborder de maniére plus large ceux des profession-
nels qui accompagnent la personne polyhandicapée dans son parcours de vie.
Quels sont les enjeux, éthiques et fonctionnels, d'un accompagnement pluriel
qui mobilisent des acteurs (parents, proches aidants, professionnels) dont le
statut, les rdles et les conditions d’interventions different considérablement,
alors méme qu'ils partagent des objectifs communs vis-a-vis de la personne
polyhandicapée ? Quels sont enfin les besoins plus spécifiques des parents et
des professionnels, pour répondre au mieux aux enjeux de ’'accompagnement
de la personne polyhandicapée, tout au long de sa vie ? Et comment instaurer
un partenariat respectueux de I’ensemble des parties ?

Impacts de la situation de polyhandicap sur la famille
(les parents, le couple, la fratrie)

Les parents

Aprés avoir interrogé 'impact du polyhandicap sur les processus de parenta-
lité et identifié les besoins et les difficultés des parents pour faire face a leur
situation, nous nous intéresserons 4 des moments particuliers de I'exercice
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de la parentalité : Pavénement de la puberté de ’adolescent en situation de
polyhandicap et le vieillissement des parents avec I'entrée dans ’age adulte
de son enfant en situation de polyhandicap.

La parentalité affectée dans ses différentes dimensions

La parentalité est un processus qui se construit dans le temps. La définition
avancée par Houzel (2002) comprend trois dimensions dans ce « fait d’étre
parent » : celle de « I'exercice », qui renvoie aux responsabilités des parents
sur un plan juridique ; celle de la « pratique », qui fait référence aux actions
et aux comportements des parents pour éduquer et accompagner les enfants
dans leur développement ; et celle de « ’expérience » d’étre parent, qui ren-
voie a un sentiment subjectif, a2 un vécu avec I'enfant.

Si Pexercice de la parentalité n’est pas remis en question par la situation de
polyhandicap, le parent va devoir toutefois trouver sa place et assumer ses
responsabilités parentales dans une configuration complexe ou la fonction
éducative apparait au second plan derri¢re la fonction thérapeutique, compte
tenu des enjeux vitaux pour I'enfant, et des besoins de soins au long cours
(Scelles, 2006 ; Korff-Sausse, 2007). Les parents sont ainsi contraints d’exer-
cer leur parentalité naissante sous le regard de tiers, experts du polyhandicap,
alors méme que les liens d’attachement entre parents et enfant sont en train
de se constituer (voir chapitre « Petite enfance »).

IIs vont également étre amenés, progressivement, a se charger de taches et
de roles allant bien au-dela de leurs fonctions parentales premieres. Ainsi
de nombreuses études font état d’une surveillance continue, et d’'une aide
parentale qui s’exercent dans toutes les activités du quotidien (Luijkx et coll.,
2017 ; Boursange, 2020) a tous moments de la journée, y compris parfois la
nuit, la privation de sommeil ayant des conséquences néfastes sur la santé des
parents (Geuze et Goossensen, 2023). Prendre soin de son enfant polyhan-
dicapé, assurer son bien-étre et son éducation conduisent les parents a une
vigilance de tous les instants, qu'il leur est trés difficile de déléguer, en parti-
culier a cause des attentes sociales a leur égard et/ou du défaut d’'un étayage
professionnel suffisant. Boursange (2020) montre que ces attentes sont direc-
tement liées a la dimension de I'exercice de la parentalité (Houzel, 2002),
dont découlent 'autorité et les responsabilités parentales (veiller sur ’enfant
et le protéger), mais aussi a la notion de « bons parents ».

Ces mémes études insistent sur la « charge » qui va peser sur leurs actions et
leurs comportements : les conflits de roles, en référence aux nombreux roles
qu'ils vont devoir assumer pour répondre aux besoins médicaux, éducatifs et
sociaux de leurs enfants (Boursange, 2020) ; les préoccupations financiéres,
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liées a la prise en charge médicale de I'enfant ; les soins médicaux, en parti-
culier les médicaments a administrer a 'enfant et la surveillance qui place le
parent (essentiellement la mére) en « alerte constante » (Boursange, 2020 ;
Doyle, 2022) ; la perte de contrdle sur le temps qui, avec les soins, devient
routinier (Doyle, 2022) et enfin la perte d’indépendance des parents, liée
au caractére chronique et invalidant du polyhandicap et a I'impossibilité de
déléguer la responsabilité de 'enfant a une autre personne.

La nécessité de donner des soins médicaux mais aussi celle d’augmenter ses
connaissances sur le polyhandicap, pour accompagner leur enfant, conduisent
les parents 2 « étendre leur fonction parentale » en devenant eux aussi des
« experts » du polyhandicap de leur enfant (Boursange, 2020 ; Toubert-
Duffort et coll., 2020 ; Doyle, 2022). Pour autant, cette expertise, en parti-
culier celle des meéres qui consacrent beaucoup de leur temps a soigner leur
enfant, n’est pas reconnue par les professionnels, ce qui constitue une double

peine (Doyle, 2022).

La « médicalisation de larelation », et les « tracas » (Bouteyre, 2010) auxquels
les parents sont confrontés dans leurs actes du quotidien, vont bouleverser
le systeme relationnel intra-familial, et retentir sur I'équilibre psychique
de chacun des membres de la famille (les parents, mais aussi la fratrie, les
grands-parents, les oncles et tantes, etc.). Le climat familial comme les condi-
tions matérielles d’existence de la famille vont s’en trouver bouleversés (par
exemple un parent, la plupart du temps la mere, cesse sa vie professionnelle, la
famille déménage pour se rapprocher d’un centre spécialisé...) (Ruby, 2018 ;
Boursange, 2020). On ne peut nier leurs effets sur les processus de parentalité
(Korff-Sausse, 2007 ; Qian et coll., 2015).

Lexpérience subjective du parent est également affectée, en particulier par
I'imaginaire social, comme Geuze et Goossensen (2023) le montrent dans
leur étude menée aux Pays-Bas, aupres de 25 parents d’enfants polyhandica-
pés. Cette étude qualitative vise a identifier et analyser les métaphores que ces
personnes utilisent pour parler de leur vécu parental. Les auteurs identifient
six catégories de métaphores : la premiere série d’images renvoie a un vécu
de rupture, avec la sensation de « stagner ». La deuxiéme série décrit la fonc-
tion parentale comme « une navigation dans un labyrinthe », en référence
au parcours des parents pour trouver les ressources, et les soins adaptés. La
troisiéme série évoque la guerre (« le combat », « la bataille », « les barri-
cades », etc.). Une autre série de métaphores renvoie a la dimension adap-
tative et transformationnelle : les parents parlent de leur apprentissage d'un
nouveau « jargon », de l'appropriation d’'un « langage médical » pour faire
face a leurs responsabilités nouvelles. Ils décrivent ainsi une lente « profes-
sionnalisation » avec « I’acquisition d’une expertise » concernant I’état de
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santé de leur propre enfant. Une cinquiéme série, que I'image de « la médaille
a deux faces » condense, illustre les contradictions que les parents éprouvent
(par exemple « je ne veux pas la perdre mais j’espere qu’elle ne me survivra
pas »). Une sixiéme série d’images enfin renvoie a I'idée de vivre dans un
« monde parallele », avec le sentiment de ne pas étre compris par les autres,
et finalement d’étre marginalisés.

Cette étude rejoint le témoignage de Ruby (2018) qui parle de « parendica-
pés » pour illustrer les nombreux défis auxquels les parents sont confrontés.
Le polyhandicap produirait, sur le plan subjectif, I'effet d'un tremblement de
terre entrainant de nombreuses réactions en chaine.

® larencontre avec I’enfant et avec le polyhandicap : une nécessaire
articulation entre « préoccupation soignante primaire »
et « préoccupation médicale primaire »

Devenir parent implique un double mouvement d’identification :

e un mouvement régrédient d’identification au bébé qui vient de naitre
ameéne les adultes 4 renouer avec des parties infantiles de leur personna-
lité. Ce phénomene décrit par Winnicott (Winnicott, 1969) sous le nom de
« préoccupation maternelle primaire », procure une hypersensibilité permet-
tant de comprendre les besoins du bébé et d’y répondre immédiatement ;

¢ un mouvement progrédient d’identification a ’adulte-parent qui assume
les responsabilités liées a 'éducation de son enfant. Cela implique une ambi-
valence : 'envie — ou la peur — de faire aussi bien ou mieux que ce que I'on
percoit des attentes sociales (dont celles de ses parents), et en méme temps,
la crainte de ne pas y parvenir, crainte qui s’accroit dans la confrontation au
polyhandicap.

Au cours de cette période des premiers liens, qui coincide avec le dévelop-
pement des liens d’attachement, « le (poly)handicap affirme I'altérité d’une
facon trop précoce, trop violente et trop absolue » (Ciccone, 1999 ; Korff-
Sausse, 2007), ce qui peut a la fois géner I'identification du parent a son bébé,
et accroitre les anxiétés parentales (avec le risque d’étre en difficulté pour
répondre de maniére satisfaisante aux besoins de son bébé, et de se penser
incompétent).

La naissance de I'enfant conduit tout parent a rencontrer son bébé, et a se
confronter aux écarts entre « 'enfant tel qu'on 'a imaginé » (« 'enfant désiré
imaginaire ») et « 'enfant tel qu'il se révele » (« 'enfant réel »). C’est pour-
quoi, pour les parents, le handicap de ’enfant provoque une blessure narcis-
sique qui atteint I'enfant imaginaire, prolongement du narcissisme parental

(Scelles, 2006 ; Korff-Sausse, 2007).
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Le concept de deuil est-il pour autant pertinent pour désigner le travail psy-
chique qui s’opere, dans la confrontation entre « I'enfant désiré » (qui ren-
voie a I'idéal du moi) et « Penfant réel », quand il est en situation de (poly)
handicap ? L'idée de deuil est trompeuse car s’il y a bien un objet perdu — le
bébé idéal — il y a bien un objet présent, 'enfant polyhandicapé qui, par sa
présence, rappelle 'actualité de la perte (Korff-Sausse, 2007). Diane Pelchat
(Pelchat et Lefebvre, 2006 ; Pelchat et coll., 2008) préfere parler de « phases
du processus de deuil de I'enfant désiré » plutot que d’étapes : elle désigne
ainsi une dynamique d’allers-retours entre différents mouvements psychiques
(de déni, d’acceptation, de refus, de reconnaissance, etc.) qui permettent
A terme au parent de « faire avec » la situation de polyhandicap, dans un
processus d’adaptation et de transformation psychique. L'auteur insiste sur
les effets paradoxaux de cette expérience parentale qui « est construite de
souffrance mais s’accompagne également d’un potentiel d’apprentissage et de
croissance » (Pelchat et coll., 2002).

D’autres auteurs (par exemple : Geuze et Goossensen, 2019 ; Boursange, 2020)
insistent sur la capacité d’adaptation perpétuelle que le polyhandicap de
'enfant va solliciter chez les parents, pour, a la fois, répondre aux contraintes
de la situation, limiter leurs effets anxiogénes, et soutenir le développement
psycho-affectif de leur enfant en lui permettant de découvrir le monde malgré
le polyhandicap (Boursange, 2020).

Dans cette perspective, Boursange, en référence a Ciccone (2012) qui désigne
par « parentalité soignante », « la fonction psychique nécessaire pour sou-
tenir le processus de croissance psychique de celui dont on prend soin »
(p. 180), interroge le devenir de la « préoccupation soignante primaire” »
dans un contexte ou la vie de I'enfant, trés vulnérable, dépend totalement
des soins médicaux prodigués. Lauteur s’appuie sur les travaux de Druon
(2005) qui montre que les parents d’enfants prématurés, compte tenu de la
prégnance des enjeux liés a la survie du bébé, sont amenés a mettre en place
une « préoccupation médicale primaire » susceptible de prendre le pas sur la
« préoccupation soignante primaire ». Cela se traduit alors par une centration
sur le corps de I'enfant, une observation anxieuse de ses paramétres vitaux,
ainsi que des machines qui entourent et dont dépend sa survie. A la suite de
Boursange (2020), on peut se demander s’il n’existe pas, chez les parents d'un
enfant polyhandicapé, une difficulté équivalente & articuler « préoccupation
médicale primaire » et « préoccupation soignante primaire », tant les craintes
sur I'état de santé de 'enfant sont prégnantes. Les parents seraient alors sol-
licités, dans leurs capacités d’adaptation, a effectuer ce travail d’articulation,

95. Ce concept est une extension du concept de « préoccupation maternelle primaire », au-dela
des premiéres semaines du bébé.
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de maniére 2 s’ajuster aux besoins affectifs et développementaux autant qu’aux
besoins de soins médicaux. Lenjeu est de taille pour les parents puisqu’il s’agit
de découvrir I’enfant dans toutes ses dimensions, « d’étre parent avant tout,
et de le rester », le risque de voir s’effacer leur fonction parentale au détri-
ment d’une fonction médicale allant de pair avec le risque de faire disparaitre
'enfant derriere le polyhandicap (Juzeau, 2010).

® Processus d’adaptation des parents

« P’adaptation des parents » renvoie a leur capacité a s’autodéterminer, a assu-
mer leurs responsabilités, a se sentir compétents et confiants dans I'utilisation
de leurs ressources et de leurs savoir-faire, pour s’ajuster et répondre au mieux
aux exigences liées au polyhandicap de leur enfant (Pelchat et coll., 2002).
Pour ces auteurs, les stratégies adaptatives engagent autant le plan individuel
que conjugal, parental et extrafamilial. La famille vivra, dans une premiére
phase, le deuil de « I'enfant désiré » pour s’adapter a « I'enfant réel ». Les
familles sont alors projetées dans une phase de transition (dont le vécu sub-
jectif pourrait renvoyer 2 la « navigation dans un labyrinthe » rapportée dans
I'étude de Geuze et Goossensen, 2023), au cours de laquelle elles devront
reconquérir un nouvel équilibre. Cette expérience douloureuse comporte des
implications importantes pour I'avenir de I'enfant et de la famille puisqu’il va
s’agir pour les parents de trouver en eux et dans leur environnement proche
les ressources nécessaires pour faire face a la situation, et favoriser I'évolu-
tion positive du processus d’attachement. Ainsi, « les apprentissages réalisés
durant le processus de deuil leur permettront de développer des attitudes et
des comportements résilients ainsi que des transformations aidant chacun des
membres de la famille & poursuivre un projet de vie » (Pelchat et coll., 2002)

(p. 42).

Quels sont les besoins des parents durant ce processus d’adaptation, et quels
sont les obstacles a leur résilience ? Les travaux de Pelchat et coll. (2008) et
ceux de Scelles (2006) montrent que les parents ont besoin a la fois d’étre
écoutés, reconnus, et bien informés.

Les besoins d’écoute des parents peuvent étre trés différents, en fonction de
leur singularité, du contexte et de la temporalité propre a leur cheminement
(enjeux liés a 'étiologie du polyhandicap, a I'évolution de la pathologie, au
degré de connaissance sur la pathologie, a I'dge de I'enfant, a I'engagement ou
non du pronostic vital, au contexte familial, a 'histoire du couple, a I'exis-
tence ou non d’un étayage familial, etc.).

Scelles (2006) et Pelchat et coll. (2008) montrent que les parents ont besoin
de se sentir reconnus dans leurs savoirs expérientiels (leurs doutes, leurs
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observations, leurs premiéres expériences), et ce, dés la premiére rencontre
avec I'environnement médical. Ils ont également besoin d’étre entendus
dans leur ambivalence, sans pour autant étre jugés. Par exemple, les parents
peuvent étre 2 la fois dans une forme de déni et dans une forme d’acceptation ;
ils peuvent exprimer des désirs de mort a I'égard de I'enfant et concurrem-
ment manifester des comportements « sains » et adaptés qui vont favoriser
le processus d’attachement. Enfin, pere et mére ont besoin d’étre respectés et
reconnus dans leurs différences (Scelles, 2006).

Linformation est également 2 la base du processus qui permet aux familles
d’apprendre et de se transformer positivement durant 'expérience difficile
(Pelchat et coll., 2008). Dans leur revue de la littérature en langue anglaise
traitant de I'impact d’'une maladie rare (ou d’un polyhandicap selon les études)
sur les parents de 11 pays différents, Lippe et coll. (2022) concluent que
I'information médicale, apportée aux parents par les professionnels du soin,
exerce un impact positif sur leur adaptation, en leur permettant d’acquérir un
sentiment de contrdle sur la situation et sur leur environnement. En étant
informés le plus justement possible, et en étant accompagnés par les profes-
sionnels durant cette phase, les parents développent davantage de confiance
en eux, et réussissent 2 mieux s'impliquer dans le processus de soins. De méme
« les nouveaux savoirs des parents bonifient la communication avec les pro-
fessionnels, qui prend une part grandissante » (Podevin, 2016).

S’agissant des difficultés rencontrées par les parents et qui feraient obstacle
a leurs processus d’adaptation, Lippe et coll. (2022) en identifient plusieurs :
tout d’abord un manque de coordination dans le parcours de soins, ce qui
contribue a retarder le diagnostic, a produire des sentiments d’étrangeté et
un effet cumulatif de traumatismes sur des parents contraints 2 se répéter
aupres des professionnels. Le manque de connaissances et d’informations
médicales (concernant le diagnostic, le pronostic, les traitements, etc.), et/
ou la difficulté des médecins a reconnaitre leurs limites en termes de savoirs
constitue le deuxieme obstacle. Le manque de compréhension et de soutien
de la famille élargie, et plus globalement I'absence d’étayage de I'environ-
nement social provoquent des vécus d’isolement, de perte de liens sociaux
et de stigmatisation sociale. Yotani et coll. (2014) montrent en particulier
que le contexte familial (présence d’une fratrie, absence de soutien familial)
constituerait méme un obstacle plus grand encore que la charge des soins
eux-mémes, dans le vécu des parents.

D’autres chercheurs notent que les dispositifs d’aide aux parents d’enfants en
situation de handicap laissent encore trop peu de place aux peres, conduisant
parfois les professionnels qui font alliance avec les méres a géner le proces-
sus d’affiliation de I'enfant par son pere (Aubert-Godard et Scelles, 2004).

725

ANALYSE



Polyhandicap

726

Ces auteurs insistent sur I'importance de « faire une vraie place a la fragi-
lité inhérente a la position de pere, en la considérant comme opérateur de
changement et de transformation » (Aubert-Godard et Scelles, 2004). Enfin,
le manque d’accordage entre professionnels et parents, constituerait une
difficulté majeure (Detraux et Di Duca, 2006).

Syndrome de « burn-out » ou sentiment de surcharge des parents

La littérature souligne que si les parents s’adaptent, en majorité, a la situation,
c’est au prix d’'un sentiment de surcharge important. Cette surcharge va se tra-
duire par une fatigue chronique, un sentiment de frustration et une surcharge
émotionnelle (Bouteyre, 2010 ; Luijkx et coll., 2017 ; Geuze et Goossensen,
2019 ; Boursange, 2020 ; Geuze et Goossensen, 2023). Le « sentiment de sur-
charges physique et psychologique » s’accompagne bien souvent d’un sen-
timent de culpabilité et d’affects complexes souvent ambivalents, tels que
des affects dépressifs, de la surprotection, mais aussi un besoin de réparation
constante, mobilisant tout 'étre du parent (Gargiulo, 2018). Il y a apparition
d’un syndrome de burn-out ou d’une dépression quand les capacités d’adapta-
tion et les ressources d’un aidant face & une situation de soins sont dépassées.

Cing types de difficultés, traduisant une insuffisance d’étayage fonctionnel et
matériel, peuvent étre a 'origine de cet état chez les parents :

¢ des conflits de roles, en référence aux nombreuses casquettes qu’ils vont
devoir porter pour répondre aux besoins médicaux, éducatifs et sociaux de
leurs enfants (Boursange, 2020) ;

® un investissement inconditionnel et une surcharge physique et psycho-
logique pour ceux qui sont a la fois « coordonnateurs du projet de leur enfant »,
« défenseur de ses intéréts » et « experts », en sus de leurs roles parentaux. Il
est a noter que I'épuisement parental serait plus important lorsque 'enfant est
suivi exclusivement a domicile par rapport aux enfants accueillis en institu-

tion (Karni-Visel et coll., 2023) ;

e des préoccupations administratives et financiéres liées aux besoins multi-
ples de 'enfant, en particulier  sa prise en charge médicale ;

¢ les soins médicaux a administrer a 'enfant et la surveillance qui place le
parent aidant en alerte constante ;

¢ ctenfin la perte d'indépendance des parents, liée au caractere chronique et
invalidant de la maladie et a la quasi-impossibilité de déléguer la responsabi-
lité de ’enfant & une autre personne.

A ces difficultés concretes peuvent s’ajouter des vécus émotionnels négatifs
p ]
que I'absence ou le manque d’étayage relationnel vont rendre particulierement
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difficiles a supporter pour les parents : des affects de peur, voire d’anxiété, des
doutes profonds, des sentiments d’impuissance, de perte de controle sur le cours
de sa vie, de culpabilité et de détresse peuvent conduire les parents a une situa-
tion de stress prolongé. Par ailleurs, I'incertitude, 'imprévisibilité et 'ambiguité
liées a Pexpérience produisent un vécu d’'insécurité que fait croitre le manque
d’informations sur les traitements et sur 'avenir qui s’ouvre pour 'enfant.

Cependant, les travaux de Lippe et coll. (2022) montrent que certains
facteurs ont une fonction sociale protectrice. Ainsi, le maintien d’une vie
sociale et professionnelle contribue a soutenir les parents contre I'épuisement.
De méme, la possibilité de rencontrer des parents avec des vécus similaires
dans le cadre d’associations, de réseaux sociaux ou de dispositifs de parole,
et d’échanger entre parents, constituent une aide précieuse pour réduire le
sentiment d’isolement (Lippe et coll., 2022).

Impact de la situation de polyhandicap sur la qualité de vie des parents

Les travaux de Rousseau et coll. (2019) montrent que la qualité de vie des
parents qui ont un enfant en situation de polyhandicap est significative-
ment moins bonne que celle de la population générale francaise dans les trois
domaines normés, a savoir les dimensions physiques, psychiques et sociales.
S’agissant de leur état de santé, 31 % des aidants familiaux souffrent de mala-
dies chroniques, dont 30 % de troubles musculo-squelettiques (TMS). Pres d’un
quart d’entre eux prend des traitements contre I'anxiété et le stress, et 19 %
bénéficient d’un suivi psychologique. Les meres ont des scores de qualité de
vie significativement plus faibles que les péres dans les domaines physiques et
psychiques. Certains facteurs interviennent dans la perception négative de la
qualité de vie : une situation financiére percue comme difficile, des besoins non
couverts par les allocations de ressources ont ainsi un impact négatif majeur sur
la plupart des domaines de la qualité de vie des parents. A I'inverse, conserver
une activité professionnelle impacte positivement la qualité de vie des parents.
[l est & noter par ailleurs que les parents accueillant la personne polyhandicapée
moins de 7 nuits par mois au domicile ont de meilleurs scores de qualité de vie.

Les levers nocturnes, le nombre important d’heures passées a s’occuper de
'enfant ainsi que le manque de loisirs et de vacances augmentent significati-
vement la charge des parents, en particulier dans les domaines de la santé, de
'organisation et du support familial.

Besoins des parents

Rousseau et coll. (2020) ont mis en évidence la notion de « fardeau » pergu.
Cette notion désigne les problémes psychologiques, émotionnels, sociaux et
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financiers auxquels sont confrontées les familles qui s’occupent de leur proche
polyhandicapé. Le fardeau objectif se rapporte aux aspects sociaux et le far-
deau subjectif aux aspects émotionnels et affectifs. Les déterminants de ce
fardeau sont I'Age, les problemes financiers, ’état de santé, les soins quotidiens
et les stratégies d’adaptation. Il est donc indispensable de mettre en place des
interventions spécifiques et appropriées pour soutenir ces aidants. La prise
en compte de ce fardeau doit permettre d’ajuster les réponses qu’un groupe
social donné veut apporter a des situations individuelles, en se posant notam-
ment la question du partage des responsabilités et des tAches entre le collectif
et I'individu (Detraux et Guillier, 2006). Cependant, si les soins imposent
de lourdes exigences aux parents, ils ne sont pas nécessairement révélateurs
de leur charge subjective : les parents d’enfants jeunes ont des perceptions
de niveaux de charge plus élevés que les parents d’enfants plus 4gés, et quand
un soutien professionnel conséquent est apporté, les parents se sentent étayés
(prévention des difficultés) (Tadema et Vlaskamp, 2010).

Les parents ont besoin d’étre respectés, écoutés, entendus et bien informés
(Scelles, 2006 ; Pelchat et coll., 2008). Les familles considerent qu’elles n’ont
pas suffisamment d’informations et que cela a un impact sur leur vie sociale,
professionnelle et leurs relations familiales (Sen et Yurtsever, 2007). Les sources
d’information des parents peuvent étre les professionnels de la santé, les autres
parents se trouvant dans une situation similaire, les médias et internet. Les infor-
mations obtenues influencent ’adaptation des parents a la prise en soins de leur
enfant et les relations qu'ils ont avec I'équipe soignante (Pelchat et coll., 2008).

IIs ont également besoin de trouver, pour leur enfant, des solutions d’ac-
cueil géographiquement proches, pour garder leur emploi et un niveau de
revenu suffisant afin de faire face aux nombreuses dépenses occasionnées
par le polyhandicap. La nécessité pour les parents de conserver un équilibre
entre vie privée et vie professionnelle implique qu’on leur apporte un soutien
professionnel concret et conséquent. Cependant, le partenaire, les grands-
parents de I’enfant et I'entourage proche semblent étre la source de soutien la
plus courante. Une attention spécifique pour répondre aux besoins de soutien,
concrétement, semble donc justifiée, compte tenu des besoins de soins de base
élevés de ces enfants (van Keer et coll., 2022).

Enfin, ils ont besoin de pouvoir trouver des solutions de répit de qualité :
la nécessité pour les aidants de prendre régulierement des pauses dans leur
role de soignant, afin de se reposer physiquement et mentalement est recon-
nue depuis longtemps. Les bénéfices du recours aux services de répit, que ce
soit en répit résidentiel ou en répit a domicile sont indéniables, tant pour les

aidants (renforcement, soutien, moments dédiés « a une vie a soi », instal-
lation d’une relation de confiance avec les professionnels, etc.) que pour les
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aidés (socialisation, apprentissage d’'une vie en collectivité, développement
de 'autonomie, etc.) et pour 'amélioration de leur relation (recentrage posi-
tif de I'aidant qui récupere sa place de parent et une possibilité de « penser
l’avenir »...) (Le Duff et coll., 2019).

Les services offrant du répit permettent aux parents de pouvoir prendre soin
de la famille dans son ensemble et de la fratrie en particulier, tout en offrant
a chacun un espace suffisamment souple pour expérimenter d’autres fonctions
que celles qui sont assignées socialement. Cependant, si 'anxiété de sépara-
tion entre la mere et 'enfant peut entraver 'utilisation des services de répit,
penser que ces services puissent plaire 4 ’enfant peut réduire la « résistance
psychologique » des aidants principaux (Fernandez et Ferreira, 2020). Mais, il
est aussi important que les professionnels transmettent aux parents les infor-
mations concernant leur enfant pendant que ceux-ci utilisent leurs services
(Nishigaki et coll., 2017). Pour Le Duff et coll. (2019), il est primordial que
le recours aux services de répit soit effectif avant que la charge de soins ne
devienne trop lourde, afin de permettre a 'aidant principal de continuer plus
sereinement sa tAche de base (soigner, éduquer, accompagner).

Bien entendu, il faut garder a l'esprit que chaque systéme familial est singu-
lier. Les besoins recensés, méme si nous les retrouvons de maniére commune
chez tout parent confronté aux déficiences de son enfant, s'expriment et se
conjuguent différemment d’une famille a I'autre.

Les parents confrontés a I’avénement de la puberté et a I’adolescence
de l’enfant polyhandicapé

Il est & noter qu'il existe tres peu de travaux publiés sur cette thématique. A la
puberté, les parents repérent des modifications du corps, du comportement et des
modalités relationnelles : de nouveaux centres d’intérét apparaissent (musique,
sorties), les choix sont exprimés plus nettement, ou confirmés par une opposi-
tion franche en cas de désaccord. Le désir d’autonomie s’affirme par exemple a
travers des demandes comme « manger seul ». Les relations deviennent moins
exclusives, plus diversifiées. De nouveaux affects s’expriment : des vécus de
rivalité, des sentiments de jalousie, des mouvements d’agressivité, des liens pré-
férentiels avec des pairs, une préférence manifeste pour certains adultes émerge
(Scelles, 2013). Les adaptations plus ou moins réussies sont remises en cause,
voire mises en échec lors de I'irruption du processus pubertaire et de la pers-
pective du devenir adulte (refus de traitement, mal-étre global accentué par
I'incompréhension). Ainsi 'avénement de la puberté confronte le parent 2 un
nouvel équilibre a trouver, tandis que de nouvelles questions et de nouvelles
incertitudes s'imposent : comment aider son enfant & mettre du sens sur les
changements qui s’opérent en lui ? Comment les vit-il ? Les comprend-il ?
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Les parents se retrouvent également confrontés a 'émergence de la sexualité de
leur enfant : certains vont refuser cette réalité trop violente pour eux, par exemple
en refusant de prendre en compte les changements pubertaires qui s’'operent sous
la forme de I"émergence des caracteres sexuels secondaires, ce qui contribue
fragiliser narcissiquement 'adolescent polyhandicapé (Scelles, 2013).

Mais le moment de I'adolescence est aussi un temps particulierement fécond
ol se rejouent les liens parents-enfants, avec des possibilités de mise en ceuvre
d’'un processus d’évolution des liens dans lesquels freres et sceurs peuvent
jouer un role central. Evidemment, accepter cette maturation, c’est égale-
ment devoir étre 13, présent, attentif face aux deuils que le jeune devra faire :
ne pas devenir autonome, ne pas se marier, ne pas quitter la maison comme
les freres et sceurs. Deuils incontournables qui, si on les ignore ou les banalise,
peuvent conduire a une forme de maltraitance (Scelles, 2013).

Le vieillissement des parents

En vieillissant, c’est la crainte de ne plus pouvoir assumer leur role d’aidant,
avec 1'age et l'usure, qui inquitte les parents. Par ailleurs, ils se demandent
qui sera en mesure d’assumer les fonctions qu'ils remplissent, aprés leur
mort, et éprouvent de I'anxiété quant au devenir de leur enfant. Ils ont en
effet conscience de leur expertise et, méme si l'idée que les professionnels
pourraient &tre un relais les rassure, ils craignent la discontinuité du lien et
le trop grand nombre d’'intervenants auprés de leur enfant, en institution.
Les parents savent qu'ils jouent un role unique dans la protection des intéréts
et des droits de leur enfant (en particulier sur le plan des traitements), et ce
role leur semble difficilement transférable. Ils éprouvent par ailleurs la crainte
que la qualité de vie de leur enfant diminue, en particulier qu’il bénéficie de
moins d’attention, de visites, et qu’il souffre d’isolement (Lebas, 2018).

Certains parents se considérent « inséparables » d’avec leur enfant poly-
handicapé, compte tenu du lien particulier qu'ils ont créé avec lui, et de
sa vulnérabilité. Ils peuvent aussi s'inquiéter que leur role d’« avocat » ou
de défenseur des intéréts de leur enfant ainsi qu'une présence tendre et
« inconditionnelle » aupres de lui disparaissent avec eux.

Le couple

Des travaux montrent l'existence d’une tension conjugale accrue par la
situation de polyhandicap, et I'importance du relais des professionnels pour
favoriser des moments ou le couple se retrouve. Etant donné leur fatigue
importante et le peu de temps personnel dont ils disposent, les parents d’un
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enfant polyhandicapé ont tendance a ne pas investir beaucoup d’énergie dans
leur couple, a séloigner de leur conjoint(e) et a avoir moins de moments
d’intimité (Wilder et Granlund, 2015). Mais d’autres travaux montrent qu’a
I'inverse, des parents peuvent développer entre eux des co-étayages et des
stratégies résilientes qui leur facilitent au contraire ’adaptation 2 la situation,
et leur permettent de mieux résister au stress (McCoyd et coll., 2010).

Limplication des peres constitue cependant un point d’achoppement. Elle est
moindre que celle des méres dans la prise en charge au quotidien de leur enfant
avec polyhandicap (repas, change, soins, routines) (Wilder et Granlund,
2015), ce que confirment les études statistiques portant sur les proches aidants
(cf. 82 % des aidants familiaux pour leurs enfants polyhandicapés sont des
femmes). La famille élargie (grands-parents, oncle, tante, etc.) s’impliquerait
également moins a 1'égard de I'enfant polyhandicapé par rapport a sa fratrie
non handicapée (Wilder et Granlund, 2015). Ces travaux préconisent un
accompagnement de la famille élargie, en particulier pour I'aider 2 mieux
communiquer avec 'enfant polyhandicapé, de maniére a ne pas restreindre
'accompagnement de I'enfant au couple parental, voire seulement a la mere.

La fratrie

En ce qui concerne la fratrie, les parents peuvent avoir le sentiment de ne pas
pouvoir investir le temps souhaité aupres de leurs autres enfants, lequel est
encore moins important lors de périodes plus difficiles, par exemple lors des
hospitalisations, ou dans les périodes de crise. La fratrie de la personne poly-
handicapée, comme les parents, vont devoir, au fil de leur vie et & chacune de ses
étapes, « faire avec » le handicap de leur pair (Scelles, 2013). Le « grand frere »
ou la « grande sceur » se retrouve assez vite en position d’aidant, de celui qui
« peut faire » (Fernandez et Ferreira, 2020). La fratrie partage avec les parents
’angoisse liée au devenir de I'enfant en situation de polyhandicap (Kruithof
et coll., 2022). Létude menée aux Pays-Bas (Kruithof et coll., 2022) montre
que les attentes des parents et de la fratrie au sujet de I'avenir se rejoignent,
méme si elles ne font pas 'objet d’échanges entre eux. En particulier, alors que
la plupart des parents craignent que le transfert des roles de soins et de soutien
a leurs enfants non handicapés ne les accable injustement, seuls quelques freres
et sceurs se sentaient accablés par ce projet.

La situation de polyhandicap peut avoir un impact psychologique négatif sur
la fratrie. Des travaux identifient :

¢ des sentiments de honte et des affects agressifs retournés contre soi, sous
forme de culpabilité ou sous forme d’une agressivité non élaborée (qu’il est
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difficile de mettre en mots et qui peut aboutir 2 des formes de maltraitance
réelle envers 'enfant en situation de polyhandicap) (Scelles, 2013) ;

® un processus de « parentification » plus insidieux car valorisé socialement :
la fratrie peut alors s’investir de maniére excessive dans un role de parent
protecteur vis-a-vis de l'enfant polyhandicapé, au détriment de sa propre
personne ;

¢ «La culpabilité liée au fait de souhaiter ou d’envisager un placement en
institution est un élément central ; elle cristallise la difficulté a penser les fan-
tasmes fraternels d’ordre fratricide, I'ambivalence étant empéchée dans son
expression car adressée 2 un plus faible que soi, mais aussi a un sujet qui est au
cceur de la dynamique familiale » (Houssier et Vibert, 2013).

Des mesures de prévention des difficultés vécues par la fratrie d’'un enfant
polyhandicapé ont été étudiées. Elles passent par 'expression des affects dans
un cadre contenant et protecteur. Il s’agit, pour le frere ou la sceur, de per-
mettre sa participation a des dispositifs de groupes de parole, a des séjours de
répit avec les autres fratries (rencontrer d’autres fréres et sceurs de personnes
polyhandicapées dans un contexte en dehors de I'hopital ou d’une structure
médico-sociale). L'aide des professionnels doit plus largement s’orienter vers
la prise en compte des difficultés potentielles de communication au sein de
la famille (parents, fratrie) et 'étayage de cette communication, en particu-
lier dans les moments plus difficiles (puberté, transitions, projet pour I'avenir

d’adulte).

Par ailleurs, certaines études (Houssier et Vibert, 2013 ; Scelles, 2013)
montrent I'impact positif de la fratrie sur 'enfant polyhandicapé. Le frere
ou la sceur aurait un role de « passeur » vers le social et vers I'autre, grace
au partage d’amis communs, aux relations fraternelles qui font tiers par rap-
port aux parents, aux paroles qu'ils s’échangent (Scelles, 2008), et aux expé-
riences potentielles de rivalité et d’alliance. Les fratries sont en effet un lieu
de construction de l'identité propre, la place de chacun étant donnée par
'ordre des naissances mais aussi par les rdles inconscients assignés a chacun
par les parents et par chaque membre de la fratrie.

Le proche aidant

Role et profil de I'aidant

Il n’existe pas de définition juridique générale mais seulement une délimi-
tation spécifique qui ne concerne que le champ du handicap employant
I’expression d’aidant familial (et non pas d’aidant naturel). Jusqu’en 2005,
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il y avait peu de reconnaissance du statut d’aidant familial par la société.
Cependant, la loi de compensation du handicap du 11 février 2005% a per-
mis une meilleure reconnaissance de cette fonction. Larticle R. 245-7 du
Code de 'action sociale et des familles précise effectivement qu’« est consi-
déré comme un aidant familial, pour 'application de l'article L. 245-12, le
conjoint, le concubin, la personne avec laquelle la personne handicapée a
conclu un pacte civil de solidarité, 'ascendant, le descendant ou le collaté-
ral jusqu'au quatrieme degré de la personne handicapée, ou I'ascendant, le
descendant ou le collatéral jusqu'au quatrieme degré de I'autre membre du
couple qui apporte I'aide humaine définie en application des dispositions de
larticle L. 245-3 du présent Code et qui n’est pas salarié pour cette aide ».
Enfin, la loi n® 2015-1776 du 28 décembre 2015 d’adaptation de la société
au vieillissement précise que le « proche aidant » d’une personne peut étre
« son conjoint, le partenaire avec qui elle a conclu un pacte civil de solidarité
ou son concubin, un parent ou un allié, ou une personne résidant avec elle
ou entretenant avec elle des liens étroits et stables, qui lui vient en aide, de
maniere réguliere et fréquente, a titre non professionnel, pour accomplir tout
ou partie des actes ou des activités de la vie quotidienne ». Cette aide peut
prendre plusieurs formes : nursing, soins, accompagnement 2 ’éducation et a
la vie sociale, démarches administratives, coordination, vigilance et veille,
soutien psychologique, communication, activités domestiques, etc. La loi
reconnait également a I'aidant le droit 2 un accompagnement et 2 un soutien
dans la vie quotidienne, 4 un dédommagement financier par rapport a 'aide
fournie pour suppléer les incapacités dues au handicap, et & une protection
sociale accrue. Un aidant familial qui interrompt son activité professionnelle
pour s’occuper d’un proche pourra désormais étre rémunéré. On s’oriente
donc vers un réel statut.

Il est reconnu aux aidants familiaux le droit de pouvoir bénéficier de périodes
de repos, avec un maximum de 90 jours par période de douze mois. Cette ou
ces périodes de repos peuvent étre réalisées en une seule fois ou plusieurs fois
dans 'année a condition de trouver une structure d’hébergement temporaire
pour le proche malade (solutions de répit). Elles permettent a la famille de
se ressourcer, de garder son unité, son potentiel éducatif et ses possibilités
d’accompagner la personne tout au long de 'année, afin d’éviter « le risque
d’épuisement » des aidants familiaux (Lestrade, 2014). La notion de proche
aidant, plus large, permet, elle, de reconnaitre le role des personnes exté-
rieures A la famille (ami, voisin). Mais dans les faits, seul 1,5 % d’aidants
constitue cette catégorie (toutes situations comprises).

96. Loi n° 2005-102 du 11 février 2005 pour I’égalité des droits et des chances, la participation
et la citoyenneté des personnes handicapées. Légifrance (legifrance.gouv.fr)
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Les proches aidants qui accompagnent une personne en situation de polyhan-
dicap sont trés majoritairement des femmes (82,2 %), relativement Agées
(70,2 % ont plus de 50 ans, dont 15,1 % ont plus de 70 ans). Les 2/3 aident
leurs enfants, et environ 5 % un frére ou une sceur. Pour 41,4 % des aidants,
leur implication dans le role d’aidant a plus de 20 ans ; 1 % d’entre eux sont
devenus aidants avant leurs 20 ans. Cette part de jeunes aidants laisse sup-
poser que les parents sollicitent la fratrie pour les seconder dans I'aide a une
personne polyhandicapée.

Vingt pour cent des proches aidants déclarent ne pas avoir les aides techniques
suffisantes au domicile (manque d’aide technique au transfert de la personne
en situation de polyhandicap d’un endroit & un autre, manque d’aide humaine
ayant une technicité particuliere comme "orthophoniste, le kinésithérapeute
ou encore le psychomotricien, absence des architectures et espaces adaptés)

(IRES et CIAAE 2021).

Les aidants professionnels

Le domicile

Laidant professionnel au domicile, appelé aussi auxiliaire de vie sociale
(AVS), intervient en direction de la personne en situation de polyhandicap,
et en direction de sa famille.

S’agissant de la personne polyhandicapée (le plus souvent un enfant), ’AVS
agit pour améliorer 'accessibilité de I’environnement (soutien a la commu-
nication, compensation), apporter un soutien dans les activités du quotidien
(hygiene, soins, sorties, etc.), participer a I’éveil de I'enfant, et contribuer a
développer ses relations sociales.

S’agissant de son rdle en direction de la famille, ’AVS la décharge du poids de
certains soins médicaux et du quotidien, et partage avec elle ses observations
et sa compréhension des besoins de 'enfant (Axelsson, 2015).

Les auxiliaires de vie sociale sont majoritairement des femmes. Elles tra-
vaillent au sein d'un Service d’Aide et d’Accompagnement 3 Domicile
(SAAD), structure de statut associatif 2 but non lucratif ou privé a but lucra-
tif autorisé. Leurs interventions au domicile se font 2 la demande des parents.
Elles peuvent étre intermittentes pour répondre a des besoins ponctuels,
séquentielles pour faire face a des besoins réguliers sur une plage horaire défi-
nie, ou encore permanentes dans le cadre de besoins quotidiens sur des plages

horaires importantes et régulieres. CAVS peut intervenir seule ou a plusieurs
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de maniére a couvrir 'ensemble des plages horaires. Si la personne polyhan-
dicapée bénéficie d'un temps en institution, ’AVS peut également (et c’est
souhaitable) se coordonner avec les professionnels de I'institution.

L'accompagnement proposé par les SAAD aux AVS est trés variable :
participation de I’AVS a un groupe d’analyse de pratique, et étayage grice
a un véritable travail d’équipe ou une prestation « solitaire » de ’AVS.
Le manque de formation et de reconnaissance professionnelle, ainsi qu'un
vécu d’isolement peuvent avoir raison de ’engagement de ces profession-
nels. La stabilisation des AVS auprés des familles constitue pourtant un
enjeu important pour la personne polyhandicapée et sa famille (Axelsson,
2015). Une étude suédoise montre que les parents et les aidants profession-
nels 2 domicile favorisent la participation de I’enfant polyhandicapé aux
activités familiales grace a leur bonne connaissance de I’enfant ou de ’ado-
lescent, leur disponibilité, leur propre implication, ainsi que leurs encoura-
gements et leur valorisation de I’enfant/adolescent polyhandicapé. ’étude
insiste sur la difficulté a recueillir le point de vue de la personne polyhan-
dicapée, et I'importance des proches aidants et des aidants professionnels a
domicile pour I'analyse de ses besoins et de sa qualité de vie (Axelsson et

coll., 2014).

L’institution

Choix du résidentiel

Le choix du résidentiel est un choix familial significatif. Actuellement, le
placement hors du domicile est un choix préféré par certaines familles dans
certaines circonstances, il doit répondre aux besoins émotionnels, phy-
siques et socio-culturels de la personne polyhandicapée. D’autres familles en
revanche ne veulent absolument pas en entendre parler, mais déplorent le
peu de soutien 2 domicile. Si la Convention des Nations unies sur le droit
des personnes handicapées promeut activement de pouvoir faire ses propres
choix de vie, tant pour les personnes handicapées que pour leurs familles, il
n’en est pas moins vrai qu'un choix familial significatif implique une diversité
d’alternatives acceptables et disponibles.

Le défi consiste donc & fournir les alternatives souhaitées, avec toutes les
mesures de soutien nécessaires, que ce soit lors du maintien en famille, d'un
accompagnement partagé, d'un recours a une famille d’accueil ou lors d'un
placement hors du domicile (Llewellyn et coll., 1999).
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® Vie en institution

Longtemps, la famille et 'institution correspondaient 2 deux mondes bien dis-
tincts qui n’interféraient guére entre eux. Les relations entre ces deux mondes
étaient compliquées, conflictuelles ou inexistantes, la personne polyhandicapée
devenant I'enjeu de pouvoir entre les parties. Les institutions étaient des lieux
fermés, vivant en vase clos ol les personnes en situation de handicap étaient
maintenues a I'écart du monde. Aujourd’hui, I'ouverture des établissements est
fondamentale. Lorganisation de I'établissement doit pouvoir permettre que les
personnes polyhandicapées aient acces au monde extérieur et que celui-ci soit
invité a « entrer dans les murs ». Lorganisation institutionnelle doit étre pensée
pour favoriser la participation des personnes polyhandicapées et pour trouver
un équilibre entre vie collective et individualisation (Derouette, 2021).

Accompagner des personnes polyhandicapées implique de bénéficier de
moyens humains suffisants et d'une équipe pluridisciplinaire ayant des compé-
tences et des qualifications diverses. Chaque corps de métier doit &tre reconnu
et avoir une place identifiée et repérable dans 'organisation, sans qu'il y ait
de prédominance du médical sur ’éducatif, de la rééducation sur les soins
infirmiers, et vice versa. C'est la mise en commun des expériences et le travail
transdisciplinaire qui apporte de la cohérence au projet (Derouette, 2021).
Lattention individualisée des professionnels est dans ce contexte primordiale
pour que les activités proposées aux personnes polyhandicapées soient appro-
priées, en particulier le soutien de I’ergothérapeute aupres des professionnels
pour I'adaptation des activités (Haines et coll., 2018). Cependant, on peut
constater que les activités proposées ne sont pas toujours variées et adaptées
(van der Putten et coll., 2011).

Le projet individuel doit étre élaboré en fonction des intéréts de la personne
et en concertation avec sa famille (Hiemstra et coll., 2007). Lutilisation
d’un cahier de communication est indispensable pour une meilleure pratique

(Fonteine et coll., 2008).

® Accueil en Belgique

Laccueil dans les institutions spécialisées en Belgique concerne actuellement
environ 8 000 personnes en situation de handicap. La présence de citoyens
frangais vivant avec un handicap en Belgique peut étre interprétée d’une
part, — et est parfois vécue ainsi par les parents — comme I'expression du
principe de libre circulation au sein de 'Union européenne ; d’autre part,
comme une exclusion de sa communauté, ce qui est contraire a 'article 19 de
la Convention des Nations unies relative aux droits des personnes handica-
pées (Niessen, 2019). Deux principales hypothéses sont avancées : le manque
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structurel de places adaptées en France, I'approche belge du handicap, plus
éducative que médicale. La plupart des parents sont relativement satisfaits de
'accompagnement en Belgique malgré des difficultés liées a la distance et aux

trajets (Bebin et coll., 2015 ; Niessen, 2019).

® Besoins des aidants professionnels

Les professionnels ne sont pas formés lors de leur cursus initial pour rencon-
trer des enfants polyhandicapés (Berdoues, 2019). Pourtant, ce sont eux qui
déterminent la qualité de leur accompagnement. Les situations nécessitent
qu'ils aient des compétences en matiére de handicap, de compréhension des
besoins de la personne et d’adaptation pour assurer une bonne qualité d’ac-
compagnement, mais qu'ils aient également des capacités de communication
et de collaboration (Matérne et Holmefur, 2022). Les pratiques profession-
nelles doivent faire 'objet d’'un examen critique régulier, par les profession-
nels eux-mémes, sans enjeu autre que de réguler et d’améliorer leurs pratiques

(Camberlein et coll., 2021).

Une dimension essentielle pour la qualité de 'accompagnement des personnes
polyhandicapées est l'importance des formations continues (Plivard,
2021). Les professionnels ont énormément de bénéfices a étre formés pour
communiquer efficacement, ceci tant sur la conception, que sur I'approche
et la méthodologie (Foreman et coll., 2007 ; Bradshaw, 2014). Les lieux les
plus favorables pour la formation continue sont le terrain et le contact direct
avec le public (Smith et coll., 2021). Lorsque les professionnels sont formés a
susciter des opportunités de choix significatives et a les encourager, cela a un
impact sur la participation sociale des personnes en situation de polyhandicap

(Salmento et Bambara, 2000).

Partenariat entre professionnels, proches aidants et parents

Place des parents dans 'accompagnement de la personne en situation
de polyhandicap : de lI'interlocuteur privilégié au partenaire avec
lequel se co-construit un savoir partagé

Lapproche écologique dans le domaine du handicap trouve son origine dans
les travaux de Bronfenbrenner (Bronfenbrenner, 1977). Il s’agit d'une impor-
tante évolution dans les pratiques sociales car elle déplace le regard qui se
focalisait uniquement sur la personne, prise isolément de son contexte, sur les
environnements dans lesquels vit cette personne habituellement. Ces envi-
ronnements vont étre vus comme déterminant en grande partie la situation de
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handicap. Ce modele écosystémique met ainsi ’accent sur les multiples inte-
ractions entre divers acteurs (enfants, parents, professionnels...) et constitue
la base des classifications internationales actuelles.

De maniére conjointe, le modele classique de « prise en charge » définissant
le professionnel comme expert ayant seul la responsabilité de I'évolution de
'enfant, va se transformer en un modele qui met en avant la notion d’ac-
compagnement : il s’agit de reconnaitre les compétences de chacun et de
reconnaitre les capacités a développer celles-ci pour exercer un contrdle sur
son environnement. Quant a la notion de participation sociale proposée par
Fougeyrollas, elle promeut un modele d’organisation sociale basé sur I'avis
de I'ensemble des personnes : experts professionnels, parents, personnes en
situation de handicap elles-mémes (Fougeyrollas et coll., 1998).

La démarche d’accompagnement se modifie également : il ne s’agit plus de
mettre en évidence les seuls déficits de la personne ainsi que les seules carences
d’un milieu familial mais de se pencher sur les forces et faiblesses de chacun,
sur les compétences, ainsi que sur les facteurs de risque et de protection. Dans
I’histoire singuliere de chaque personne mais aussi de chaque systéme, on
essaie de repérer les facteurs de résilience. L'accent est également mis sur le
sens que doit avoir pour chacun I'ensemble des actions entreprises. De méme,
le processus de bientraitance permet de rencontrer la singularité et la com-
plexité des situations : il n'y a pas une vérité, une maniere d’agir qui soit,
dans ’absolu, bonne ou mauvaise mais, au contraire, il s’agit de construire
ensemble des opportunités qui permettront a tout un chacun d’apprendre
ensemble et de créer des liens d'interdépendance utiles (van Cutsem, 1992).

Cependant, les pratiques ne semblent pas évoluer en concordance avec
les évolutions proposées par la recherche. Force est de constater que, si le
vocabulaire a changé, les mentalités elles, rencontrent bien des difficultés a
évoluer en parallele (Chatelanat et coll., 2003). On ne peut que déplorer que
« les relations entre parents et professionnels restent dans bien des situations,
pour les uns comme pour les autres, difficiles, conflictuelles et surtout peu
articulées. Les modalités de participation offertes aux parents dans le cadre
des programmes éducatifs et thérapeutiques sont souvent encore fixées uni-
latéralement par les institutions et elles n’offrent aux parents qu'une mince
marge de négociation » (Toubert-Duffort et coll., 2020). Pourtant, I'urgence
de faire évoluer ces pratiques est reconnue car le contexte social a changé :
les parents d’enfants en situation de handicap ont pris conscience de leurs
droits, beaucoup d’entre eux ne veulent plus de I'expert tout puissant et de
Iinstitution qui se charge de tout sans collaborer effectivement avec toutes les
parties prenantes. Ils prennent conscience du role actif qu'ils ont a jouer dans
les décisions éducatives concernant leurs enfants (Toubert-Duffort et coll.,
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2020). C’est pourquoi implémenter sur le terrain le concept de partenariat
s'impose de maniére évidente et impérative.

Construction du partenariat

Le partenariat, terme d’origine anglaise, est défini comme un partage de savoir
et de biens. Il suppose une alliance entre les partenaires impliqués et vise un
travail plus efficace, un renforcement mutuel pour atteindre un objectif com-
mun dans une relation contractualisée. Il peut se concevoir comme un sys-
teme complexe et équitable de coopération qui suppose I'établissement d’une
relation de confiance : celle-ci n’est pas préexistante aux relations. Bien au
contraire, elle se construit pas a pas, en fonction des choix opérés par chaque
acteur a chaque étape de la construction de ce partenariat : cette relation de
confiance instaure 2 la fois le partenariat et est renforcé par lui.

Le partenariat est un processus en devenir, un objectif & atteindre. Il n’est pas
qu’une simple transmission d’information venant de celui « qui sait » (le pro-
fessionnel) a celui qui « ignore » (le parent). Il doit se concevoir comme un
partage d’expertises, 'expertise du parent et celle du professionnel spécialiste
étant différentes et complémentaires. Selon Bouchard (1994), le partenariat
réfere a I'actualisation des ressources et compétences de chacun. Cet objectif
implique le principe de complémentarité et de la réciprocité dans I'appren-
tissage de connaissances, de savoir-faire et dans le partage des ressources des
différents acteurs y compris celles des acteurs familiaux. « Le partenariat exige
deés lors la reconnaissance des compétences de I'autre, vise le rapport d’égalité
et repose sur le partage de décisions. Il s’accompagne d’actions de coopéra-
tion, ainsi que d’opérations favorisant I’exercice du consensus dans nombre
d’applications pratiques » (Bouchard et Kalubi, 2006). Il est également un
processus basé sur la communication qui vise a renforcer la capacité résiliente
des familles en permettant la recherche d’une signification, en accédant a
des capacités de controle et de gestion de I'environnement tout en mainte-
nant une identité personnelle valorisée. L'ensemble contribue au respect et
au renforcement du « schéma de fonctionnement familial » avec ses valeurs,
son éthique, sa culture et ses capacités de régulation (Grant et coll., 2007).

Importance de reconnaitre « I’expertise d’usage » des parents

De nombreuses études soulignent I'importance cruciale de la collaboration entre
parents et professionnels dans I'accompagnement des personnes polyhandica-
pées comme elles ne peuvent littéralement pas parler pour elles-mémes, leurs
parents sont par conséquent leurs porte-parole (Nakken et Vlaskamp, 2007).
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Les connaissances des parents sur leur enfant polyhandicapé sont fondées sur
le lien spécial et durable qu'ils entretiennent avec leur enfant et sont décrites
comme une intuition profonde, un sixiéme sens et un sens de la connais-
sance (Kruithof et coll., 2020). Ils possedent une mine d’informations sur leur
enfant et doivent étre considérés comme des experts de leur propre enfant et
de ses besoins, désirs et opportunités (Geeter et coll., 2002 ; Vlaskamp, 2011).
Cependant, il n’en reste pas moins que pour certains professionnels, le discours
des parents est trop souvent considéré comme ne pouvant relever que d’une
souffrance ou d’une attente irréaliste (Detraux et Di Duca, 2006).

Les professionnels, qui sont les personnes de soutien direct, ont donc un
role crucial A jouer : ils doivent étre conscients de ce role. Pour reconnaitre
les parents comme des partenaires, ils doivent impérativement étre formés

(Jansen et coll., 2017).

Importance de reconnaitre « sa place » a I'enfant ou I'adulte
polyhandicapé

Au sein de ce que Régine Scelles (Scelles, 2013) appelle la « triade »,
constituée de la personne polyhandicapée, de sa famille et de I'équipe pluri-
professionnelle, les parents ne sont donc pas uniquement « accompagnés »
c’est-a-dire « suppléés », « soutenus », mais ils jouent un role actif dans
’élaboration du projet de vie de leur enfant. Lauteure souligne la nécessité
d’accorder sa place a la personne polyhandicapée, et de la considérer égale-
ment comme un partenaire a part entiere.

Difficultés du partenariat liées aux représentations

Chacun se fait une idée, une représentation du role de 'autre et de son propre
10le, ce qui influence fortement la maniére de se percevoir et de percevoir
l'autre. Si les attentes sont élevées, nous risquons d’étre dégus, et au contraire,
si ces attentes sont basses, nous risquons de nous contenter de trés peu. Les
représentations, c’est-a-dire les croyances, les opinions et les attentes que les
parents et les professionnels se constituent, peuvent donc avoir un impact
significatif sur le partenariat entre ces deux groupes. Ces représentations sont
induites par de nombreux facteurs, tels que la culture, 'expérience person-
nelle, la formation professionnelle, etc. (Chatelanat et coll., 2003).

Des représentations positives peuvent faciliter la communication et la colla-
boration entre les parents et les professionnels, ce qui aura un impact posi-
tif sur le développement de ’enfant. Les parents peuvent étre plus enclins a
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partager des informations et a participer aux décisions concernant leur enfant
s'ils ont confiance en l’expertise des professionnels (Bruno et Calmejane,
2005 ; Tadema et Vlaskamp, 2010). De méme, les professionnels peuvent étre
plus a l'écoute et plus attentifs aux besoins des parents s'ils ont une image
positive d’eux et respectent leurs compétences. En revanche, des représen-
tations négatives peuvent entraver ce partenariat, les parents étant moins
disposés a partager leurs informations ou a suivre les recommandations des
professionnels s'ils ont des préjugés envers eux. De méme, les professionnels
peuvent étre moins enclins a impliquer les parents dans le processus décision-
nel s’ils ont des griefs & leur encontre (Pelchat et coll., 2008).

Il est donc important pour les professionnels de reconnaitre I'importance des
représentations dans le partenariat avec les parents. Cela inclut I'adoption
d’une attitude ouverte et collaborative, une écoute active et la compréhension
des besoins et des préoccupations des parents, ainsi que la reconnaissance de
I'importance de la diversité culturelle et de la variété des expériences parentales.

Malentendus ou incompréhensions

Il existe également des difficultés liées aux représentations existantes des besoins
de la personne polyhandicapée. Chacun peut avoir une vision différente des
besoins et des moyens nécessaires 2 mettre en ceuvre pour y parvenir, ou des
priorités a définir. Pour les professionnels, il est important de savoir que les
parents n’expriment pas toujours leurs besoins et attentes a des professionnels
qui ne sont pas préparés a I'approche partenariale. En effet, il existe d'impor-
tantes difficultés de communication dues aux écarts entre ce qui est dit ou fait et
ce qui est pergu, des différences entre la qualité offerte par des professionnels et
la qualité pergue par les familles (Bruno et Calmejane, 2005), entre la percep-
tion des parents de ce qui est important dans le soutien fourni et la perception
du professionnel dans le soutien donné (Jansen et coll., 2018).

Familles et thérapeutes sont amenés a confronter leurs points de vue, leurs
manieres de faire, a la recherche d'une méme visée, celle de la progression et
du développement de 'enfant (Dufour, 2017). Les professionnels doivent en
particulier étre tres attentifs a leurs attitudes langagieres, compte tenu de la
charge émotionnelle produite par les mots (Ponsot, 2016).

Conditions qui favorisent I'émergence du partenariat

Les roles des professionnels doivent étre clairement définis, les ressources et
les besoins des familles et des enfants pris en compte. Les recommandations
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pour améliorer la coopération comprennent la formation et le renforcement
des compétences en communication ainsi que l'utilisation de technologie
pour améliorer la communication (O’'Neil et coll., 2008). Des la planifica-
tion de I'aide, les besoins de I'enfant et les points de vue de ’ensemble de la
famille doivent étre pris en compte (Axelsson, 2015), la gestion coordonnée
des soins entre professionnels est également indispensable (Seliner et coll.,
2017). Dévaluation réguliere de 'efficacité de I'intervention est indispen-
sable pour vérifier que ces aides « centrées sur la famille » correspondent
toujours aux attentes et aux besoins réels (Jansen et coll., 2013 et 2014).

Enjeux de la rencontre parents/soignants

De nombreux enjeux sous-tendent la rencontre entre familles et profession-
nels. Les conditions premiéres de la relation entre parents et profession-
nels relevent d’une expérience initiale souvent difficile qui marquent les
relations a venir (Toubert-Duffort et coll., 2020). Les parents et les pro-
fessionnels ont parfois des perspectives différentes concernant I’éducation
de I'enfant, ou les priorités a développer. Uenjeu pour construire une col-
laboration efficace implique une compréhension mutuelle des perspectives
et des objectifs de chacun. S’accorder sur des valeurs communes et s’enga-
ger dans un respect mutuel des parties est également essentiel (Detraux et
Di Duca, 2006). Elisabeth Zucman souligne I'importance pour les familles
d’accepter de laisser une place a I'émotion partagée et de reconnaitre le
droit des deux acteurs a 'erreur. Elle souligne également qu’il est insuppor-
table pour les familles que les professionnels devancent les questionnements
qu'ils ne se sentent pas préts a assumer. Les parents souhaitent étre soutenus,
relayés, mais non remplacés (Zucman, 2007). Des enjeux communs existent
également, comme la crainte d’étre dépossédé de son rdle, la difficulté a
exprimer ses ressentis ou encore la peur de paraitre incompétent (Bruno et

Calmejane, 2005).

Conclusion

La chronicité, la sévérité de la condition des personnes polyhandicapées
ainsi que leur dépendance et leur vulnérabilité impactent lourdement leur
entourage, qu’il soit familial ou professionnel. Les parents, et plus globa-
lement la famille, ont besoin d’étayages a différents niveaux (fonctionnel,
psychologique, physique, etc.) et sous différentes formes (écoute, informa-
tions, formations, relais, répits, etc.). Ces besoins de soutien concrets vont
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également varier en fonction de la temporalité propre a chaque famille,
de l'age de 'enfant, de leurs vécus subjectifs, et des contraintes imposées
par le polyhandicap (hospitalisations, dégradation de I’état de santé, etc.).
Cependant, il existe des invariants concernant les besoins des parents : se
savoir entendus et reconnus dans leur expertise de parents, étre écoutés
et respectés, y compris dans leur ambivalence, étre bien informés, permet
aux parents de pouvoir exercer « une parentalité soignante » qui s’ajuste au
mieux aux besoins de leur enfant polyhandicapé. Le fait de pouvoir parta-
ger avec les professionnels la responsabilité de 'accompagnement de leur
enfant, avec authenticité mais aussi maintenir une vie sociale et profession-
nelle contribue 2 soutenir les parents contre 'épuisement (fonction sociale
protectrice). La possibilité de rencontrer d’autres parents avec des vécus
similaires dans le cadre d’associations, de réseaux sociaux ou de dispositifs
de parole, et d’échanger entre pairs, constitue par ailleurs une aide précieuse
pour réduire le sentiment d’isolement.

Pour les professionnels, 'optimisation et 'adaptation de leurs environne-
ments de travail, en particulier le maintien d’'un ratio personnel/patient
élevé et des mesures ciblées (dispositif d’analyse de pratiques), ainsi que le
travail d’équipe limitent la charge physique et émotionnelle inhérente au
contexte de polyhandicap. La famille, les proches aidants et les professionnels
constituent, par leurs observations et leurs analyses, des « porte-parole » de
la personne polyhandicapée, témoignant du vécu de celle-ci. Avec I'dge, les
besoins d’un environnement élargi se font sentir, 'adolescent et a fortiori
'adulte avec polyhandicap vont étre de plus en plus accueillis en institu-
tion, y compris en internat. L'influence des professionnels sur la qualité de vie
de la personne polyhandicapée va ainsi croitre. Les transitions vers d’autres
espaces collectifs, notamment a I'entrée dans 1’Age adulte, peuvent, lors-
qu’elles sont anticipées et préparées, contribuer a 'amélioration de la qualité
de vie de la personne polyhandicapée (Cameranesi et coll., 2022). Un envi-
ronnement inadapté et des stimulations insuffisantes ou inappropriées reten-
tissent sur la qualité de vie quotidienne des personnes polyhandicapées. En
ce sens, la famille, les proches aidants, les professionnels mais plus largement
la société sont co-responsables et co-acteurs de la qualité de vie de la per-
sonne polyhandicapée. Leur influence s’exerce ainsi dans son accompagne-
ment au quotidien pour répondre a 'ensemble de ses besoins fondamentaux
(par exemple un suivi régulier de ’hygiene et des soins bucco-dentaires), dans
son accueil tout au long de sa vie dans les espaces sociaux rendus accessibles
et dans son acces a des techniques et des outils facilitant la communication
et I'autodétermination.
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