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Interactions entre familles
et systemes de prise en charge

La place des parents est centrale lorsqu’on s'intéresse au dépistage et a la
prévention des handicaps d’origine périnatale. Dés la grossesse, si une
anomalie est pergue, ou lors de la naissance les soignants rencontrent la meére
ou les parents et dialoguent autour de 'anomalie, de la déficience ou du
handicap. Ces interactions, inévitables et nécessaires, sont envisagées
ci-dessous depuis 'annonce circonstanciée du handicap jusqu’aux modalités
qui permettraient de mieux prendre en compte les besoins des familles.

Processus d’annonce d’un handicap potentiel ou avéré

Lannonce post-natale a fait 'objet de peu d’études. Dans une revue de
littérature, Roy et coll. (1989) relevaient que les travaux concernaient
surtout les souhaits des parents et trés peu le vécu des équipes médicales
confrontées a la révélation d’'une anomalie. Les parents demandaient une
annonce personnalisée, par un médecin capable de répondre 2 leurs ques-
tions, dans un langage compréhensible. L'ensemble de leurs souhaits s’orien-
tait vers une méme demande : étre reconnus, malgré I'imperfection de leur
enfant, comme capables d’étre porteurs d'un projet de vie pour lui. Ils y
associaient une demande de soutien, comprenant trés vite qu'ils devraient
s’en occuper davantage et que pour cela ils avaient besoin d’étre mieux aidés.

On congoit I'importance de cette étape dans la mobilisation des émotions
parentales. Une étude prospective sur la révélation de la trisomie 21, accom-
pagnée de I'évaluation d’une intervention thérapeutique précoce (Roy et
coll., 1994), a obtenu des résultats qui peuvent étre transposés a d’autres
types d’anomalies révélées précocement : si les parents sont accompagnés des
la naissance et pendant les six premiers mois, la mise en place des liens
parents-enfant est de meilleure qualité. La présence d’un pédopsychiatre
constitue un soutien aux médecins dans une rencontre éprouvante.

En France, les difficultés des équipes médicales a affronter la situation de
révélation avaient amené a I’élaboration d’une circulaire ministérielle en
1985, définissant des modalités précises, un état d’esprit, visant a éviter des
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abandons d’enfant, des distorsions du lien, un renfermement des familles
autour de I'enfant handicapé. Cette circulaire a été réactualisée en 2002 en
intégrant I'annonce d’une anomalie feetale. Lobjectif était de sensibiliser les
médecins 2 la nécessité d’une formation permanente pour diminuer les
séquelles traumatiques d’'une annonce mal ajustée.

Dans son article, Burglen (2000) rappelle les régles de 'annonce, qui doit
s'accompagner de propositions concrétes concernant la prise en charge de
I’enfant.

Le diagnostic anténatal, avec ses implications psychologiques, tant pour les
parents que pour les médecins, fait I'objet d’une littérature abondante, proba-
blement parce que les praticiens ont trouvé une meilleure sécurité dans le
développement technologique et dans I'émergence de l'interdisciplinarité
face aux difficultés du diagnostic, du pronostic, de la décision de poursuite ou
d’arrét de la grossesse (Stotland, 1985 ; Zuskar, 1987). Kemp et coll. (1972)
démontrent une diminution de I'anxiété parentale aprés une consultation
prénatale avec le chirurgien, dans le cas d’anomalies curables. Les généticiens
explorent les effets psychologiques du conseil génétique et Kessler (1998)
décrit avec minutie les modalités de relation entre le praticien et les couples,
a la recherche de la « bonne distance empathique ».

Ces travaux démontrent lintérét grandissant pour la communication
médecin/patient, une conscience des effets des attitudes médicales sur I’atta-
chement ultérieur a I'enfant, et tentent d’aborder avec rigueur la logique des
émotions, méme si les résultats ne renvoient qu'a une position éthique de
base, qui avait cependant disparu de la culture médicale quotidienne par la
mise A Pécart de la dimension intersubjective.

Besoins exprimés par les parents face a la maladie
ou au handicap

La littérature témoigne d’un effort pour recueillir les souhaits des parents
— lesquels vont dans le méme sens que lors de 'annonce initiale — dans le
souci d’ajuster les modalités d’intervention, jusqu’alors centrées sur la prise
en charge spécifique de 'enfant.

Sloper (1999) relie cet effort 2 "émergence de mouvements de société tels
que les « Droits de ’enfant » aux Nations Unies. Il compare différents modes
d’intervention et souligne que les besoins des parents relévent de multiples
aspects de la vie familiale et que les modeles de type « holistique » sont les
plus efficaces car ils prennent en compte non seulement les difficultés propres
de enfant avec handicap, mais I’ensemble des facteurs de vulnérabilité envi-
ronnementaux. Il décrit des niveaux de stress parental importants, qui affec-
tent le développement cognitif, comportemental et social des enfants. Il
insiste sur la nécessité d'un soutien social reli¢ a la prise en charge médicale,
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le comportement de 'enfant et les événements de vie majorant le niveau
d’anxiété plus que la sévérité du handicap. Mais beaucoup de parents hésitent
a demander de I'aide pour eux-mémes et la qualité de la relation avec les
intervenants est fondamentale pour qu'ils restent au centre de I’action.
Sloper estime qu’une grande part des besoins des parents ne trouve pas de
réponse et que l'accés aux divers services reste une véritable bataille, par
manque de coordination et de lisibilité. Les modeles qui incluent un « key
worker » (Appleton, 1997) rejoignent le principe du « technicien d'inser-
tion » décrit dans les services régionaux d’aide et d’information (SRAI)
congus par I’Association frangaise contre les myopathies (AFM) (Roy, 1996).
En conclusion, Sloper compare la difficulté des parents au sein de multiples
services a celle des intervenants au sein de multiples programmes. Il déplore
le manque d’évaluation des méthodes qualitatives a grande échelle. Cet
article a le mérite de tenter une intégration de toutes les composantes qui
interviendront dans le développement de I'enfant par le biais des facteurs de
sécurité parentale et professionnelle.

Le constat que les besoins exprimés par les parents ne trouvent pas de
réponse est évoqué fréquemment (Kirk, 1998 ; Hendriks et coll., 2000).
Smith (2001) analyse les composantes du stress parental qui sont explorées
par d’autres auteurs: besoin de connaissances sur la maladie de Ienfant
(Starke et Moller, 2002), manque de prise en compte de la culture d’origine
dans la communication entre famille et médecins (Bracht et coll., 2002),
besoin de reconnaissance des contraintes de soins nécessités par I'enfant
handicapé... Lisolement est évoqué par la plupart des auteurs comme un
risque majeur.

Intervention précoce des la grossesse

Les auteurs qui ont effectué une revue de littérature concernant les
programmes d’intervention précoce aupres de populations « a risque » (en
général psychosocial), soulignent la meilleure efficacité de I'action débutant
en cours de grossesse. Pour Gauthier (2001), les ressorts de Defficacité tien-
nent 2 la particuliere sensibilité des futures meres dans cette période, décrite
depuis fort longtemps (Bibring, 1959 ; Ballou, 1978). Il rappelle 'apport
fondamental de la théorie de 'attachement (Bowlby, 1969, 1973 et 1980) qui
a sensibilisé 'opinion médicale et sociale vis-a-vis du role des parents dans le
développement de 'enfant. Dans ce domaine, les travaux de Klaus et Kennel
(1972) sur les effets des séparations précoces ne sont plus cités car leur
méthodologie a été invalidée, mais ils eurent cependant un impact considé-
rable sur les pratiques en maternité et aboutirent aux Etats-Unis a la ferme-
ture des pouponnires.
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Les interventions précoces décrites par Gauthier (2001 et 2003) ont pour
objet de développer la qualité de soins maternels (caregiving), selon trois
formes principales :

e aider a développer la sensibilité maternelle aux signaux de Penfant ;

e aider une jeune mere a retrouver dans sa propre histoire les événements et
affects qui l'ont conduite a2 des modeles internes ol colére, méfiance et
tristesse rendent difficile de prendre soin de son jeune enfant, selon le modele
de Fraiberg (1975) ;

e travailler sur 'environnement socio-familial inadéquat qui empéche I'utili-
sation des énergies parentales toutes occupées a « survivre ».

Dans une synthese récente, Dumaret (2003) analyse vingt-six programmes
aux protocoles précis et présentant des évaluations de prises en charge
précoce et de support psycho-éducatif, & court et long termes aupres des
familles. Chypothése qui sous-tend ces programmes est que les enfants vont
profiter directement des prises en charge socio-éducatives et indirectement
de l'aide dont auront bénéficié leurs parents. Les aspects cognitifs du dévelop-
pement ont été les plus faciles a évaluer, par rapport aux aspects socio-
affectifs et relationnels qui manquent plus souvent de méthodologies
rigoureuses. Les travaux de Olds (1995 et 1998) apparaissent les plus signifi-
catifs par leurs résultats :

e périnatals : réduction du taux de prématurité et de petit poids de naissance,
moins d’hospitalisations précoces des enfants ;

¢ 3 long terme : moins de stress parental, grossesses ultérieures moins rappro-
chées et moins nombreuses, diminution des comportements antisociaux et de
la dépendance sociale.

Dumaret (2003) conclut sur les causes d’une efficacité relative de ces
programmes cofiteux. Face a des situations familiales marquées par adversité
et la grande précarité, une alliance thérapeutique et un accompagnement
médico-socio-éducatif doivent se prolonger de maniére durable en s’appuyant
sur des stratégies de réseau et incluant tous les services concernés dans la
durée.

Concernant l'intervention durant la grossesse, deux types de travaux trés
différents dans leurs approches méritent d’étre cités. Ceux de Mamelle et
coll. (1997) suggerent lefficacité d’une prise en charge psychologique dans la
diminution du taux de prématurité. Ceux de Mazurier et coll. (2000),
Molénat et coll. (2000), Lejeune et coll. (2004) associent les bienfaits d’une
intervention médicale prénatale et d’'un travail minutieux en réseau auprés
de populations particulierement vulnérables telles que les femmes enceintes
toxicomanes. Les résultats sont remarquables tant sur le plan obstétrico-
pédiatrique (diminution de la prématurité, du faible poids de naissance, des
souffrances foetales aigués) que social (arrét des placements autoritaires en
urgence, participation active des parents au traitement du syndrome de
sevrage...). Le ressort parait étre la confiance restaurée dans le systéme de
soins par un accueil bienveillant dés la premiere consultation de grossesse,
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qui prend en compte les besoins exprimés par la future mere dans le respect
de la confidentialité. L'intérét de cette méthode est de potentialiser les
ressources humaines préexistantes (suivi médical de grossesses a haut risque,
« unité-kangourou »...) et d’harmoniser I'action dans la continuité et la
cohérence inter-services, au-deld des cloisonnements institutionnels. En
revanche, le temps de liaison entre les différents professionnels est impor-
tant : les textes ministériels récents sur les réseaux en France en permettent
désormais la prise en charge par I'assurance maladie s'ils font 'objet d'un
projet pilote. Enfin, ce type d’action est essentiellement qualitatif : il s’agit en
grande partie de lutter contre les effets iatrogénes des pratiques, d’améliorer
la compliance aux soins par un meilleur ajustement des professionnels, ce qui
est plus difficile 2 évaluer que les programmes d’action selon la méthode
américaine.

Dans un ouvrage déja ancien d’analyse et de syntheése des programmes
d’intervention précoce lancés durant le gouvernement Kennedy, Schorr
(1989) dégage les mécanismes d’efficacité de ces programmes. Une durée
d’intervention suffisante est un élément majeur mais les autres criteres sont
essentiellement qualitatifs et renvoient au sentiment de sécurité, de flexibi-
lité, de confiance, d’autonomie des équipes d’intervention. Ces mécanismes
sont tout 2 fait transposables dans d’autres politiques de santé comme en
France, ou I’écart entre les attentes des familles et les réponses données reste
important (Delaye et coll., 1994). Cependant, la mobilisation des pratiques
professionnelles reste lente car elle fait appel aux capacités de remise en
question des intervenants et suppose la prise en compte de ce qu'ils éprou-
vent eux-mémes, ce que l'on commence a entrevoir dans la littérature
descriptive récente (Gabel et coll., 2000).

Implication des familles dans la prise en charge et résultats

Nous avons vu que l'implication des familles commence par la reconnais-
sance de la place naturelle de parents ; ils ne doivent pas étre tenus a I'écart
et des réponses doivent étre apportées a leurs besoins spécifiques face au
handicap. Les limites d’'une approche « scientifique » selon les criteres habi-
tuels réduisent considérablement la compréhension des processus inter-
relationnels. Ceux qui prennent en charge les troubles psycho-affectifs des
enfants, les dépressions maternelles, les désordres familiaux post-natals,
entendent depuis fort longtemps les témoignages de parents porteurs de
séquelles traumatiques liées a la non prise en compte de leurs émotions. Ce
fut d’ailleurs un des moteurs du mouvement des pédopsychiatres vers la
périnatalité. Evaluer les effets nocifs de pratiques médicales « déshumani-
sées » n’elit servi qu'a renforcer la culpabilité des médecins, eux-mémes tres
peu armés, voire déformés par la formation recue a 'université et 'expérience
acquise durant les stages (Jéliu, 2001).
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Par ailleurs, la théorie de 'attachement, mais aussi les travaux des neurophy-
siologistes, ont renforcé la connaissance du role de I'environnement dans les
stimulations apportées a 'enfant, dans la transmission de patterns de sécurité
ou d’'insécurité (Fonagy, 1993), mais aussi dans le développement cérébral
(Damasio, 1994). Ce dernier auteur met en lumiere le réle de I’émotion dans
le développement cognitif et rejoint par 1a les premieres hypotheéses freu-
diennes, exprimées a 'époque de manieére métaphorique du fait du peu de
connaissances sur le cerveau.

Robinson et coll. (1997) soulignent la capacité de l'enfant a réguler ses
émotions (emotional regulation) comme élément déterminant pour son déve-
loppement, ce qui rejoint le fondement méme de toute approche clinique
d’inspiration psychodynamique. A coté de la théorie de I'attachement, il cite
la self-efficacy et la human ecology, cette derniere intégrant la qualité des
échanges entre intervenants et parents a la qualité de I'interaction parents-
enfant. Crockenberg (1981) a constaté une meilleure adaptation aux besoins
de I'enfant quand les parents ont fait eux-mémes I'expérience d’'un lien de
confiance avec un tiers. La qualité du lien mere-enfant est mesurée a 'aide
d’échelles d’« emotional availability ». Ces données qui prennent en compte le
registre intersubjectif sont retrouvées dans les derniers travaux de Olds
(1995, 1998). Elles peuvent s’appliquer a n’importe quel statut de ’enfant,
avec ou sans handicap avéré.

La plupart des auteurs évoquent la nécessité de se rapprocher des besoins des
parents et de respecter leur place. Le premier effet de I'implication des
parents est la diminution des effets pathogeénes liés aux attitudes profession-
nelles antérieures (méme s'ils ne sont pas cités ainsi) : diminution du stress,
meilleure relation avec '’enfant, équilibre familial. Le role du peére a été
mesuré dans ses effets sur le développement cognitif (Yogman, 1995) sans
qu'ait été évalué précédemment son « gommage » par le fonctionnement
classique des institutions. On ne peut que souligner la pauvreté des études
comparatives sur un sujet aussi important pour le devenir de 'enfant. En
effet, impliquer le pére passe aussi par la disponibilité des intervenants a son
égard : adaptation des horaires, consultation de son avis, attention a la place
qu'il occupe dans le discours maternel, ces aspects ne pouvant étre abordés
que de maniere descriptive, ce qui a été fait pour 'annonce du handicap.

Une étude récente menée aux Etats-Unis par Bailey et coll. (2004) porte sur
3 338 familles ayant un enfant récemment intégré dans un programme
d’intervention précoce ; elle évalue le degré de satisfaction des familles et
tente d’analyser les délais d’intervention. Ces délais apparaissent plus longs
pour les enfants présentant des « retards de développement » que pour ceux
chez lesquels un diagnostic a été établi. Bien qu’elle porte sur un échantillon
représentatif 2 1’échelle du pays, une limite de cette étude est qu’elle ne
concerne pas les familles qui n’ont pu accéder aux services d’intervention
précoce, ni celles dont I'enfant n’a pas été considéré comme éligible. Elle
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montre cependant un intérét croissant pour I'implication des parents (parti-
cipation, personnalisation, qualité de la relation avec les intervenants).

Travail en réseau et place du médecin généraliste

La nécessité d’'une meilleure complémentarité des établissements de soins a
ouvert sur la politique de réseau. Le réseau périnatal vise d’abord a une
organisation cohérente pour répondre aux différents types de naissances a
risque, mais au-del3, il vise & une modification profonde de I’état d’esprit qui
a animé ces dernieres décennies 'organisation des soins. En ce qui concerne
la place des parents, lesprit de réseau ne peut s'élaborer qu’a partir de
I’expression de leurs besoins. Il existe un risque non négligeable d’institution-
naliser des réseaux, de privilégier le réseau spécialisé par rapport au réseau de
proximité. Leffort doit se porter sur la convergence entre organisation lisible
et respect des professionnels choisis par la famille. Nous avons vu, a partir des
problémes de toxicomanie, l'efficacité d’une réelle collaboration entre mater-
nités de niveau III (naissances a haut risque) et médecin généraliste, collabo-
ration facilitée par l'implication ancienne de ces médecins autour de
I'addiction (réseaux ville-hopital) qu’ils ont a prendre en charge. Dans le cas
des familles les plus vulnérables, I'intérét du médecin de famille réside dans le
lien de confiance et de confidentialité d’une part, dans sa disponibilité et la
continuité de son action d’autre part (Toubin et Molénat, 1995 ; Molénat et

Toubin, 1996).

II est souvent dit que le médecin généraliste ne suit pas les grossesses. C’est en
grande partie vrai (différences régionales en particulier dans les zones de
grande précarité) mais sa présence mériterait d’étre activée pour une vision
plus globale de la dynamique familiale. La tendance de notre systéme médical
et social a développer une multiplicité d’interventions spécialisées produit
des effets négatifs, d’oti la revendication des parents d’étre aidés a se repérer.
Le généraliste pourrait étre le coordinateur de I'action, a condition que les
autres professionnels (hopital, PMI, psychiatres...) le reconnaissent dans ce
role et lui donnent les moyens de 'exercer (liaisons personnalisées et rapides,
renforcement de son importance aupres des parents).

La encore, ’évaluation est difficile et les études comparées sont pratiquement
inexistantes, faute d’études descriptives préalables. La remise en question des
pratiques commence a peine. En revanche, des expériences originales de
formations en réseau se diffusent peu a peu : il s’agit de reprendre les dossiers
difficiles en termes d’accompagnement avec tous les acteurs, aidés dans la
confrontation par un animateur spécialisé (exemple du programme du Fonds
d’aide a la qualité des soins de ville du Languedoc-Roussillon). En France, ce
type de regroupement des professionnels de toutes les disciplines concernées
dans la continuité, du secteur public et du secteur libéral, bloque sur le
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cloisonnement quasi imperméable des organismes de formation. Une circu-
laire ministérielle est a I'étude afin d’impulser cette politique (rapport
Molénat a la Direction de I'hospitalisation et de 'organisation des soins,
janvier 2004). Lindice de satisfaction des professionnels, la transmissibilité
de Pexpérience, le nombre grandissant de participants sur le terrain sont les

premiers éléments qualitatifs d’évaluation.

I1 s’agit d’une réforme profonde des mentalités, qui devrait freiner la demande
itérative de moyens supplémentaires qui a, jusqu’alors, été le mode essentiel
d’expression de I'insatisfaction des professionnels ou des familles.

Actrices importantes de I'interaction entre les soignants et les familles, les
associations sont nombreuses, répondant au désarroi des parents face aux
carences du systtme de soins et a la confusion des différents services.
Certaines, notamment parmi les plus anciennes, sont nées de 'absence de
structures d’accueil et sont devenues gestionnaires d’'un grand nombre
d’établissements spécialisés. D’autres se sont constituées avec le souci de
différencier un handicap particulier parmi les différentes formes de défi-
ciences possibles : elles permettent des réunions entre les familles et les
soignants ou éducateurs, ou entre parents concernés. Certaines associations
de parents se sont spécialisées dans la collecte de fonds pour la recherche et
ont développé des structures légeres d’aide aux familles, incluant la gestion de
travailleurs familiaux spécialisés.

En conclusion, la place des parents dans le systéme de soins est importante.
IIs sont impliqués et doivent étre reconnus dans leur entiere parentalité.
Dans les pathologies du lien, mere-enfant ou parents-enfant, la reconstruc-
tion de I’estime de soi est vraiment aidante lorsque les facteurs d’insécurité
relevent des conditions de vie actuelles ou d’expériences affectives traumati-
ques anciennes. Des prises en charge psychologiques des enfants concernés,
en lien étroit avec leur famille, peuvent étre débutées trés précocement.
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