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7
Familles 

Le nombre de travaux consacrés aux questions relatives à la « famille concernée 
par le handicap » a augmenté et s’est diversifié ces 10 dernières années. Tout le 
monde s’accorde pour dire que ce que vit le sujet atteint d’un handicap est extrê-
mement dépendant de ce que vivent ses proches, ceci étant particulièrement vrai 
pour le sujet dépendant pour tout ou une partie des actes de la vie quotidienne.

Quand les premiers travaux de Tomkiewicz et Zucman (Tomkiewicz, 1972 
et 1987 ; Zucman, 1982 et 1985) se sont intéressés en France aux personnes 
polyhandicapées, cette population vivait cachée dans sa famille, dans des inter-
nats en hôpital psychiatrique ou en hôpital général. Cependant, aujourd’hui, 
les attentes des familles ont évolué : elles souhaitent de plus en plus un accueil 
en externat durant l’enfance des jeunes atteints de polyhandicap ou de han-
dicap rare, et une aide (soins à domicile, internats séquentiels…) pour ceux 
restant à domicile (Zucman, 2007).

Dans ce chapitre il est montré que la complexité de la situation n’est pas seu-
lement liée à l’enfant lui-même, mais résulte de l’enchevêtrement des diverses 
difficultés qui fabriquent des situations complexes. Cette complexité a trois 
conséquences majeures pour la famille : 
•	 la rareté de la situation fait que peu de professionnels la connaissent et par 
conséquent n’ont pas l’expertise pour répondre aux besoins de ces personnes 
et de leurs proches ; 
•	 l’éloignement des lieux de soins et des ressources en matière d’information 
par exemple ;
•	un coût économique engendré par cet éloignement pour des consultations 
auprès de spécialistes. 
Cela souligne la nécessité que les soins, l’aide et l’éducation prennent en 
compte les familles.

Par ailleurs, comme le montre la mobilisation des associations de parents 
pour créer des liens avec les chercheurs, mouvement impulsé entre autres par 
l’Association française contre les myopathies (AFM), les familles réclament 
de plus en plus la conduite de travaux scientifiques, afin que leurs enfants 
bénéficient des avancées de la science en matière de soins médicaux, d’aides 
techniques, et de méthodes d’éducation. 
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Les progrès en matière de soins, d’accompagnement des personnes ayant des 
handicaps multiples, complexes et/ou rares ont permis d’augmenter leur espé-
rance de vie. Ce qui pose de nouvelles questions sur le soutien aux familles 
à proposer, y compris quand les parents et leur enfant handicapé vieillissent 
ainsi que sur la nature des hébergements et des accompagnements au quoti-
dien à créer pour adolescents et adultes.

Ce chapitre commence par la présentation des travaux consultés en soulignant 
les thèmes traités par les chercheurs et les méthodologies utilisées. Ensuite, 
partant de l’idée qu’une famille comprenant un sujet handicapé est d’abord 
une famille, un rapide rappel concernant les théories permettant de penser la 
famille, son évolution et la manière dont elle peut vivre après un traumatisme 
est proposé. Ceci posé, nous analysons ce que dit la littérature concernant cha-
cune des personnes de la famille, les frères et sœurs, les parents et le sujet han-
dicapé et nous terminons en évoquant les aides proposées dans ces situations. 

L’analyse proposée ne concerne pas uniquement les familles confrontées au 
handicap rare et au polyhandicap. Ces deux situations ont des points com-
muns concernant le focus mis sur la famille : les nombreuses difficultés et leur 
complexité qui peuvent parfois s’aggraver avec l’âge et une faible disponibilité 
des ressources et des aides adaptées compte tenu de la rareté de l’atteinte et du 
fait qu’elle est peu ou mal connue des professionnels. 

Les associations 

Il est important d’évoquer le rôle et la place des associations dans le cadre des 
dispositifs concernant les personnes avec un handicap rare. En France, le rôle 
des associations de parents et d’amis de personnes handicapées est majeur sur 
le plan économique (elles gèrent les établissements) et plus récemment sur le 
plan de la recherche et de l’innovation en matière de dispositifs éducatifs, de 
soins et d’aides techniques. Ceci plus particulièrement encore dans le champ 
des handicaps rares : face au manque d’intérêt des acteurs médicaux, écono-
miques et politiques, ce sont les parents qui ont contraint les professionnels 
et les chercheurs à se pencher sur cette question. Ils ont ensuite occupé une 
place d’interlocuteurs privilégiés avec les chercheurs.

Dans le domaine du polyhandicap, le Cesap (Comité d’étude et de soins aux 
polyhandicapés) et l’association Les Tout-Petits ont été créés en 1965. À la 
même époque, des associations intégrèrent le multihandicap et le polyhandi-
cap dans leurs préoccupations et leurs actions comme l’association Les Amis 
de Karen (1968), l’Association des Paralysés de France qui crée en 1979 
l’association « Handas ». Des fédérations comme l’Unapei (Fédération d’asso-
ciations françaises de représentation et de défense des intérêts des personnes 
handicapées mentales et de leurs familles), l’Apajh (Association pour adultes 
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et jeunes handicapés), la FFAIMC (Fédération française des associations 
des infirmes moteurs cérébraux) intégrèrent également progressivement le 
polyhandicap dans leurs champs d’interventions. 

Ces associations se rapprochèrent pour former le GPF (Groupe Polyhandicap 
France) en 2001. Le Clapeaha (Comité de liaison et d’action des parents 
d’enfants et d’adultes atteints de handicaps associés), créé en 1968, rassemble 
exclusivement des personnes morales autour du multihandicap, préoccupa-
tion plus large que le polyhandicap.

Ce mouvement des associations contribua à défendre les points suivants sur 
la scène politique :  
•	 la nécessité d’une approche médicale spécifique à ces pathologies, notam-
ment en termes de prévention du sur-handicap, d’amélioration de la qualité 
de vie et d’accès aux aides techniques ;
•	 la nécessité d’une approche éducative incluant la famille,  centrée sur le 
bien-être, les relations interpersonnelles, l’autonomisation dans les gestes de 
la vie quotidienne, les stimulations cognitives et plus généralement de tous 
les sens ;  
•	 la nécessité d’une approche éthique dans le cadre du diagnostic anténatal 
et dans celui des mesures de réanimation en cas de pathologies graves à la 
naissance ;
•	 la nécessité de réflechir aux meilleures conditions possibles d’une intégra-
tion en milieu scolaire ordinaire, et d’un accès aux loisirs. 

Si certaines de ces associations sont gestionnaires d’établissements, elles ont 
aussi mené des combats politiques et ont été des forces de propositions impor-
tantes pour défendre : 
•	 la nécessité de développer des travaux scientifiques et celle de consulter les 
associations à ce sujet ;
•	 le droit à la formation pour les familles ou plutôt à leur co-formation 
(Neurodis112, 1997 ; AP3113 ; programme européen Euforpoly 2000-2006114) ;
•	 le développement d’Internet à la fois comme facteur de diffusion des savoirs, 
comme liens entre les familles et entre les familles et les chercheurs, ou encore 
comme manière de faire entrer en contact des familles dispersées du fait de la 
rareté de la pathologie. 

112.  L’objectif de la Fondation Neurodis est d’attirer dans son périmètre et sur ses thèmes 
de recherches prioritaires des chercheurs de haut niveau, français ou étrangers. Trois types 
d’actions répondent à cet objectif. 
113.  AP3 est une association réunissant des parents et des professionnels ainsi que des amis 
de personnes polyhandicapées.
114.  Euforpoly est un projet de formation et d’échange d’informations pour les professionnels 
et les parents au niveau européen créé dans le cadre du programme européen pour l’intégration 
de personnes handicapées Leonardo da Vinci (1994).



Handicaps rares – Contextes, enjeux et perspectives

202

Ces associations ont également créé des liens au niveau international. Par ail-
leurs, elles prennent publiquement position sur le plan politique pour soutenir 
ou critiquer telles ou telles pratiques ou théories (Euforpoly II).

Plus généralement, elles se donnent pour mission de rompre la solitude des 
familles, de créer du lien social et de proposer des dispositifs adaptés à leurs 
besoins, directement (AFM) ou via le soutien actif à la création de structures.  

Une des problématiques de ces associations reste la question de la continuité 
de leurs initiatives et actions associatives, c’est-à-dire la relève des parents 
bâtisseurs et agitateurs d’idées. Dans ce cadre, la place des frères et sœurs est 
souvent évoquée.

Littérature sur la famille et handicaps rares

La littérature scientifique évoque très peu le cas spécifique du handicap rare. 
Davantage d’articles traitent du polyhandicap, du multihandicap ou du 
surhandicap (Salbreux et coll., 1979, 1987, 1989 et 1996 ; Zucman, 1982 ; 
Rumeau-Rouquette et coll., 1998 ; Saulus et coll., 2006, 2007 et 2008) avec 
trois axes distincts :
•	 la difficulté du diagnostic et du pronostic en raison de l’association de plu-
sieurs troubles et de la sévérité ou de la rareté de cette association ;
•	 la lourdeur et la complexité de la prise en charge (multiples consultations, 
difficultés à trouver des praticiens libéraux…) ;
•	 la difficulté pour ces personnes de s’exprimer, ce qui impose le recours aux 
proches pour connaître ce qu’elles souhaitent, attendent et quels sont leurs 
besoins.

Des articles traitant de la «  rareté » soulignent l’isolement des familles, les 
erreurs de diagnostics, voire l’errance diagnostique et la méconnaissance par 
les praticiens de syndromes rares. Sur ce dernier point, Internet joue un rôle 
tout à fait important, y compris pour les familles. Si, concernant les prati-
ciens, il en est souvent fait  état dans la littérature, en revanche aucun travail 
scientifique et systématisé n’a été réalisé sur la manière dont les familles se 
saisissent de cet outil, sur leurs besoins les concernant. 

Notons que, dans la presse spécialisée à destination du grand public (par exemple 
les revues « Déclic », « Réadaptation », « Épanouir »…), il est souvent dit que, 
faute de diagnostic, une origine psychique est parfois évoquée, à tort.

Dans les articles scientifiques abordant la problématique de la famille, peu ren-
seignent sur le diagnostic ou la description précise des déficits. Ainsi, il est très 
peu souvent fait mention du diagnostic même si celui-ci peut toucher plusieurs 
membres de la famille en raison de son caractère génétique, par exemple. 
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Les publications consultées traitent majoritairement des conséquences des 
déficiences ou autres troubles de la personne handicapée sur la famille ou plus 
souvent sur les parents (loisirs, niveau économique…).

Le corpus de travaux analysés a été publié sous différents supports : des revues 
de la littérature, des chapitres de livres, des articles parus dans des revues 
scientifiques rapportant le résultat d’une étude systématisée avec un focus sur 
une variable mesurée isolément, des témoignages, des articles parus dans la 
presse spécialisée (revues « Déclic », « Épanouir », « Réadaptation »….).

Méthodologies des études

Des articles scientifiques ne visent pas seulement à décrire, quantifier, donner 
une photographie des conséquences des différents troubles sur la vie de la 
famille (stress, perte économique, fatigue…), ils cherchent aussi à évaluer et 
à étudier des dispositifs éducatifs et/ou de soutiens divers, le plus souvent à 
destination de la mère.

Si dans la majorité d’entre eux, les théories utilisées ne sont pas explicitées, 
toutefois, il est évident que dans les travaux réalisés par des praticiens non 
médecins, bien que le modèle médical du soin reste prégnant, le modèle domi-
nant est « bio-psycho-socio-économique »115 (Raina et coll., 2005). 

Les articles dans la presse spécialisée et certains rapports de recherches visent 
souvent à donner des hypothèses explicatives aux difficultés rencontrées par 
la famille pour faire évoluer les pratiques.

La majorité des travaux évoque la mère, parfois le père, rarement les frères et 
sœurs et jamais l’enfant handicapé comme « fils », « fille », « frère », « sœur », 
sauf les travaux de cliniciens réalisés à partir d’études de cas (Scelles, 2010 ; 
Vaginay, 2000 ; Ciccone et coll., 2007 ; Aubert et coll., 2008).

Les travaux consultés adoptent des méthodes de recueil d’informations quali-
tatives ou quantitatives, parfois ils combinent les deux (Raina et coll., 2005).

Méthode quantitative

Les études quantitatives s’appuient sur des cohortes importantes incluant tous 
les handicaps dont certains relèvent du polyhandicap (parfois plus de 500 
sujets), utilisent des outils standardisés et validés (généralement échelle ou 
grille, échelles de qualité de vie, de dépression, de stress...). Les travaux qui 
utilisent des échelles standardisées ont souvent une dimension internationale 

115.  Modèle conceptuel qui suppose que les facteurs psychologiques et sociaux, voire écono-
miques, doivent également être inclus avec le biologique dans la compréhension de la maladie 
ou trouble d’une personne.
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(Petry et Maes, 2007 ; Maes et coll., 2007 ; Arnaud et coll., 2008 ; White-
Koning et coll., 2008 et 2005 ; Petry et coll., 2009a et b). Notons que bon 
nombre de ces études conclut au fait que les échelles et les grilles sont mal 
adaptées, voire non adaptées pour les sujets atteints de handicap très sévère 
impliquant une déficience intellectuelle sévère et une dépendance impor-
tante à l’autre. 

Leurs objectifs sont de :
•	 repérer des variables pouvant expliquer qu’une famille (en fait les parents) 
va mieux que d’autres ou de décrire les corrélations entre certaines variables et 
ce que vit la famille (qualité de vie et travail des mères par exemple) (Einam 
et coll., 2002 ; Maes et coll., 2003 ; Raina et coll., 2005) ;
•	évaluer le stress parental (le stress des enfants n’est jamais analysé) (Douma 
et coll., 2006 ; Hintermair, 2000) ;
•	évaluer un programme d’aide avec pré- et post-test sur des variables diffé-
rentes (stress, adaptation à l’enfant…) (De Greeter Ki et coll., 2002 ; Douma 
et coll., 2006 ; Garcia et coll., 2007) ;
•	plus rarement, analyser le déroulement des moments de transition  : 
annonce, adolescence, passage à l’âge adulte (Alborz, 2003) ;
•	analyser la qualité de vie (pour le polyhandicap via les regards croisés des 
« proxis », (Petry et coll., 2007 et 2009 ; Arnaut et coll., 2008 ; Petry et coll., 
2009a et b). 

Les variables âges des enfants et les symptômes sont peu souvent présentés 
comme des variables à analyser. De même, les catégories sociales et la culture 
sont des variables exceptionnellement prises en compte. Le plus souvent, ce 
sont les mères qui sont interrogées et/ou les professionnels (sans que leur pro-
fession soit spécifiée).

Le recrutement des familles étudiées se fait via la structure de prise en charge 
ou via le réseau associatif (De Geeter et coll., 2002 ; Raina et coll., 2004).

Méthode qualitative

Les articles scientifiques qualitatifs s’appuient souvent sur une pratique cli-
nique analysée a posteriori (Sausse, 1996 ; Vaginay, 2000 ; Saulus, 2009).

Les ouvrages, rapports de recherche, articles de la presse spécialisée ou grand 
public, évoquent souvent des analyses de cas à l’appui de leurs préconisations, 
critiques, constatations. Ces cas visant à faire connaître, à partir d’un cas 
particulier, des exemples de «  bonnes  » ou de «  mauvaises  » pratiques, de 
« bonnes » et « mauvaises » évolutions.

Les méthodologies utilisées sont : 
•	 l’analyse de textes règlementaires (Collignon, 2004) ; 
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•	 l’interview ou l’entretien (Giami et coll., 1988  ; Taanila et coll., 2002  ;  
Alborz, 2003 ; Douma et coll., 2006 ; Nolan et coll., 2006 ; Hewitt-Taylor, 
2008 et 2009 ; Jourdan-Ionescu et Julien-Gauthier, 2011) ; 
•	 le témoignage à valeur illustrative (Gardou, 1996a et b ;1997 a et b) ; 
•	 l’analyse de cas de thérapie (André, 1986 ; Saulus, 2010) ;
•	 le polyhandicap comme « modèle » de traumatisme extrême (Ciconne, 
2007 ; Saulus, 2007) ;
•	 les observations (Ciconne, 1998 ; Barreyre et coll., 2011).

Notons qu’à l’exception de quelques travaux comme ceux de Zribi (2000) ou 
de Mercier (2006), la majorité des travaux scientifiques utilise une méthode 
qualitative, évoque les enfants, plus rarement les adolescents (Vaginay, 
2001) et jamais les personnes âgées et encore moins les adultes. 

Représentations du handicap 

Dans les études ciblant les familles confrontées à des situations de handicaps 
multiples ou de polyhandicaps, les troubles les plus souvent cités lorsqu’on 
demande aux parents de décrire les troubles de leur enfant sont les suivants : 
épilepsie non stabilisée ; troubles du comportement ; troubles du sommeil et de 
l’alimentation ; maladies récurrentes impliquant des hospitalisations, et parfois 
des risques vitaux ; douleur ; dépendance extrême pour tous les actes de la vie 
quotidienne ; extrême fragilité somatique ; déficiences intellectuelles sévères.

Lorsque le diagnostic est impossible à déterminer, les familles expriment dans les 
témoignages leur colère, leur douloureux sentiment d’impuissance et l’existence 
d’une grande solitude. Cette absence de diagnostic ouvre sur tous les possibles et 
ne permet pas de penser, de se représenter l’atteinte de l’enfant. Pour pallier ce 
manque de diagnostic, parents, frères et sœurs voire les voisins utilisent de plus 
en plus Internet pour recueillir de l’information mais également pour nouer des 
liens avec d’autres familles, recevoir et donner des conseils. Mais ceci apparaît 
dans les témoignages, aucune étude systématisée n’a été publiée sur ce thème 
(Faugère et coll., 1970 ; Barat et coll., 1996 ; Gardou, 1997a et b ; Chevillard-
Lutz, 2007 ; Fournier, 2008 ; Juzeau, 2010 ; Julliand, 2011). 

Le polyhandicap suscite et réveille des représentations particulières qui ont un 
impact sur tous les membres de la famille. Rappelons que le lien entre les repré-
sentations et la manière dont les relations entre les personnes se tissent sont 
complexes (Jodelet, 1990 ; Abric, 1994 ; Giami et coll., 1988). Par ailleurs, pour 
comprendre les formes et les effets de ces représentations, il est nécessaire de les 
inscrire dans une dimension historique et culturelle (Stiker, 1995). 

Il arrive que la pathologie affecte l’apparence corporelle du sujet, sa manière de 
regarder, de se mouvoir, de se comporter quand il mange, quand il est ému. Le 



Handicaps rares – Contextes, enjeux et perspectives

206

sujet au corps difforme, au regard qui peine à se fixer, à la parole articulée inexis-
tante ou perturbée, suscite davantage le rejet que l’empathie. S’il peut fasciner, 
c’est plutôt dans l’horreur que dans l’admiration. Par ailleurs, la dépendance à 
l’autre est une figure de l’humain, passé le stade du bébé et du très jeune enfant, 
extrêmement dévalorisée dans notre société actuelle (Sticker, 1982  ; Sausse, 
1996). Ainsi, la personne handicapée a souvent des manières de se présenter 
au monde qui ne sont pas valorisées. Un enfant qui ne parvient pas à fermer 
sa bouche et qui bave, est rarement regardé comme étant « beau » ou « intelli-
gent ». Les effets des stigmates ne sont pas les mêmes pour l’enfant, l’adolescent 
ou l’adulte, ainsi une dysmorphie peut-elle être mieux tolérée chez le bébé que 
chez l’adolescent.

Le polyhandicap est souvent associé à des images d’incurabilité, d’étrangeté, 
de fixité, de manque de réactivité, comme en témoignent les métaphores de 
végétaux, souvent trouvées à leur sujet (Saulus,  2008). 

C’est en puisant dans les représentations sociales, culturelles que chacun se 
place comme enfant, comme parent, comme professionnel, et construit un sens 
à la pathologie. Dans ce processus de création de sens, le handicap, par sa sévé-
rité et/ou sa rareté, rend plus difficile le processus de mise en pensée de la patho-
logie. Ceci est particulièrement clair dans les témoignages des parents qui disent 
leur soulagement quand le diagnostic parvient à circonscrire l’étrangeté de l’état 
de leur enfant (Faugère et coll., 1970 ; Barat et coll., 1996 ; Gardou, 1997a et b ; 
Chevillard-Lutz, 2007 ; Fournier, 2008 ; Juzeau, 2010 ; Julliand, 2011).

Il serait caricatural de penser que la rareté impliquerait une plus grande étran-
geté dans les représentations car ces dernières se construisent et évoluent de 
manière complexe dans le cadre d’interaction avec la personne. En revanche, 
se représenter l’autre, ce qu’il est, ce qu’il vit est en étroite relation avec nos pos-
sibilités de nous identifier à lui, de nous sentir en empathie avec lui, d’avoir ou 
non la conviction intime qu’il s’agit bien d’un humain fait de la même « pâte » 
que nous (Scelles, 2007 ; Saulus, 2009). Cette question a des résonnances par-
ticulières dans les liens familiaux car si par exemple, la boulangère voit l’enfant 
comme « un monstre », l’impact n’est pas le même si les parents ou les frères et 
sœurs sont dans cette incertitude sur le caractère humain de leur proche. À ce 
titre, le fait que le handicap nuise à la communication verbale et non verbale a 
un impact sur la représentation que chacun des membres de la famille se fait de 
la pathologie et de celui qui en est atteint (Sausse, 1996).

Le groupe familial  

Avant d’évoquer la famille comprenant un sujet handicapé, il est indispen-
sable de contextualiser le vécu de ces familles en le replaçant dans le décours 
des générations, de la culture et de l’histoire.
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Transmission entre générations

La rareté et l’importance de la pathologie interrogent l’inscription de l’enfant 
dans la chaîne des générations. Que cette transmission soit réelle (génétique), 
imaginaire ou fantasmatique, dans tous les cas, elle implique de manière plus ou 
moins importante les ascendants, les descendants, et ce, parfois sur plusieurs géné-
rations. Cette transmission réelle, imaginaire, fantasmatique a des conséquences 
à court, moyen et long terme sur la vie des familles (De Mijolla, 1976 ; Tisseron, 
1985 ; Garguilo, 2009). Boszormenyi-Nagy et Spark (1973), parlent de «  livre 
de compte » intergénérationnel, qui conduit à ce que les dettes (traumatismes, 
secrets…) comme les acquis se transmettent et évoluent d’une génération à une 
autre. Lorsque ce qui est ainsi transmis ne peut être intégré psychiquement, cela 
constitue une sorte d’héritage négatif aux effets potentiellement pathologiques 
pour le sujet et le groupe familial (Stern 1977 ; Ciccone, 2011).

Famille, culture et mythe

Quelques travaux analysent la dimension culturelle de ce que vivent les 
familles confrontées au handicap (Zucman, 1982  ; Mercier et coll., 1996  ; 
Poizat, 2011).

Les « mythes »116 qui fondent et aident la famille à penser l’irruption de la mala-
die ou du handicap dans leur vie, ont également été étudiés par des cliniciens 
et anthropologues. « Le mythe familial » serait pour eux, le ciment qui donne 
son identité au groupe et lui permet de se différencier du monde extérieur, en 
créant une différence structurante. Ces mythes qui concernent tous les niveaux 
de réalité (Neuburger, 1995), remplissent une fonction défensive face à une 
réalité mouvante. L’important est d’évaluer leur plasticité au changement et 
de les considérer dans leurs dimensions intergénérationnelles (transmission des 
mythes des parents aux enfants) et intragénérationnelles (création de mythes 
par le groupe parents ou le groupe enfants) (Selvini-Palazzoli et coll., 1980).

Gaillard (1999) écrit que, face au traumatisme que représente la naissance 
d’un enfant handicapé, chaque famille se construit des « bouées de survie » et 
élabore des mythes qui mettent de la familiarité dans l’étrangeté de ce vécu. 

Conception de l’aide à apporter aux familles 

La manière de concevoir et de mettre en œuvre l’aide aux familles a beaucoup 
évolué. Les familles confrontées au handicap rare ou au polyhandicap ont 
aussi bénéficié de cette évolution. 

116.  La notion de « mythe familial » concerne les croyances partagées par les membres d’une 
même famille, à propos d’eux-mêmes ou des relations qui les unissent.
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L’évolution des recherches et des pratiques a permis de passer de la concep-
tion de la famille qui rend malade l’un de ses membres (Cooper, 1972), à 
l’idée que c’est le groupe, dans son ensemble, qui est malade (Ruffiot, 1984). 
Aujourd’hui, la famille est davantage considérée, à la fois comme ayant un 
problème et la solution à ce problème (Ausloos, 1995  ; Minuchin et coll., 
1975  ; Minuchin, 1983). L’accent est alors mis sur les compétences, sur le 
« savoir », le « savoir-être », le « savoir-faire » des parents et également sur 
l’analyse de leurs ressources personnelles et celles de leur environnement. La 
manière de penser le soutien est désormais formulée en termes de formation 
et de mise en compétence de la famille pour la rendre résiliente et favoriser 
son adaptation, mais aussi soutenir le développement de ses capacités à pallier 
aux manques, aux indisponibilités des professionnels, comme en témoignent 
les travaux sur les aidants familiaux (Blanc, 2011). 

Le professionnel ne peut plus aujourd’hui être considéré comme un agent 
extérieur au groupe famille, imposant son savoir et sa vision des choses, mais 
comme faisant partie du système de soins en collaboration avec la famille 
(Minuchin, 1974 ; Fustier, 1999 ; Gaillard, 1999). 

Dans la lignée de ces travaux, la nécessité de laisser le temps et l’occasion 
aux parents de découvrir, de construire leurs compétences est soulignée, d’où 
l’importance pour le professionnel d’être « juste bon ce qu’il faut » (Titran, 
1983 et 2004 ; Biet-Charrenton, 2005).

Plus récemment encore, l’accent a été mis sur la nécessaire prise en compte de 
la diversité des micro-environnements autour du système familial et la manière 
dont ils interagissent entre eux (école, travail, lieux de loisirs…) (Caplan, 
1974 ; Cohen et Lazarus, 1983 ; Kasak et Wolcox, 1984 ; Fortin et coll., 1987 ; 
Speck, 1987 ; Barrois, 1988 ; Cyrulnik, 1989 ; Minuchin et coll., 2000).

Dans ce contexte, il est indispensable d’analyser les liens complexes entre 
micro-systèmes, macro-systèmes et meso-systèmes (Bronfenbrenner, 1979). 
Ainsi, ce qui se passe au sein de la famille ne peut se comprendre sans saisir la 
manière dont l’école, la PMI, les commerçants du quartier accueillent l’enfant 
et ses proches.

Spécificités dans le cas de handicap rare et de polyhandicap 

Des auteurs se sont attachés à étudier les spécificités de la vie de famille avec 
les personnes polyhandicapées (Tomkievicz, 1972 ; Association Les amis de 
Karen, 1995 ; Barat et coll., 1996 ; Gayda et coll., 2004 ; Basle et coll., 2005 ; 
Detraux et coll., 2006 ; Scelles, 2008).

De fait, plus la pathologie est rare et complexe, plus la famille va devoir 
consulter de multiples spécialistes pas toujours d’accord sur ce qu’il convient 
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de faire, parfois dans des lieux éloignés du domicile parental. La multiplicité 
des déficiences entraîne aussi l’augmentation de nombre de soins à dispenser 
au sujet, ce qui nécessite soit l’accompagnement des parents, soit des visites 
à domicile. Dans tous les cas, cela impose une disponibilité importante de la 
famille. Dans ce contexte, la manière dont la famille peut être soutenue par 
la famille élargie, les amis et les voisins sur le plan financier et matériel pour 
la garde des frères et sœurs, par exemple, pour pallier aux absences du parent 
accompagnant est déterminant. La sollicitude de l’employeur qui tolère plus 
ou moins bien l’absence répétée du parent sera aussi déterminante pour la vie 
de la famille (Julliand, 2011).

Centration sur la mère

Si le mot « famille » ou « parent » figure souvent dans les titres des articles, 
dans le texte, le focus est mis sur la mère. Il est rarement question du couple 
parental, aucun article consulté ne s’intéresse au couple conjugal si ce n’est 
dans certains témoignages où les répercussions du handicap sur la vie amou-
reuse des parents sont évoquées. Le père est évoqué dans les témoignages et 
exceptionnellement dans les articles.

La centration des travaux sur la mère est culturelle. Pour partie, elle s’explique 
par le fait que le vécu des enfants est en lien étroit avec celui de leur mère 
(Lévy, 1992 ; Cramer et Palacio-España, 1993 ; Roy, 1995 ; Mellier, 2002 ; 
Ebersold, 2005). Les femmes sont plus fréquemment obligées de cesser leur 
activité professionnelle en raison des multiples consultations, des maladies 
opportunes fréquentes, des hospitalisations, les pères pouvant être conduits 
à restreindre leur ambition professionnelle. Mais cela dépend aussi des res-
sources économiques et relationnelles (familiales, amicales et sociales) dont 
la famille dispose pour faire face aux multiples consultations, hospitalisations, 
maladies de leur enfant atteint d’un handicap complexe (Gardou, 1996a et b ; 
Julliand, 2011).

Par ailleurs, l’évolution de la famille, avec un taux important de familles 
monoparentales, fait que les mères se trouvent parfois seules pour élever leur 
enfant (Hartley et coll., 2010).

Il est exceptionnel que les pères soient interrogés, et quand ils sont sollicités, 
la plupart du temps, ils ne souhaitent pas répondre aux questionnaires ni aux 
entretiens. Les témoignages écrits le sont majoritairement par des femmes, 
avec quelques exceptions cependant, comme en témoigne le livre de Fournier 
(2008). Notons que la revue « Declic » ouvre une rubrique régulière concer-
nant les pères. Ils sont évoqués dans les études comme personnes importantes 
mais souvent dans l’ombre, en soutien à leur femme. Il est rarement fait état 
de fusion père-fille alors que la pratique clinique en donne de nombreux 
exemples. Or, les travaux comme ceux d’Aubert et coll. (2008), soulignent 
tout l’intérêt d’ouvrir la dyade mère-enfant au père. 
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Fonctions parentales versus fonctions rééducatives et soignantes

Certains articles évaluent les fonctions éducatives et affectives des parents 
auprès de leurs enfants (Basle et coll., 2005 ; Janssen et coll., 2010). 

Les auteurs soulignent la nécessité d’éviter que les parents deviennent méde-
cins, éducateurs ou rééducateurs. Les témoignages de parents vont dans le 
même sens, mais signalent avec insistance la difficulté, parfois de faire autre-
ment. Dans la réalité, les parents sont parfois amenés à faire des actes (comme 
le placement d’une sonde gastrique) que des professionnels éducateurs ne 
peuvent pas faire... (Junière, 2001 ; Chevillard-Lutz, 2007 ; Fournier, 2008 ; 
Julliand, 2011).

Les stratégies de coping117 sont aussi analysées avec la volonté de repérer les 
facteurs favorisant ou entravant leur mise en œuvre (Kirkham et coll., 1986 ; 
Taanila et coll., 2002). Il est noté l’importance des ressources financières mais 
aussi humaines et relationnelles des familles (amis, famille élargie), et l’acces-
sibilité des services et leur « adaptabilité » aux attentes parentales. L’option 
est alors d’analyser et d’étudier, dans la réalité, les stratégies mises en place par 
la famille (stratégie d’adaptation, de coping...) (Julliand, 2011 ; Raina et coll., 
2004).

Les travaux sur la qualité de vie des familles, concernent surtout les mères 
(Maes et coll., 2007 ; Pétry et Maes, 2007 ; Arnaud et coll., 2008 ; White-
Konig et coll., 2005 et 2008 ; Pétry et coll., 2009 et 2010). Tous montrent une 
détérioration de la qualité de vie de la famille et, en particulier, des mères (plus 
de fatigue, nécessité de quitter un travail salarié pour s’occuper de l’enfant).

Les frères et sœurs

L’intérêt pour la fratrie a augmenté ces dernières années et concerne tous les 
types de handicap ou de maladie et pas seulement celui du polyhandicap. La 
période la plus ciblée est  l’enfance et plus récemment l’adolescence. Quand il 
s’agit d’adulte, la question porte sur  la place des frères et sœurs dans les disposi-
tifs de tutelle et de curatelle. Ces travaux évoquent plus souvent les souffrances 
que les processus de créativité, d’adaptation des enfants ; la question souvent 
abordée est celle des enfants parentifiés et jamais celle des maltraitances intra-
fraternelles. Ces travaux abordent dans leur grande majorité la question des 
frères et sœurs non handicapés (Claudon et coll., 2005 ; Dayan et coll., 2007 ; 
Scelles, 2010) et ne traitent pas de l’enfant handicapé comme « frère ou sœur 
de », qui  est souvent pensé uniquement comme « fils de ; fille de ».

La fratrie est souvent considérée comme une population à risque dans l’enfance 
comme à l’âge adulte. À l’âge adulte des frères et sœurs, sont évoquées les 

117.  Coping  : ensemble des processus qu’un individu interpose entre lui et un événement 
éprouvant, afin d’en maîtriser ou diminuer l’impact sur son bien-être physique et psychique.
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conséquences du handicap sur : les maternités, la vie de couple, le choix de la 
profession et la question de prendre la succession des parents devenus vieux, sur 
le plan matériel (tutelle) mais aussi affectif et relationnel (hébergement provi-
soire, implication dans les établissements, les associations) (Scelles, 1998).

Le traumatisme subi par les frères et sœurs dans l’enfance a des sources mul-
tiples : modification de l’attention et du regard des parents, confrontation à 
une vulnérabilité et à une fragilité d’un membre de la fratrie, lors de l’annonce 
du handicap, sentiment d’impuissance et impression de perdre tout d’un coup 
l’appui et la sollicitude des adultes, difficile gestion de l’ambivalence des sen-
timents fraternels (jalousie, rivalité, complicité).

Pour vivre avec la réalité du handicap, chaque enfant adopte, à la fois, des 
stratégies personnelles se différenciant du groupe familial et participe à la 
stratégie du groupe, dans un rapport plus ou moins aliénant (Scelles et coll., 
2008 ; Scelles, 2010). 

Les frères et sœurs s’interrogent souvent sur leurs propres implications, ou 
sur celle de leurs parents, dans la survenue de la maladie chez leur pair. Ils se 
sentent parfois personnellement impliqués dans la tristesse parentale et dans 
la pathologie de l’enfant, ce qui génère chez eux un sentiment de culpabilité 
(Missonnier et coll., 2011). Par ailleurs, la crainte de devenir ou d’être atteint 
d’un handicap comme le frère ou la sœur peut entraver le déploiement des 
mouvements structurants de séparation et de différenciation entre enfants.

La communication 

Face aux faibles compétences communicationnelles de certains sujets, les 
proches sont renvoyés à leur impuissance à le comprendre, à l’aider et peuvent 
parfois ne plus entendre ses appels, faute de savoir leur donner un sens. Les 
auteurs soulignent souvent que les difficultés sensorielles, motrices, cognitives 
de l’enfant polyhandicapé rendent problématiques les phénomènes d’accor-
dage parents/enfants (Stern, 1977 ; Sausse, 1996 ; Missonnier et coll., 2012). 
Notons qu’aucun travaux systématisé n’existe sur l’accordage entre enfants 
dans ce cas là, dans la fratrie mais aussi dans les lieux de socialisation. En effet, 
le focus est plus souvent mis sur la communication adulte/personne handica-
pée, que sur la communication entre personnes handicapées et leurs pairs. Il 
est souvent écrit que « les enfants se comprennent entre eux », ce qui, clini-
quement, n’est pas forcément vérifié. 

Dans ce contexte, il est recommandé pour soutenir les compétences commu-
nicationnelles du sujet de s’appuyer sur la manière dont il parvient à se faire 
comprendre dans la famille (aides techniques à la communication, code de 
communication). Quand un code de communication ou une modalité commu-
nicationnelle est enseignée au sujet, il est recommandé que tous les membres de 
la famille l’adoptent. Les travaux font souvent état du fait qu’une aide technique 
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à la communication peut être rapidement délaissée si les proches ne voient pas 
eux-mêmes l’intérêt du recours à un médiateur symbolique entre eux et la per-
sonne handicapée (Zucman et coll., 1985 ; Scelles et Petit Pierre, 2012).

Le cycle de vie de la famille 

La vie de la famille ne s’arrête pas à l’annonce de la pathologie, qui  est plus 
souvent évoquée en période anté- ou péri-natale. Comme toutes les familles, 
celles qui comprennent une personne polyhandicapée ou atteinte d’un han-
dicap rare, doivent s’adapter au vieillissement des parents, à l’évolution de 
chacun des enfants, et à l’évolution des liens familiaux. Toutes les étapes de 
la vie de famille ne font pas l’objet de travaux systématisés et d’études fines 
(Vaginay, 1997 ; Alborz, 2003 ; Juzeau, 2010). 

Dans la littérature, il est surtout question de l’enfance et de l’adolescence. 
L’adolescence est bien repérée comme posant des problèmes particuliers 
(Scelles et coll., 2004). En revanche, il y a peu de travaux sur les adultes et 
seulement une étude centrée sur le vieillissement (Zribi, 2000).

La manière dont la cognition des sujets et leurs modalités de communication, 
leur autonomie, leur corps évoluent, met à mal les repères des marqueurs fami-
liers du cycle de vie. Ainsi, un jeune de 17 ans, qui n’est pas propre, ne parle 
pas, est dépendant et semble avoir le niveau de compréhension d’un enfant de 
3 ans, n’est pas pour autant un enfant de 3 ans mais peut-il être pensé comme 
étant un « adolescent » ?

Certaines difficultés existent à tous les stades de la vie de la famille, d’autres 
augmentent ou s’estompent à chacune des étapes et de l’évolution de l’état de 
santé du sujet. Les troubles ont des conséquences au quotidien pour l’ensemble 
de la famille qui peuvent différer selon le stade du cycle de la vie de la famille.

Notons aussi que certaines maladies sont évolutives et obligent ainsi l’ensem
ble du groupe familial à renégocier les places et rôles de chacun. 

Lourdeur des soins quotidiens

Concernant le temps de travail, l’un des parents, souvent la mère, arrête de 
travailler au moins partiellement. Quand elle travaille, une partie des congés 
est consacrée aux consultations diverses. Il est aussi fait état des difficultés à 
investir le travail qui pourtant est reconnu comme permettant de prendre de 
la distance par rapport à la souffrance générée par le handicap (Einam, 2002).

Le temps consacré aux soins primaires (repas, hygiène) est important et ne 
diminue pas avec l’âge. Le rythme de vie, des loisirs est régulé par l’état de 
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santé du sujet handicapé. Il est nécessaire de programmer les sorties et tous les 
loisirs ne sont plus accessibles en famille. 

Problèmes de garde d’enfant

Le problème de la garde des frères et sœurs lors de l’hospitalisation de l’enfant 
est crucial. Il est parfois nécessaire de choisir qui du père ou de la mère doit 
s’occuper de l’enfant malade. Cela a un impact majeur sur le reste de la famille 
surtout quand les enfants sont jeunes, et génère des conflits et/ou de la culpa-
bilité chez les enfants et leurs parents. L’insertion sociale des parents et leur 
réseau d’aide jouent un rôle crucial dans les effets de cette situation. Cette 
nécessité de garde ne s’arrête pas à l’enfance et devient plus complexe au fur et 
à mesure que le sujet grandit (Gardou, 1996a et b ; Cicconne et coll., 2007).

Les problèmes de garde ont par ailleurs deux aspects : un aspect économique car 
la personne recrutée doit avoir certaines compétences pour faire face aux diffi-
cultés qui peuvent surgir compte tenu de l’état de santé de l’enfant ; un aspect 
pragmatique, car trouver une personne qui accepte d’assumer ce rôle n’est pas 
facile. Les possibilités pour la famille de trouver un mode de garde pour l’enfant, 
sont très aléatoires et peuvent être remises en cause en cas de dégradation de 
l’état de santé du sujet ou d’augmentation de son poids (Sausse, 1996).

Lieu d’habitation 

Concernant l’environnement de la famille (écosystème), il est souligné surtout 
dans les témoignages, l’importance du lieu d’habitation et de son éloignement 
des lieux de soin, d’éducation, de loisirs et plus particulièrement de l’hôpital. En 
effet, l’école de quartier, l’école de musique du quartier n’acceptent que rarement 
d’accueillir le sujet avec un handicap rare, ce qui oblige les parents soit à renoncer 
à proposer ces activités à leur enfant, soit à organiser ou assurer les transports, ce 
qui est chronophage (Faugère et coll., 1970 ; Barat et coll., 1996 ; Gardou, 1997a 
et b ; Chevillard-Lutz, 2007 ; Fournier, 2008 ; Juzeau, 2010 ; Julliand, 2011). 

Étapes du cycle de vie

Deux moments de transition peuvent être distingués.

Naissance, annonce du handicap et enfance 

L’annonce du handicap pose des problèmes éthiques aux professionnels :
•	proposer de poursuivre ou non la grossesse en cas de détection prénatale 
de la pathologie (IMG) (Ducourman et Paoli, 1987 ; Authier-Roux, 1999 ; 
Henin, 2000) ;
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•	proposer ou non une réanimation en cas de pathologie grave (De Normandie 
et coll., 2001 ; Charron et coll., 2004) ;
•	que dire et comment le dire en cas de diagnostic et/ou pronostic incertains.
Le moment de l’annonce a fait l’objet de nombreux travaux qui ont abouti 
aux préconisations suivantes (Clerget, 1991  ; Rousseau, 1991  ; Roy 1996  ; 
Aubert et coll., 2008) : 
•	veiller aux conditions matérielles de l’annonce (lieu, temps, présence du 
couple) ; 
•	 réfléchir au cas par cas à l’intérêt de la présence de l’enfant durant l’annonce ; 
•	 réfléchir au contenu à dire rapidement, à ce qui peut attendre et comment 
le dire, être concis et écouter plutôt que parler ;
•	 inscrire l’enfant dans l’histoire de la famille ; 
•	 former le personnel à l’annonce et aux propositions d’aides possibles 
(Dumaret et Rosset, 1996) ;
•	 favoriser l’instauration d’un lien entre une triade père/mère/bébé et ne pas se 
focaliser uniquement sur le couple mère/enfant, ce qui suppose de réfléchir à la 
place proposée au père, prise par lui et aux entraves que le dispositif et/ou la posi-
tion subjective du soignant peut mettre à l’implication du père auprès de son enfant 
(Aubert-Godard et coll., 1998 ; Ciccone, 1997 ; Ciccone et Lhopital, 2001) ;
•	différencier les annonces selon qu’elles se font par « surprise lors d’un exa-
men », en cascade (quand les doutes s’accumulent, et que divers examens sont 
faits…), selon l’âge de l’enfant au moment de l’annonce, le degré de certitude 
concernant le diagnostic, le pronostic et les possibilités de soins, et le carac-
tère héréditaire de la pathologie (Aubert et coll., 2008 ) ;
•	veiller à ce que le personnel porte un regard bienveillant et humanisant sur 
le bébé (Levy, 1992).

Quand le bébé est atteint de pathologies sévères multiples, il sera souvent 
séparé de ses parents, pris en charge par des professionnels « sachants ». Le 
pronostic vital peut être évoqué et déclencher chez les parents des mouve-
ments très douloureux  : attachement à l’enfant ou entrave à l’attachement 
pour se protéger, par anticipation, d’un deuil.

Certains travaux étudient l’annonce du point de vue du soignant (médecins, 
para-médicaux) et préconisent des soutiens à l’échange confraternel entre 
professionnels (Aubert et coll., 2008).

Concernant ce qui conduit des parents à confier leur enfant à l’adoption, a fait 
l’objet de peu de travaux (Dumaret, 1996). En revanche, des témoignages de 
parents traitent de cette question et de l’accompagnement que doivent faire 
les professionnels selon eux (Faugère et coll., 1970 ; Fournier, 2008). 

Quelques témoignages traitent de familles ayant souhaité volontairement 
adopter un enfant handicapé (Hewitt-Taylor, 2009). Un article rapporte le 
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témoignage de parents aidant d’autres parents qui souhaitent confier leur 
enfant handicapé à l’adoption (Maspoli et coll., 1996). Il s’agissait de montrer 
à quel point le soutien entre parents ayant vécu la même expérience pouvait 
être une ressource précieuse pour les parents quelle que soit la décision. L’idée 
n’étant pas de préconiser une solution mais de permettre aux parents d’élabo-
rer leur position en lien avec d’autres parents. 

Durant l’enfance, les travaux évoquent essentiellement les questions relatives 
aux soins, aux démarches diagnostiques et aux processus d’intégration scolaire 
et d’orientation en établissements (voir le chapitre sur l’intégration scolaire) 
(Kirkham et coll., 1986). 

Adolescence et âge adulte

L’adolescence n’a été traitée que récemment sous l’impulsion de deux phé-
nomènes : l’augmentation de la durée de vie des enfants atteints de multiples 
handicaps et une meilleure prise en compte de la vie sexuelle et affective de 
ces personnes avec un focus sur le processus d’adolescence (Vaginay, 1997 et 
2001 ; Mercier, 2006). Ces travaux montrent que le processus d’adolescence 
est parfois masqué par des troubles attribués à tort au handicap. Ils montrent 
également que le degré de sévérité de la déficience cognitive, les troubles 
majeurs de la personnalité ont une influence sur le processus d’adolescence 
sans pour autant l’entraver totalement dans son déroulement. L’accent est 
aussi mis sur la difficulté des familles et des professionnels à accompagner le 
sujet handicapé durant cette période. 

Les études, sur l’adulte et la personne âgée, montrent la nécessité d’adapter 
les structures et de former les professionnels. Ils déplorent souvent un taux 
d’encadrement des établissements moins important, alors que les besoins en 
soins peuvent augmenter avec l’âge. Ces travaux portent sur les points sui-
vants (Zribi, 2003) :
•	 l’analyse de leurs besoins, toujours vus par les proches (familles et 
professionnels) ;
•	 la conception des lieux de vie (taille de la structure, lieux d’implantation…) ;
•	 les questions relatives à la tutelle et à la curatelle (place des parents, des 
frères et sœurs, de la tutelle d’État). 

Sur ce dernier thème, le point de vue de la personne handicapée ne fait pas 
l’objet d’une attention et de travaux systématisés. La principale raison évo-
quée est la déficience cognitive rendant la personne incapable de saisir l’enjeu 
et la nécessité de ces choix. Les proches, professionnels et parents, estiment 
souvent qu’elle ne doit pas être « tracassée » avec cela (Scelles, 1998). D’une 
manière assez systématique, les professionnels plaident pour une tutelle d’État, 
ils défendent l’idée qu’il est préférable que les questions relatives aux affects 
soient gérées par la famille et la gestion de l’argent de l’adulte par l’État. Les 
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parents, de leur côté, plaident davantage pour une tutelle familiale (parfois 
soutenue et étayée par les professionnels). Ils arguent la protection de la per-
sonne et le maintien de l’argent dans la famille. Les frères et sœurs sont plus 
nuancés sur ce point (Scelles, 1998).

Les travaux sur les familles confrontées à une personne handicapée adoles-
cente ou adulte « pauci-relationnel » suite à un accident, montrent que la 
famille d’origine (parents, fratrie) et la famille qu’il avait créée (conjoint, 
enfants) ont des difficultés à définir leur positionnement respectif. En effet, 
la transformation de la personne conduit à faire évoluer les positions de cha-
cun, l’histoire de ses liens étant interprétée à la lueur de la transformation 
du patient. Le sujet n’étant pas en mesure de s’exprimer ou de faire entendre 
et comprendre ce qu’il a à dire, il se trouve en grande difficulté ainsi que ses 
proches (Mimouni, 2010). Notons que les questions relatives à la personne de 
confiance ont fait l’objet de peu de travaux scientifiques.

Famille et dispositifs institutionnels

La vie de la famille comprenant un enfant atteint d’un handicap rare ou de 
polyhandicap est étroitement dépendante des services spécialisés ou généraux 
qui acceptent d’aider le sujet et qui ont les compétences pour le faire. 

Les disparités régionales sont très importantes, ce qui peut conduire une 
famille à déménager pour bénéficier de soins dispensés uniquement dans une 
région donnée.

La diversité des problèmes existant dans une même famille confrontée au han-
dicap, suscite exceptionnellement la mise en place d’un plan global de soins, 
mais fait souvent intervenir un patchwork de services, souvent déconnectés 
les uns des autres, parfois en rivalité budgétaire ou opposés sur les modalités 
de l’aide à apporter (Fustier, 1999 ; Gaillard, 1999). Cette situation est source 
de tracas pour les familles et devraient donner lieu à une réflexion sur un dis-
positif de prise en charge qui permettrait véritablement de prendre en compte 
la complexité et la diversité des aides à apporter, en particulier, en cas de vie 
à domicile.

Le partenariat parents-professionnels

La nécessité d’une co-construction de l’intervention par les familles et les pro-
fessionnels est évoquée dans tous les écrits concernant le partenariat parents/
professionnels (Chauvie et coll., 1994  ; Bouchard, 1998  ; Bouchard et coll., 
2001 ; De Geeter et coll., 2002 ; Detraux, 2002). En témoignent également les 
travaux de l’AP3 (Association de parents et de professionnels autour de la per-
sonne polyhandicapée). Ces travaux plaident pour que s’instaure un partenariat 
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entre parents et professionnels associant parfois les personnes handicapées. Ce 
partenariat peut concerner la formation (organisation de formations  associant 
professionnels et familles à la fois dans la conception et dans la réalisation), la 
conception d’établissements ou de services ou encore de partenariat dans la 
recherche (participation à la définition de la recherche, à son évaluation…).

De par leur position respective, soignants et membres de la famille acquièrent, 
au contact de la personne handicapée, des connaissances différentes car ceux-
ci vivent des moments différents de la vie de la personne et dans des condi-
tions différentes. L’histoire qu’ils construisent avec elle, celle qui a précédé 
l’irruption du handicap dans leur vie, leurs pré-connaissances sur la patho-
logie et ses conséquences, les amènent à vivre subjectivement le handicap 
différemment. L’impact singulier et évolutif de la pathologie, sur chacun 
des membres de la famille, influence la nature et l’évolution des liens qui les 
unissent. Le reconnaître conduit, d’une part, à favoriser le processus d’indivi-
duation de tous les membres de la famille, tout en veillant à ne pas menacer 
l’unité du groupe, d’autre part, à se préoccuper de ce que vivent les familles 
dans le long terme, et pas seulement au moment de l’annonce et dans ses 
suites immédiates. Enfin, il conduit à prendre en compte la manière dont le 
professionnel vit sa confrontation au handicap et à la souffrance des membres 
de la famille (Sausse, 1996 ; Gaillard, 1999 ; Detraux, 2002).

Si la présence des professionnels est vécue par les parents comme chaleureuse 
et réconfortante, juste ce qu’il faut pour ne pas se sentir infantilisés (Fustier, 
1999), progressivement, les parents parviennent à se sentir compétents et 
légitimés dans leur fonction parentale (Lévy, 1992).

À l’image de la « mère suffisamment bonne » (Winnicott, 1992), les profes-
sionnels doivent proposer des aides qui seront fonction de ce que la famille 
est capable d’accepter, ceci en tenant compte des dimensions culturelles, reli-
gieuses, philosophiques des actions et pensées à l’œuvre dans cette rencontre, 
du côté des familles comme de celui des professionnels (Gegout, 2008).  

Neuburger (1995) souligne qu’une attitude professionnelle, uniquement à 
visée réparatrice, n’aide guère les familles, mais souvent les déprime, en les 
confirmant dans la conviction qu’elles sont incapables et défaillantes. Dans 
cette dynamique de réflexion, il est conseillé de concevoir des espaces de ren-
contre entre familles et professionnels pour un échange d’informations et une 
prise en charge co-pensée et co-créée.

Établissements spécialisés

De plus en plus souvent, les enfants de moins de 5  ans sont suivis en ser-
vices ambulatoires (service de soins et d’éducation spécialisée à domicile, 
centre d’aide médico-sociale précoce, centre médico-psycho-pédagogique) 
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et intégrés plus ou moins à temps partiel en halte-garderie, crèche, école. 
En effet, les politiques publiques actuelles favorisent l’ouverture de services 
d’éducation spéciale et de soins à domicile (Sessad), de structure de petites 
capacités pour un accueil de jour plutôt qu’en internat. 

Dans leur conception, les dispositifs d’accueil doivent favoriser le déve-
loppement des enfants. Or, les témoignages de parents consultés dans les 
témoignages écrits rapportent souvent que les établissements, les structures 
de service n’arrivent pas toujours à prendre en considération l’ensemble des 
dimensions de la problématique du sujet et ces derniers délèguent cette res-
ponsabilité aux parents. Ils ont également parfois des difficultés à prendre 
en compte les spécificités et la complexité du ou des systèmes humains sans 
lesquels l’enfant risque de ne pouvoir se développer pleinement (Faugère et 
coll., 1970 ; Barat et coll., 1996 : Gardou, 1997a et b ; Chevillard-Lutz, 2007 ; 
Fournier, 2008 ; Juzeau, 2010). 

Du fait de la complexité particulière et/ou de la rareté du handicap (par 
exemple, une déficience sévère, associée à une épilepsie mais une marche 
autonome, l’autisme associé à une cécité mais avec mobilité réduite), celui-ci 
peut être considéré comme non prioritaire quel que soit l’endroit car « hors 
agrément ». Cette situation conduit la famille à devoir confier l’enfant à un 
établissement qui lui signifie d’emblée qu’il n’est pas forcément adéquat. 
Dans ce contexte, la créativité de l’équipe et celle de la famille devront être 
soutenues et mobilisées. Il s’agit dans ce cas, avec l’aide des professionnels 
spécialisés, la famille et les spécificités du lieu d’accueil d’imaginer des adap-
tations d’espace, de pédagogie, de fonctionnements inédits uniquement pour 
cet enfant. Il n’est pas rare que par la suite ces adaptations servent aux autres 
enfants.  

Par ailleurs, spécifiquement pour les enfants, il est indispensable de penser des 
dispositifs comme des structures relais, des aides à domicile en complément de 
ceux fournis par un externat ou un internat. S’il est important pour l’enfant 
d’avoir des lieux de loisirs, de soins, d’éducation hors de la famille, il est indis-
pensable aussi pour sa famille de partager un bien-être avec lui tout au long 
de la vie.

Les établissements qui accueillent aujourd’hui enfants et adolescents, ne res-
semblent plus à ceux décrits par Zucman et Tomkiewicz (Tomkiewicz, 1972) 
dans les années 1970. À cette époque, les questions posées étaient relatives 
à la survie des personnes. Aujourd’hui, les questions posées par les parents et 
professionnels sont de l’ordre de la qualité de vie, de l’évaluation cognitive et 
de la santé psychique (Petitpierre, 2008 ; Scelles et Petitpierre, 2012). 

Cette évolution n’est pas propre aux établissements accueillant les enfants et 
adolescents ayant un handicap rare. Il est à noter le rôle des parents dans cette 
évolution : par exemple, la création de places en externat, l’introduction de 
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techniques particulières expérimentées, et enseignées avec le soutien appuyé 
des familles (Snoezelen118, méthode conductive119, stimulation basale120…). 
Ces évolutions se sont nourries des avancées de la science en matière de 
connaissances médicales, de psychologie, de techniques et de pédagogie 
(Tomkiewicz, 1991  ; Vaginay, 2000  ; Nolan et coll., 2006  ; Gegout, 2008). 
Ces avancées ont permis une meilleure compréhension de l’intervention des 
sens dans le développement de la cognition et l’intrication étroite entre la 
psyché et le corps. Ils ont également permis de mieux comprendre comment 
développer au maximum une autonomie psychique quand la dépendance dans 
la réalité est totale pour tous les actes de la vie quotidienne. 

Des travaux traitent des spécificités des instituts pour sujets polyhandicapés 
(Association Villepinte 1991  ; Association des paralysés de France, 1999  ; 
Georges-Janet, 2000 ; Collignon 2004). En particulier, il est spécifié le taux 
d’encadrement, les conditions d’accessibilité et les organisations de l’espace. 
Les problèmes médicaux doivent aussi être pris en compte dans les organisa-
tions de ces établissements. Ce qui a abouti à la rédaction du texte régissant le 
fonctionnement de ces établissements (annexes XXIV ter121). 

L’aide spécialisée proposée aux familles, n’est pas du tout de même nature 
ni de même intensité dans la petite enfance, dans l’enfance, à l’adolescence 
et à l’âge adulte. Tous les écrits consultés notent à quel point l’aide spéciali-
sée, voire la qualification du personnel intervenant auprès de ces personnes 
diminue avec l’avancée en âge du sujet. Par exemple, le nombre d’éducateurs 
spécialisés, de rééducateurs, de psychologues est moins élevé dans les MAS 
(maisons d’accueil spécialisé), dans les foyers à double tarification que dans 
les établissements pour enfants (comme le stipule la circulaire du 28 décembre 
1978 définissant les MAS concernant la qualification des personnels de ces 
deux types d’établissement). Cette involution du nombre et de la qualifica-
tion du personnel dans les établissements mais également à domicile conduit 

118.  Lancée au Centre Hartenberg à Ede (Pays-Bas) vers 1974 par Ad Verheul et Jan Hulsegge, 
le snoezelen est une pratique  de stimulation visant à établir une relation personnelle, dans un 
milieu naturel ou non, permettant de vivre une expérience sensorielle, subjective et constructive. 
La pratique vise à éveiller la sensorialité de la personne stimulée grâce à une relation privilégiée, 
sécurisante. 
119.  L’Éducation Conductive fut inventée par le Docteur Andréas Petö dans les années 1940. 
Elle s’adresse à des enfants lésés cérébraux dont le handicap est moteur. L’enfant doit être 
capable de comprendre les consignes qu’on lui donne pour faire les exercices. Cette méthode 
s’appuie sur l’apprentissage de l’autonomie .
120.  Cette stimulation cherche à augmenter la perception globale que l’enfant a de lui-même. 
L’enfant ne subit pas la stimulation passivement, il s’agit d’activités faites ensemble enfant/
adulte. Elles peuvent être très minimes au départ, voire imperceptibles à l’observateur. Le point 
de départ de la stimulation basale est d’encourager l’enfant à découvrir son propre corps, ce 
qu’il est et ses propres possibilités. La prise en charge sensorielle se base sur un ensemble de 
stimulations (globales ou ciblées, vestibulaire, vibratoire…) du corps de l’enfant et vise à rendre 
l’enfant actif. 
121.  Annexe XXIV ter au décret n° 89-798 du 27 octobre 1989 : Conditions techniques d’au-
torisation des établissements et des services prenant en charge des enfants ou adolescents 
polyhandicapés
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la famille à se sentir moins soutenue, au moment même où des problèmes 
majeurs peuvent émerger avec la puberté et l’avancée en âge. 

Il y a une discussion sur le nom donné « aux aidants » pour les adultes : certains 
parlent de « baby-sitter », beaucoup évoquent le terme « d’accompagnant » et 
peu celui « d’éducateur ». Notons qu’aucun ne mentionne, quelle formation, 
quelle qualification il convient de donner à ces «  accompagnants », «  soi-
gnants », « aides professionnelles » (Hogg, 1999 ; Blanc, 2011).

Actuellement, il manque des places dans les établissements pour les enfants 
ayant des handicaps importants et complexes, ce qui oblige les familles à gar-
der leur enfant à la maison avec parfois le soutien d’un service de soins et 
d’éducation à domicile. Cependant, même en cas de disponibilité, l’établisse-
ment ne peut accueillir l’enfant pour les raisons suivantes : 
•	 le jeune adulte est trop vieux pour rester dans l’externat enfant-adolescent 
et sans possibilité d’accueil dans les établissements pour adultes ; 
•	 l’enfant est atteint de ce que Zucman appelle « le syndrome de l’entre deux 
chaises » (par exemple, un polyhandicap sévère sans atteinte de la marche) ; 
•	absence d’externat adapté à proximité du domicile et refus de l’internat par 
les parents. 

Alors, que l’internat pour pré-adolescents et adolescents était souvent 
préconisé par les professionnels et demandés par les familles, il y a encore 
quelques années, les familles demandent de plus en plus des externats ou 
des internats séquentiels qui ne coupent pas totalement l’adolescent de sa 
famille. 

Actuellement, des réflexions sont menées au niveau des associations et des 
pouvoirs publics pour : 
•	associer, dans les mêmes unités, les soins somatiques, les rééducations et 
l’éducation, ceci tout au long de la vie ; 
•	créer de petites unités dans des établissements existants pour maintenir au 
maximum la proximité avec la famille ; 
•	créer des centres de ressources spécialisés venant en appui à des dispositifs 
moins spécialisés ; 
•	mieux évaluer les compétences cognitives des enfants et des adolescents 
afin de leur proposer une éducation leur permettant de développer leurs com-
pétences tout en tenant compte et en connaissant mieux la nature de ce qui 
peut faire obstacle aux apprentissages (Scelles et Petitpierre, 2012) ;
•	créer des unités de répit et des possibilités de séjours séquentiels.

Passer de l’internat à l’externat suppose de la part de la famille une certaine 
disponibilité et une importante adaptabilité. Il s’agit de s’adapter à la venue 
des professionnels à domicile, et à leurs horaires (Udwin et coll., 1998).
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La famille et la scolarisation  

Peu de travaux portent spécifiquement sur la famille, le polyhandicap et la 
scolarisation. À ce propos, il est souvent évoqué le désir des parents pour une 
scolarisation de leur enfant et le travail psychique de renoncement en cas 
d’impossibilité. Le refus par l’école, le centre aéré ou les difficultés à accepter 
l’enfant renvoient au groupe famille le sentiment d’être enfermé par la défi-
cience et d’être condamné à vivre dans « un cercle du handicap » excluant 
une circulation souple entre famille et cité. Ces questions sont soulevées dans 
les témoignages parus dans les revues associatives.

Il n’existe pas de CLIS (classe pour l’inclusion scolaire) « polyhandicap » 
ni pour les « handicaps rares » et les possibilités de temps partagé entre 
un établissement spécialisé et une école de quartier ne font l’objet d’au-
cun écrit. Les obstacles évoqués à l’inclusion en milieu ordinaire sont les 
problèmes de santé aiguë (épilepsie non stabilisée, problèmes d’alimen-
tation…), la dépendance totale pour les actes de la vie quotidienne et la 
déficience intellectuelle sévère. De fait, considérer l’enfant polyhandicapé 
comme un élève, comme l’y invite la loi de 2005, suppose d’inventer la 
modalité de cette scolarisation (voir le chapitre sur la scolarisation). 

En 2009, la réécriture des annexes 24 ter, qui sont les textes encadrant la mise 
en place des établissements médicaux-sociaux et de leur équipement, stipule 
que l’enfant polyhandicapé relève du « principe de scolarité ». À ce propos, 
Camberlain (2013) écrit : « À rebours de cette position, il nous paraît impor-
tant d’affirmer les orientations suivantes :
•	 tout jeune enfant polyhandicapé devrait pouvoir fréquenter une école 
maternelle, même à temps très partiel, dès lors que son état de santé est 
compatible avec l’absence d’un environnement médicalisé immédiatement 
mobilisable ;
•	 tout enfant polyhandicapé devrait pouvoir participer, deux à trois fois par 
an, à une activité festive ou ludique mise en œuvre au sein d’une école de 
rattachement. Un effet secondaire bénéfique serait celui d’une meilleure 
connaissance du polyhandicap par tout enfant, les enseignants et les parents 
d’élèves ;
•	pour les enfants ayant un potentiel de communication et de réalisation 
compatible avec l’environnement scolaire, il conviendrait de mettre en 
œuvre un temps partiel scolaire, même réduit, avec cette fois un objec-
tif explicitement centré sur les apprentissages et non plus simplement de 
socialisation ».

Les familles sont évidemment sensibles à cette ouverture mais connaissent 
aussi les limites actuelles du système scolaire pour accueillir leur enfant dans 
de telles conditions.
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L’hôpital

Tous les témoignages de parents font état des mêmes difficultés avec l’hôpital.

Les enfants ayant des pathologies multiples nécessitent de nombreuses consul-
tations de spécialités différentes, pas toujours localisées dans le même hôpital 
avec le risque d’une absence de transfert du dossier entre les services et hôpi-
taux, et la redondance d’examens déjà réalisés. L’absence de coordination des 
rendez-vous et les multiples déplacements parfois longs exigent la disponibi-
lité de l’un des parents et une réorganisation du quotidien de la famille (prise 
d’une journée de congé, garde des enfants restés à la maison…).

La complexité de la pathologie, les moyens limités des personnes handicapées 
pour s’exprimer et communiquer leur vécu, amènent les parents à être confron-
tés à des soignants déstabilisés par leur enfant. Avec le temps, les parents 
deviennent experts en communication avec les soignants et connaissent sou-
vent mieux la pathologie qu’eux. Ces derniers peuvent se montrer coopérants 
et accepter de tenir compte de ce savoir parental ou le refuser (Gardou, 1996a 
et b).

Les séparations en raison d’hospitalisation sont des facteurs de risque de mal-
traitance car elles entravent le développement des liens parents-enfants. La 
multiplication des hospitalisations, parfois en urgence ou longues, a des réper-
cussions importantes (conflits, fatigues…) sur la vie de famille (Gardou, 1996 
a et b ; Scelles 2007 et 2010 ; Julliand, 2011).

Les hospitalisations posent la question des frères et sœurs à l’hôpital. À ce 
propos, des expériences très intéressantes d’introduction des frères et sœurs 
en unité de soins intensifs pour les bébés sont évoquées dans certaines études 
(Corde, 2009). Il s’avère que ces visites ont des effets positifs sur les parents et 
les enfants mais qu’elles doivent impérativement être encadrées, préparées par 
une collaboration étroite entre les parents et les professionnels. 

Soins médicaux « ordinaires »

Comme les autres, les sujets atteints d’un handicap rare et/ou complexe, 
peuvent souffrir de pathologies « ordinaires » (mal de dents, otite, troubles 
visuels...). La complexité des déficiences et les soins longs et réguliers qu’elles 
imposent, rendent parfois difficile le fait de trouver un pédiatre, un médecin 
généraliste, une infirmière, un kinésithérapeute, qui acceptent d’intervenir. 
Cette difficulté conduit à des consultations éloignées du domicile ou à renon-
cer à certains soins. Même pour ces pathologies « ordinaires », le soin pose des 
problèmes spécifiques, obligeant les parents à trouver un praticien acceptant 
de soigner leur enfant et pouvant le faire. Faute de quoi, l’enfant pourra souf-
frir de problèmes de santé  qui ne seront pas soignés (Julliand, 2011).
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Évaluer la douleur du sujet, trouver son origine n’est pas simple. La famille qui 
connaît bien l’enfant, sert souvent de guide au praticien. De même, l’enfant 
qui nécessite des soins très spécialisés peut avoir des crises qui, avec le temps, 
vont devenir familières aux parents, alors qu’elles effrayeront le praticien. 
Dans ce cas, un ou plusieurs membres de la famille vont devenir des « sortes 
d’auxiliaires médicaux » et remplir certaines tâches  : par exemple poser les 
sondes nasales, faire des pansements, doser les médicaments en cas de crise 
d’épilepsie (Gardou, 1996a et b ; Julliand, 2011). 

Ce rôle particulier de la famille dans le domaine du diagnostic et de la conduite 
à tenir est d’autant plus important que la pathologie est rare et/ou grave. 

Aide aux familles 

Si la nécessité d’aides directes aux familles est très souvent soulignée dans la 
littérature, les études rencontrent deux écueils : 
•	comment évaluer le plus scientifiquement possible les besoins en termes 
d’aide de chaque membre de la famille ?
•	quelles sont les aides proposées : aides directes (en personnel), aides indi-
rectes (formation) ?
•	quelle formation pour ces aidants, qui la dispense, qui la finance, qui est 
l’employeur de l’aidant (Blanc, 2011) ? 

Cette ou ces aides s’adressant soit au groupe famille, parfois au couple ou à 
la fratrie ou encore à l’un ou l’autre membre de la famille, suppose des dis-
positifs souples et évolutifs à même de s’adapter à ce que vivent la famille et 
ses membres à chacun des moments du cycle de la vie de ce groupe (Berger, 
1987 ; Scelles, 2010). Il s’agit aussi de ne pas s’interesser qu’aux membres de 
la famille qui apporte une aide matérielle mais également aux autres membres 
qui peuvent avoir un rôle autre que celui « d’aider » et qui sont aussi suscep-
tibles de souffrir. 

Évaluation des besoins des familles

De nombreux travaux tentent de mieux cerner les besoins des familles comme 
groupe et de chacun de ses membres (Zucman, 1982 et 1995 ; Saulus, 2009), 
sachant qu’il n’est pas aisé de donner une définition claire et opérationnelle 
de ce qu’est un besoin (Parent et Paré, 2003 ; Detraux et coll., 2006 ; Creai 
Languedoc-Roussillon, 2009  ; Azema et coll., 2009  ; DAS/RVAS, 2011122). 

122.  DAS/RVAS. Circulaire relative au recensement de la situation et des besoins dans chaque 
département et région des personnes susceptibles de relever de la notion de « handicap rare » 
2011 
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Ces évaluations visent, à partir d’une sorte de photographie des besoins, à 
déduire ce qu’il faut proposer. À partir de ces évaluations, pas toujours systé-
matisées, la nature de l’aide à apporter à ceux qu’on appelle « les aidants natu-
rels » fait l’objet d’un intérêt récent sous l’effet de deux phénomènes : il s’agit 
de savoir combien ces personnes doivent et peuvent être rémunérées ; mais 
également  si cette rémunération doit s’accompagner ou non d’une obligation 
de formation, de supervision… (Blanc, 2011). Dans le cadre de la politique 
inclusive et de la raréfaction des accueils en internat avant l’adolescence, les 
familles doivent davantage gérer au quotidien les soins de leurs enfants ou 
adolescents. De plus, il n’est pas rare qu’un enfant accueilli dans un établis-
sement se trouve sans solution à l’âge adulte et donc retourne vivre chez lui.

Les financeurs savent que plus les familles seront soutenues, mieux, et plus 
facilement elles accepteront d’assumer au quotidien les soins et l’éducation 
de leur enfant. 

Ces travaux sur l’évaluation des demandes font ressortir le besoin d’écoute 
des familles et dans ce cadre, le rôle positif des associations (Ininger et coll., 
1999). Les familles veulent être reconnues comme compétentes et partenaires, 
être mieux informées et formées avec une information et une formation plus 
accessibles, bénéficier de temps de répit, et recevoir un soutien matériel et 
pécunier (Blanc, 2011).

Notons que, dans ces études, on vise davantage à analyser et expliciter les 
difficultés et non les processus créatifs et d’adaptation mis en place par les 
familles. Il s’agit plus de pallier un manque, apaiser une souffrance, plutôt que 
de soutenir et de valoriser les ressources et les potentialités créatives.

En effet, ce n’est que dans les témoignages parus dans la presse grand public 
ou dans des livres de témoignage que l’on peut repérer les processus qui 
permettent aux familles de vivre le mieux possible avec la personne handi-
capée. Parfois, cette mise en œuvre des ressources propres est entravée par 
des réponses spécialisées. Ainsi, si un professionnel se montre rapidement 
capable de faire manger un enfant quand sa mère n’y parvient pas, cela risque 
d’empêcher la mère de prendre le temps nécessaire pour se découvrir capable 
de trouver une manière de faire qui soit satisfaisante pour elle et son enfant 
(Titran, 2004). 

Dispositifs d’aide aux familles 

Les aides directes aux familles s’orientent dans plusieurs directions :
•	 séjour de répit (McConkey et coll., 2004) ;
•	aide ponctuelle à domicile (Saulus, 2009) ;
•	aide financière ;
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•	soutien psychologique en groupe ou individuel (Moulin, 2007) ; 
•	 formation/information (Union Européenne, 2000-2001  ; Fidler et coll., 
2003 ; Ministère de la santé et des solidarités, 2007 ; Coface, 2008 ; Weber, 
2008 ; Delporte et coll., 2010).

Nous évoquons en détail les aides les mieux documentées dans la littérature. 

Groupe de parole et d’entraide pour les parents et les frères et sœurs 

En France, les groupes de paroles et d’échanges ont été surtout à l’initiative 
des associations de parents et des établissements. Ils visaient à diminuer le 
sentiment d’isolement douloureux des parents. 

Ces groupes peuvent se présenter sous différentes formes :
•	groupes de paroles et rencontres ;
•	groupes de formation/information avec un programme précis et organisé du 
temps (Euforpoly) ;
•	conférences/informations réunissant un spécialiste et un groupe de parents. 
De nombreux témoignages de ces groupes sont diffusés dans la presse spéciali-
sée (revues « Réadaptation », « Déclic »…).

Par-delà ces spécificités, les objectifs de ces groupes sont les suivants :
•	 restaurer le lien ;
•	partager des vécus communs et échanger sur des savoirs acquis au contact 
de la personne ; 
•	 recevoir des informations ; 
•	 se voir proposer des manières de faire et d’être qui combinent savoirs appor-
tés par les animateurs et ceux résultant de l’expérience de chacun. 

Il existe des protocoles pré-établis avec des mallettes d’utilisation (Claudon 
et coll., 2005), ou des groupes libres de parole en direction des frères et sœurs 
(Dayan et coll., 2007) ou des parents (Amossé, 2002). Ces mallettes qui com-
prennent souvent des CD, du matériel audio et vidéo, visent à permettre à des 
professionnels d’avoir des outils validés pour transmettre les savoirs concer-
nant des domaines aussi divers que la santé, la sexualité, la maladie mentale, 
la tutelle….

Aide psychologique 

Outre les psychologues, c’est l’ensemble des professionnels qui doit prendre en 
compte cette dimension du soutien psychologique (Missonnier et coll., 2012). 
Les témoignages des parents montrent qu’ils ont besoin de professionnels res-
pectueux, à l’écoute et acceptant de les considérer comme des partenaires 
potentiels. Il s’agit de prendre soin (care) et non de soigner (cure). 
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Les parents confrontés à la lourdeur de la pathologie, à sa rareté et à sa com-
plexité veulent être accueillis dans des institutions soignantes qui les aident 
à supporter les angoisses, les peurs, les incertitudes concernant la santé et le 
devenir de leur enfant. Parfois, ils souhaiteront rencontrer un psychologue, 
parfois non. D’autres fois, ils remercieront que la proposition leur ait été faite 
à un moment où ils ne pouvaient pas la formuler eux-mêmes. 

Les psychologues et les psychiatres sont évoqués avec deux valences : valence 
d’aide positive, dans le cadre de l’accompagnement et de l’écoute des familles ; 
valence traumatisante négative, quand les parents se sentent culpabilisés par 
les professionnels (Missonnier et coll., 2012). 

Évaluation des aides

Certains de ces dispositifs plus ou moins expérimentaux et/ou innovants 
ne font pas l’objet d’évaluation. Quand ces évaluations existent, elles s’ap-
puient soit sur l’analyse des entretiens semi-directifs de recherche soit sur 
des échelles de qualité de vie ou des questionnaires visant à évaluer les effets 
sur des points particuliers (la fatigue, l’angoisse, les loisirs, le travail, une 
meilleure adaptation de la famille aux difficultés relatives au handicap…). 

Si tout le monde s’accorde sur la nécessité d’évaluer les dispositifs, il n’y a pas 
consensus sur la méthode. Et dans ce domaine, c’est encore souvent les mères 
qui sont sollicitées, aucune recherche consultée n’évaluant l’effet des disposi-
tifs auprès des enfants et des adolescents polyhandicapés. 

Tous les articles soulignent que l’attention, l’écoute et l’aide portées aux 
familles améliorent leur qualité de vie. Les mères, en particulier, se sentent 
moins seules et moins fatiguées. Notons que le personnage cible central de 
cette aide est toujours la mère, que les frères, sœurs, et le père et encore moins 
la personne handicapée ne sont interrogées par les chercheurs sur ce thème.

En conclusion, les travaux portant sur la famille s’intéressent davantage 
aux mères qu’aux pères, au couple parental qu’au couple conjugal et plus 
récemment aux frères et sœurs. Les grands-parents et la famille élargie sont 
très rarement pris en compte. Concernant les thèmes, si le stress parental 
a été beaucoup traité, plus récemment les travaux se focalisent davantage 
sur l’aide à apporter aux parents appelée souvent « aide aux aidants natu-
rels » et sur les questions relatives à la qualité de vie et à l’évaluation des 
besoins.

Il semble que deux thèmes importants soient peu traités dans les études : d’une 
part la prise en compte de la complexité des liens (on étudie une personne) ; 
d’autre part le point de vue subjectif de l’enfant sur ce qu’il vit ou voudrait 
vivre dans sa famille. 
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La souffrance, le stress et les difficultés des familles sont majoritairement étu-
diés au détriment de l’analyse de la créativité et des processus d’adaptation. 
Toutefois, dans la presse spécialisée et dans certains rapports, à partir d’études 
de cas, il est fait mention d’évolutions positives des familles à la faveur de leur 
créativité adaptative et de la solidarité des réseaux familiaux et amicaux.

La complexité des parcours des familles confrontées à de multiples problèmes 
très concrets au niveau de la santé, de la communication, de la participation 
aux activités de la vie quotidienne montre qu’une discussion sur une notion 
comme celle de « handicap rare » permet de parler de situations qui pour-
raient rester dans l’ombre sans ce mot pour les « désigner ». Toutefois, cette 
rareté, dans son fondement même, implique la diversité des pathologies, de 
leurs évolutions et donc de ce que les familles vivent. La rareté peut alors 
s’avèrer être pour les familles et les professionnels un challenge pour parve-
nir à la fois à  repérer les personnes comme « rares et atypiques », puis à les 
comprendre et savoir quoi faire pour elles et avec elles. Ce processus allant 
du repérage à l’aide proposée implique nécessairement la famille à la fois 
comme producteur de savoirs et comme demandeur d’aide. 
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