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Résumé

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

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

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

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

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

OBIJECTIFS

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

METHODOLOGIE

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

PRINCIPAUX RESULTATS

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

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

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

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

-enjeux et limites de la démarche participative

APPORTS OU IMPACTS POTENTIELS

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

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

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



Abstract

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

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

CONTEXT

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

OBIJECTIVES

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

METHODS

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

MAIN RESULTS

- narratives produced with parents, describing their daily lives

- narratives produced with the parents, describing their daily lives

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

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

-analysing the meaning of "the ordinary" for parents

-the challenges and limits of the participatory approach

OUTCOMES OR POTENTIAL IMPACTS

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

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

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



Syntheése longue

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

Myriam Winance, CERMES3

Handicap et perte d’autonomie — AAP Polyhandicap 2019

Cyril Desjeux, Handéo
Pierre Vidal-Naquet, CERPE

Projet de recherche complet

Messages clés du projet

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

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



(ses déficiences et in/capacités spécifiques), avec la situation sociale de chaque famille,
avec le ressenti de chaque parent.

Analyser le fonctionnement quotidien des familles

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

Un ordinaire polyordinaire

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

Les institutions comme ressources pour I'organisation du quotidien

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

Apports et limites d’une démarche participative

La mise en place d’une démarche participative a des effets singuliers et collectifs. Les
discussions a toutes les étapes ont conduit les participants (parents, professionnels,
chercheurs) a se déplacer. Ces déplacements sont divers et singuliers, parfois non
explicités. D’'un point de vue « collectif », mettre en place une démarche participative a



permis de questionner et de réorienter certaines étapes de la recherche (notamment la
définition de I’échantillon, la mise en place d’'une méthodologie par récits). Elle a permis
de tenter de mieux articuler enjeux scientifiques et enjeux politiques (tels qu’énoncés
par les participants, parents ou professionnels). Mais elle a aussi rendu certaines
explorations impossibles (interroger les différents membres d’une méme famille). En
outre, la phase de I'analyse et des valorisations reste la plus difficile a rendre
participative. Le séminaire d’enquéte est un dispositif qui a permis un certain croisement
ou frottement des savoirs. Des tentatives ont été faites pour intégrer une mere ala
réalisation de deux communications. Ce sont de premieres pistes a poursuivre.

Contexte et objectifs de la recherche

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

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

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

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

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

Meéthodologie

Reformulation de la problématique

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

Composition de I’échantillon

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

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

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

Une enquéte par récit

A l'issue de la phase exploratoire de la recherche, qui a impliqué des participants, nous
avons mis en place une méthodologie d’enquéte originale, par récit. Celle-ci a consisté a
produire, avec chaque parent intéressé, un récit de son quotidien. Pour débuter le processus
d’enquéte, nous proposions au parent d’écrire un texte racontant une séquence de son
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guotidien. La plupart a écrit ce texte. S’appuyant sur ce texte, un bindme de chercheurs
réalisait un ou plusieurs entretiens avec le parent. Chaque entretien donnait lieu a I'écriture,
par les chercheurs, d’un récit. L'écriture de ce récit consistait en une structuration du texte,
en fonction des thématiques et du fil narratif suivi par le parent en entretien, et en un lissage
du style pour passer du langage oral au langage écrit. Les chercheurs inséraient, dans ce
récit, des questions ou de premieres pistes d’analyse. Le récit était ensuite envoyé au
parent. L’entretien suivant commengait par un retour sur ce récit. La plupart des parents ont
lu le récit, certains I'ont précisé a I'oral, d’autres I'ont modifié ou complété dans le texte. Au
total, 63 entretiens ont été réalisés avec 28 « familles ». 57 entretiens ont donné lieu a une
restitution au parent sous forme d’un récit?. 1 a 5 entretiens ont été réalisés avec les
parents, dans la majorité des cas, 2 ou 3. C'est tres souvent la mére que nous avons
rencontrée (18 familles), parfois le pére (2 familles), parfois les 2 ensemble (5 familles),
parfois encore I'un ou les parents et la fratrie de la personne handicapée (3 familles).

Les ateliers du polyordinaire

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

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

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

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

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

» Apport scientifique de ces récits

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

» Apport scientifique de cette analyse

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

» Apport scientifique de cette analyse

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

4. Retour sur la démarche participative

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

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

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

Apports potentiels de la recherche pour les acteurs du champ

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

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

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

» Mettre a disposition et organiser une diversité de ressources médico-sociales
Cette analyse met en évidence d’un c6té, I'importance des parents dans I'accompagnement
de la personne polyhandicapée, d’un autre co6té, la nécessité de mobiliser une pluralité
d’intervenants, afin de rendre possible les engagements des parents dans une diversité
d’activités. Autrement dit, 'accompagnement de la personne polyhandicapée et plus
largement, le fonctionnement quotidien de leur famille, repose sur la mobilisation d’une
diversité de ressources humaines (aides humaines professionnelles, proche, services et
établissements) et techniques (objets, aménagement du domicile, ancrage géographique).
Rendre ces ressources disponibles et mobilisables par les familles est important pour
soutenir leur vie quotidienne. La coordination de ces ressources est également un enjeu
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important. Elle ne peut relever de la seule et unique compétence des parents, et est parfois
source de conflits et de tensions entre les parties prenantes de I'accompagnement.
Considérer ainsi I’ensemble des relations qui soutiennent la personne polyhandicapée
permet de reconsidérer le role des services et des établissements médico-sociaux. Ceux-ci
peuvent favoriser — sous certaines conditions - la socialisation, I'’éducation voire
I’émancipation et I'acces aux droits de la personne handicapée, ils peuvent aussi améliorer la
participation sociale des aidants : celle du ou des parents, celle de la fratrie lorsque celle-ci
existe.

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

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

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

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

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

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

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

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

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

mere :

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

Rédigé par Myriam Winance

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

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

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

Plusieurs auteurs (Hoffbeck, 2009, 2016; Pelicier & Thuillier, 1979; Wacjman, 2016; Winance,
2021) ont en effet montré comment a partir de la fin du 19¢™ siécle et tout au long du 208™e
siecle, le développement des pratiques et des établissements d’éducation spécialisée repose
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sur une double logique. La premiére est une logique de redéfinition théorique de la notion
« d’idiotie », qui, sortie du champ de la maladie mentale, est située dans le champ du
développement de I'enfant. « L'idiot » devient incurable, mais éducable (Foucault, 1999,
2003). La deuxieme logique est une logique de tri institutionnel qui parmi « les idiots »
conduit a distinguer ceux qui seront considérés comme éducables et de fait sont éduqués, et
ceux qui seront considérés comme inéducables et de fait sont inéduqués. Les « arriérés
profonds » ne bénéficient donc, jusqu’aux années 60, d’aucune prise en charge spécialisée,
ni médicale, ni éducative. lls peuvent étre hébergés dans certains hospices ou services des
hopitaux psychiatriques. Certains restent vivre dans leur famille, mais celle-ci ne bénéficie
d’aucune aide, et est souvent I'objet d’une réprobation sociale, de sorte qu’elle cache son
enfant « arriéré profond »°.

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

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

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

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

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

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

Enfin, durant toute cette période, des années 1990 a aujourd’hui, le champ du handicap
connait d'importantes transformations. Les approches et les politiques du handicap
évoluent, notamment sous I'impulsion des mouvements anglo-saxons de personnes
handicapées, relayés ensuite par certains organismes internationaux (OMS, ONU, Conseil de
I’'Europe) (Eyraud, 2024; Winance, 2024). Ces acteurs défendent une approche sociale du
handicap et mettent I'accent sur la non-discrimination, I'inclusion dans la cité, et le respect
des droits des personnes en situation de handicap. Au coeur de cette approche, se trouve la
notion d’autonomie, dont le statut est double : a la fois condition et revendication.
Considérée comme autonome, la personne en situation de handicap doit pouvoir exercer
son autonomie, et 'ensemble des droits la concrétisant, via 'adaptation et la transformation
de la société. En lien avec cette approche, les établissements et services médico-sociaux,
traditionnels, sont fortement critiqués, parce que ségrégatifs, et ne permettant pas aux
personnes d’exercer leur autonomie (Henckes, 2024; Hudson, 1991; Tgssebro, 2016). Le
polyhandicap n’échappe pas a ce nouveau paradigme. Pour I’'HAS par exemple, la personne
polyhandicapée doit étre reconnue « comme une personne a part entiére, actrice et
citoyenne ». Dans ces conditions, « les aidants (professionnels, familles, proches) doivent
reconnaitre ses droits individuels, notamment celui d’étre informée et de décider de ce qui
la concerne »1°,

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

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

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

2.1. Problématique et méthodologie initiales

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

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

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

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

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

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

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

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

38me axe : la mise en place d’un séminaire d’enquéte pour approfondir la problématique de
« I'ordinarisation » et du travail d’influence. Ce séminaire d’enquéte, avait, dans le projet
initial, un double statut. Il était a la fois un dispositif d’enquéte et un outil pour rendre la
recherche participative. Associant les chercheurs et les acteurs, familles ou professionnels, il
avait pour objectif d’explorer « I'ordinarisation de la réalité » et plus spécifiquement le

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

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

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

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

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

2.2. Démarche participative mise en ceuvre

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

L’équipe de recherche

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

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

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

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

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

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

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

Des réunions de discussion aux différentes étapes de la recherche.

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

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

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

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

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

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

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

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

Liste de diffusion et espace partagé

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

Réunions d’échanges sur la participation

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

Dans le schéma suivant, nous avons représenté ces modalités de la participation, mises en
ceuvre tout au long de la démarche. Ce schéma est aussi en annexe 6.9.
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2.3. Problématique et méthodologie redéfinies.

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

Afin de recueillir les récits destinés a étre discutés lors du séminaire, nous avions imaginé un
appel a récits, que les participants pourraient diffuser autour d’eux et utiliser pour solliciter
des familles pour I'enquéte et la recherche. Cet appel a été proposé a la discussion lors de la
réunion du 16 décembre 2020 :
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Annexe de la synthése de la réunion du 16 décembre 2020. Appel a récits présenté et
discuté lors de cette réunion.
Appel a récits (ou "appel a témoignages" ?) — VERSION NON VALIDEE

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

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

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

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

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

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

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

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

Enfin, afin d’expliquer aux participants la notion de « monographie », une note d’intention

présentant ces monographies comme des « récits centrés sur une famille », a également été

discutée lors de la réunion du 16 décembre 2020.

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

leurs attentes autour de ce récit

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

connaissance

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

Clarification du profil des personnes incluses dans I’'enquéte
Comme je I'ai indiqué ci-dessus, il a été décidé d'inclure dans lI'enquéte:

» Principalement des personnes polyhandicapées, au sens clinique. Nous pouvons
remarquer les définitions tant cliniques (HAS et PNDS) qu’administratives
(décrets ESMS) ont pour socle commun de définir le polyhandicap comme la
conséquence définitive d’'un désordre, d’'une anomalie ou d’une lésion survenue
sur un cerveau en développement ou immature entrainant :

e une déficience mentale sévere a profonde avec restriction extréme des capacités
de communication et de relation

e un déficit moteur grave avec réduction extréme de I'autonomie et de la mobilité.

La grille que nous proposons ci-dessous résulte de ce constat.

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

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

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

Polyhandicapé Proche du
polyhandicap

| 0-10ans | 7 1 8
| 1118ans | 7 4 11
| 19-29ans 2 3 5
4 2 6

20 10 30

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

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

Familles (n=28)

Configuration familiale*
Famille "traditionnelle"
Famille recomposée

17

Famille monoparentale

Emplois* Mere Pére, beau-pére
Artisans, commercants et chefs d’entreprise - 3

6

5

Cadres et professions intellectuelles supérieures
Professions Intermédiaires

Employés

Ouvriers -

Retraités 3

Sans activité professionnelle 12
NSP 1

v W b

A RN PR

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

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

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

Les lieux de vie de ces familles sont aussi diversifiés, tant en termes de région qu’en termes
de milieu (urbain ou rural). Ci-dessous, une carte représente la diversité géographique de
I’échantillon :
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Carte réalisée par B. Bonniau

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

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

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

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

2.3.4.1. Croiser les savoirs

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

Les acteurs sollicités dans le cadre de ces ateliers fondent leurs réflexions sur des sources
différentes. Les parents produisent en effet leurs réflexions a partir de leur propre
expérience du quotidien, les professionnels a partir de leurs interventions aupres des
personnes handicapées et des familles, les sociologues a partir de comparaisons et de «
mises en série » des situations qu’ils observent, qu’on leur raconte ou qui sont décrites dans
les travaux d’autres chercheurs. Ces différents savoirs rendent co