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Polyordinaire s'int resse au quotidien des familles dont I'un des
membres est polyhandicap . Le terme  polyhandicap d signe un
handicap grave expression multiple, qui associe plusieurs d ficiences
s v res : physiques, mentales, sensorielles, somatiques..., li es une | -
sion ¢ r brale pr coce (d’ tiologies vari es). De ce fait, les personnes
polyhandicap es ont besoin d’aide pour tous les gestes du quotidien.
Nous cherchons 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 handicap es.
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Ouverture

La recherche pr sent e icia t r alis e entre 2020 et 2024. Ce fasci-
culea t r dig partir du rapport de recherche Parents et enfants
hier, aujourd’hui et demain. Produire I'ordinaire, un travail politique au
quotidien. Polyordinaire. 1l pr sente donc les r sultats la date de
publication du rapport, septembre 2024. Certaines sections du rapport,
parmi les moins approfondies, n'ont pas t reprises ici, et feront peut-
tre I'objet d’autres productions ult rieurement. D’autres sections ont
elles, d j t retravaill es et ont donn lieu des communications et
des articles, mentionn s la fin de ce fascicule.

Ce fascicule est structur en deux grandes parties. La premi re pr sente
la question explor e dans la recherche, la d marche participative mise
en ceuvre et la m thodologie mobilis e. Dans la seconde partie, nous
revenons sur les principaux r sultats de la recherche. Ces r sultats sont
organis s en quatre chapitres. Le premier chapitre porte sur I'accom-
pagnement de la personne polyhandicap e, au quotidien, qui caract -
rise sa d pendance, et induit une intrication des d pendances (qui sera
d finie dans le chapitre). Dans ce chapitre, nous explorons galement CO NTEXTE
le souci d’autonomie port par les parents, dans I'accompagnement de

la personne. Le second chapitre est centr sur I'organisation du quoti-
dien : sur la mani re dont les parents int grent I'aide dont a besoin la ET M I S E E N CE UVR E
personne I'ensemble des activit s du quotidien et sur I'articulation des

temporalit s du quotidien. Le troisi me chapitre porte sur le r le des
tablissements et services, ressources essentielles pour rendre possible D E LA R EC H E RC H E
un certain quilibre familial et 'autonomisation de chaque membre de

la famille. Le dernier chapitre revient sur la notion d’ordinaire : le sens
que prend le terme ordinaire pour chaque parent et les e orts qu’il

fait pour ordinariser son quotidien. Nlous soulignons ainsi I'ambiva-
lence de I'ordinaire pour ces familles.




1. S’intéresser aux familles

dont un membre est polyhandicapé

> Le statut des personnes polyhandicapées

et de leurs familles

Jusque dans les ann es 1960, les personnes polyhandicap es taient ap-
pel es par le terme arri r s profonds . Elles taient alors consid r es
comme in ducables et incurables. Gr ce plusieurs acteurs (notamment
des associations), des tablissements et des services sp cialis s ont pro-
gressivement t mis en place, transformant ainsi le statut de ces per-
sonnes. Cette volution s’inscrit plus g n ralement dans une volution
du champ du handicap, o0 I'accenta t mis sur I'autonomie, I'inclusion
et les droits des personnes handicap es. Suite ces transformations, le
statut de la famille a galement t transform : alors que les personnes
polyhandicap es taient auparavant cach es ou plac es en h pital psy-
chiatrique, la famille est devenue un lieu de vie pour ces personnes.

Une définition clinique du polyhandicap

Le terme « polyhandicap » est proposé par E. Zucman dans les années
1960, pour désigner des enfants atteints de plusieurs déficiences,
dont une déficience intellectuelle sévere. Sa définition suscitera des
discussions entre les acteurs, et s'a nera progressivement a travers
ces débats. Au tournant des années 2020, un consensus émerge au-
tour d’une définition clinique du polyhandicap, reprise dans I’exper-
tise collective de I'INSERM de 2024 :

« Le polyhandicap est une entité syndromique incluant des étiologies
progressives ou fixées et référant aux conséquences définitives d’un
désordre, d’'une anomalie ou d’une Iésion survenue sur un cerveau en
développement ou immature. Ces conséquences entrainent a la fois
une déficience mentale sévere a profonde avec pour conséquence
une restriction extréme des capacités de communication et de rela-
tion et un déficit moteur grave entrainant une réduction extréme

de l'autonomie et de la mobilité. »

Dans ce contexte, notre projet de recherche a pour objectif de s’int -
resser la vie des familles dont I'un des membres est polyhandicap et
de comprendre comment ces parents duquent leur enfant, I'accom-

pagnent, le font grandir. Nlous souhaitions galement largir notre re-
gard : notre objectif tait d’analyser le paradoxe qui traverse la vie de
ces familles : une vie qui est la fois similaire et di rente de
celle des autres familles.

> La question de l'ordinaire

D’un ¢ t, le quotidien d’une famille dont un membre est polyhandi-
cap est organis , comme pour tout un chacun, autour d’'un ensemble
d’activit s dont certaines sont routini res et reviennent tous les jours
(se lever, se laver, manger, aller I' cole, aller travailler...), d’autres sont
ponctuelles (se promener en montagne, partir en vacances...). Ce quoti-
dien est I'ordinaire de cette famille, en ce qu’il se r p te r guli rement,
et qu’il leur est familier.

Mais d’'un autre ¢ t , ces activit s quotidiennes, proches de I'ordinaire
de tout un chacun s’en distinguent, parfois radicalement, du fait de la
pr sence de la personne polyhandicap e, car celle-ci a besoin d’aide en
permanence et parfois, de certains soins m dicaux, aide et soins m di-
caux qu'il faut int grer au quotidien de la famille et de ses di rents
membres. La n cessit de cette aide transforme d s lors I'ensemble des
activit s du quotidien pour la personne polyhandicap e comme pour
ses proches. Elle induit galement un travail d’ordinarisation , un
travail en plus pour ordinariser ladi rence ou la sp cificit .

Notre objectif tait donc de s’int resser ce qui constitue le quotidien
de ces familles, et de comprendre comment elles rendent ce quotidien
ordinaire , ce terme renvoyant deux dimensions, d’'une part le par-
tage de pratiques, de valeurs, de normes qui sont socialement partag es,
d’autre part la r p tition, au jour le jour, d’'une s rie d’activit s.



2+ Une recherche avec des parents

et des professionnels

> Léquipe de recherche

Le r le de ce que nous appelons I' quipe de recherche a t de
coordonner et de mener la recherche : r aliser I'enqu te, I'analyse, r -
diger les documents d’ tape. Cette quipe de recherche a impliqu des
chercheurs-sociologues ayant travaill sur des probl matiques li es
celle du projet. L' quipe a galement impliqu un chercheur-acteur, qui
m ne des recherches-actions sur le handicap dans le cadre d’Hand o, un
regroupement d’associations du handicap et de la perte d’autonomie.
Sonr lea t deveiller ladimension politigue ou pratique de
la recherche, c’est- -dire ce que la recherche ait des impacts pour les
personnes concern es et produise des r sultats que les acteurs pourront
s'approprier. Enfin, I’ quipe a impligu une m diatrice, qui a accompa-
gn la participation de parents et professionnels cette recherche, tout
au long du projet.

> Une mosaique de participants

Un groupe de travail constitu de parents de personnes polyhandica-
p es et de professionnels exer ant dans le champ du polyhandicap a t
mis en place d s le d but de la recherche. Il a t constitu avec l'aide
d’Hand o et en sollicitant les r seaux d’acteurs li s aux pr ¢ dentes re-
cherches de la coordinatrice. Initialement, une quinzaine de personnes
ont r pondu positivement notre invitation participer ce groupe.
Sa composition a volu au fil de I'enqu te, puisque les parents que
nous avons rencontr s lors de I'enqu te ont t invit s y participer.
Certains I'ont rejoint, d’autre pas. A l'issue de la recherche, on compte
62 participants.

Les participants constituent un groupe h t rog ne, r unissant des pa-
rents ayant chacun des exp riences du polyhandicap singuli res, et des
professionnels ayant des pratiques diverses, dans di rents cadres et
structures. Cependant, si les int r ts et objectifs des participants sont
tr s divers et parfois divergents, ils convergent sur un point : pour
eux, cette recherche r pond un besoin politique de faire conna tre le
polyhandicap et la vie des familles dont un des membres est polyhan-
dicap .

> Les di érentes facons de participer

Les parents et professionnels ont particip  la recherche de di rentes
mani res, en s'appuyant notamment sur :

- des r unions de discussion sur I'avancement de la recherche, ses
di rentes tapes,

- des ateliers de r flexion ( ateliers du Polyordinaire ), o discuter des
pistes d’analyse,

- une phase exploratoire, visant d finir une m thodologie pr cise pour
I'enqu te,

- des crits supports et synth tiques, en amont et en aval de chaque
r union et atelier,

- un espace num rique partag , regroupant les documents produits au
fil de la recherche, et une liste de di usion permettant d’ changer avec
I’ensemble du collectif.

Les r unions sur I'avancement de la recherche et les ateliers du Polyor-
dinaire ont rythm la recherche : ce sont dans ces changes, qui n’ont
pas seulement eu lieu entre chercheurs et participants mais aussi entre
participants, que s’est construite une r flexion collective. La phase ex-
ploratoire a permis de concevoir et d’exp rimenter ensemble la m tho-
dologie de recherche. Enfin, aux ¢ t s de ces temps de travail collec-
tifs, ont galement eu lieu di rentes contributions ponctuelles et des
changes informels.

Certains participants se sont fortement impliqu s dans la recherche,
d’autres I'ont suivie de plus loin, y prenant part de mani re moins
fr quente, en fonction de leurs contraintes et de leurs int r ts. Leur
participation a ainsi parfois t r guli re, intermittente ou encore tran-
sitoire.

Par ailleurs, les contributions des participants, m me si faites titre per-
sonnel, ne r sultent pas simplement en une somme d’exp riences et de
points de vue individuels. D’une part, ces contributions sont toujours
nourries par d’'autres exp riences collectives (e.g. associatives, ou au sein
des tablissements d’accueil de la personne polyhandicap e). D’autre
part, dans le cadre de cette recherche, les points de vue de chacun ont
toujours t discut s collectivement : les participants r agissent mutuel-
lement leurs points de vue. Ainsi, travers ces changes, les r unions
ou ateliers ont rarement d bouch sur un point de vue commun, mais
bien plut t sur une diversit de points de vue qui se sont nourris les
uns les autres. C’est ainsi que la recherche a pris en compte, pas pas,
une diversit d’exp riences singuli res.



3. Méthodologie de recherche

> Redéfinition de la problématique de recherche:

le fonctionnement au quotidien

Les premi res discussions avec les participants ont port sur le choix
des mots et la polys mie des mots de la probl matique telle gu’initia-
lement formul e par les chercheurs : d'une part, le sens que chacun
leur attribuait et le d calage qui pouvait exister entre I'usage com-
mun (ou les usages communs) et d'autre part I'usage sociologique (ou
les usages sociologiques). Elles ont notamment port sur l'usage des
termes quotidien , ordinaire , normal , ces deux derniers
termes pouvant porter confusion. Ces discussions ont galement mis
en vidence le fait que I'usage du terme ordinaire , dans I'enqu te,
risquait d’orienter le discours des parents vers ce qu’ils consid raient ou
non ordinaire . Suite ces discussions, une entr e via la question du

fonctionnement au quotidien a t retenue pour r aliser I'enqu te
de terrain, permettant ensuite de questionner et d’analyser la notion
d’ordinaire partir des donn es.

> Les récits

I'issue de la phase exploratoire de la recherche, qui a impliqu des
participants, nous avons mis en place une m thodologie d’enqu te ori-
ginale, par r cit. Celle-ci a consist  produire, avec chaque parent in-
t ress , un r cit de son quotidien. Pour d buter le processus d’enqu te,
nous proposions au parent d’ crire un texte racontant une s quence
de son quotidien. La plupart a crit ce texte. S'appuyant sur ce texte,
un bin me de chercheurs r alisait un ou plusieurs entretiens avec le
parent. Chaque entretien donnait lieu I’ criture, par les chercheurs,
d’un r cit. L' criture de ce r cit consistait en une structuration de la
retranscription de I'entretien, en fonction des th matiques et du fil
narratif suivi par le parent en entretien, et en un lissage du style pour
passer du langage oral au langage crit. Les chercheurs ins raient, dans
ce r cit, des questions ou de premi res pistes d’analyse. Le r cit tait
ensuite envoy au parent. Lentretien suivant commen ait par un retour
sur ce r cit. La plupart des parents ont lu le r cit, certains I'ont pr cis

I'oral, d’autres I'ont modifi ou compl t dans le texte.

Au total, 63 entretiens ont t r alis s avec 28 familles. 57 entretiens
ont donn lieu une restitution au parent sous forme d’'unr cit. 1 5
entretiens ont t r alis s avec les parents (dans la majorit des cas 2 ou
3). C’est tr s souvent la m re que nous avons rencontr e (18 familles),
parfois le p re (2 familles), parfois les 2 ensemble (5 familles), parfois
encore I'un ou les parents et la fratrie de la personne handicap e (3
familles).

Proche(s) Nombre d'entretiens
interrogé(s) par famille
Proche(s) Nombre Nombre Nombre
interrogé(s) de familles  d'entretiens de familles
Mére 18 1 6
5 2 12
Pere 2
b N 3 8
Meére et pere 5 4 1
Mere et/ou pére et enfants 3 4 1

Les r cits que nous avons produits, partir de ces entretiens, et qui
constituent tant une production de la recherche, que le mat riel que
nous analysons, pr sentent une certaine unit , mais restent, et c’est
aussi leur int r t, divers et singuliers.

elques-uns de ces r cits sont annex s au rapport scientifique complet
de la recherche (disponible sur les archives Hal). Un recueil de r cits
est galement en cours d’ laboration au moment de la r daction de ce
fascicule, et sera publi par la suite.

> Léchantillon pour I’enquéte : enjeux scientifiques

et politiques

La composition de I’ chantillon r pondait des enjeux scientifiques et
des enjeux politiques. Au niveau scientifique, I'enjeu tait de diversifier
les situations, tout en restant dans une certaine homog n it . L'analyse
qualitative s’appuie en e et sur les contrastes et les transversalit s entre
les situations. Au niveau politique, les participants I'ont soulign , il
tait essentiel d’ tre tr s pr cis dans 'usage de la notion de polyhandi-
cap, et d’ tre attentifs ne pas inclure les personnes polyhandicap es
dans un chantillon flou et large de  handicaps multiples : cela ris-



quait de conduire promouvoir des actions non adapt es aux personnes
polyhandicap es (au sens strict).

A lissue de discussions avec les participants, nous avons donc clarifi
la composition de I’ chantillon comme suit. L' chantillon inclut, d’'une
part, des personnes polyhandicap es au sens de la d finition clinique (cf
ci-dessus p.8), et d’autre part, des personnes plurihandicap es se situant

la marge du polyhandicap, et pr sentant les caract ristiques suivantes :
d ficiences multiples (motrices et cognitives) intriqu es, d’apparition
pr coce (avant 6 ans), di cult s importantes de communication, be-
soin d’aide pour toutes les activit s. Les d ficiences de ces personnes
plurihandicap es sont souvent moins s v res que celles des personnes
polyhandicap es au sens strict.

Au final, I’ chantillon comprend 30 personnes handicap es, g es de
4 39 ans, pour 28 familles (2 des familles ont 2 enfants handicap s).
Il est compos de personnes polyhandicap es au sens strict (20) et de
personnes plurihandicap es ayant une restriction importante de I'auto-
nomie (10).

Age et type de handicap des personnes
incluses dans I'échantillon

Age Polyhandicap Proche du Total
polyhandicap

0-10 ans 7 1 8

11-18 ans 7 4 11

19-29 ans 2 3

Plus de 30 ans 4 2

Total 20 10 30

> Les ateliers du Polyordinaire : travailler collective-

ment les notions, éprouver les pistes d’analyse

Ces ateliers ont t con us comme un dispositif qui engagerait I' quipe
menant la recherche, les parents et les professionnels, dans une produc-
tion collaborative des savoirs concernant le quotidien des familles dont
I'un des membres est polyhandicap .

Six ateliers ont ponctu la recherche depuisd cembre 2021. Le mat riau
principal utilis pour alimenter la r flexion et les d bats tait constitu

de di rents r cits, parfois crits directement par un parent, la plupart
du temps recueillis par des chercheurs, d’autres fois encore discut s
entre parents et chercheurs. Les ateliers ont t organis s autour de six
th mes, d finis par les chercheurs, en fonction de I'avancement de la
recherche et des r flexions exprim es par les participants (cf encadr ).

Thémes des ateliers du Polyordinaire

1. Chercher et maintenir I’équilibre familial

2. Aménager les rapports avec le monde extérieur

3. Le souci d’autonomie

4. Engagements et temporalités dans le quotidien familial
5. Matériels, appareils et objets dans le quotidien familial

6. Fratries au quotidien et dans le temps : relations fraternelles
et relations filiales

En amont de chaque atelier, les chercheurs ont labor un document
support, dans lequel ils formalisaient et explicitaient de premi res intui-
tions d'analyse. Dans un second temps, lors de I'atelier, la discussion a
op r une mise I preuve de la probl matisation en cours que propo-
saient les chercheurs partir de leur analyse des r cits. Cette mise
I preuve, rendue possible par les exp riences de chacun, par leurs v cus
et par le sens qui leur est donn , permettait de corriger, de clarifier ou
de consolider I'analyse en cours. Les ateliers n’ont pas produit une pa-
role commune qui aurait t repr sentative des diverses situations
familiales, mais ils ont plut t permis une confrontation, un frottement
des savoirs (sociologiques et d’exp riences), une mise I preuve de ces
savoirs. lls ont par cons quent aliment un travail de recherche in-
ductif qui se modifie, en probl matisation et en analyse, au fur et
mesure de I'avancement de I'enqu te.



1« Accompagner la personne
polyhandicapée au quotidien:
la spécificité de sa dépendance

Lors de la recherche, les parents et les professionnels ont insist sur la
sp cificit de la d pendance des personnes polyhandicap es : celles-ci
ont besoin, pour vivre, d’'un accompagnement quotidien, et ce, tout
au long de leur vie. Cet accompagnement est primordial et peut dif-
ficilement s'interrompre ou tre di r . L'enjeu pour les parents est
de I'assurer tout en I'ins rant dans leur quotidien. Dans cette section,
nous d crivons les di rentes dimensions de I'accompagnement dont
la personne polyhandicap e a besoin et la mani re dont les parents les
mettent en ceuvre au quotidien. Nlous d crivons galement la mani re
dont cet accompagnement transforme le quotidien des familles, notam-
ment a ecte les parents et la possibilit qu’ils ont de s’occuper d’eux-
m mes ou des autres membres de la famille.

> Comprendre les manifestations de la personne

R ES U LTATS polyhandicapée : le travail d’enquéte des parents
D E LA R EC H E RC H E : Les personnes polyhandicap es ont peu acc s au langage verbal ; elles

expriment des motions, des besoins, des envies, des refus, e . via des
gestes, des cris, des mimiques, e . La personne polyhandicap e a ainsi
une pr sence dans I'interaction, qui est principalement physique, dans

Le q u Oti d i e n d eS fam i I IeS la mesure o elle passe par des manifestations de son corps, dans I'ici et

le maintenant. Dans leurs r cits, les parents d crivent leurs e orts pour
dont u n deS mem bres les comprendre et les prendre en compte c_ians la relation d’accompg—
gnement. Les parents sont attentifs la mani re dont la personne re oit
I'aide, y consent ou y r siste. lls tentent de faire place des formes

eSt p O th an d i Cap é d’action et d’expression de la personne. Les parents mentionnent gale-

ment I'incertitude dans laquelle ils restent vis- -vis de leur enfant dont,
souvent, ils ne savent pas pr cis ment ce qu’il pense, ce qu’il ressent,
ce qu'il vit.

Fabie un c@cit cortical ,i er oi descho es, mais
im o ibl d avoirquo !'[ ]C q i prdftr , es vraimen tou
C qu es interactio ave d o .[ ]O impre io q i




compren "A revoir".| compren manitr . Tou
heur ,j disaisqg i n ver alis as, mais,d temp e
temp,i ver alis .Dgj ,i ai exprimere crian.O eu
des fois entendr "Mama ".S es u cr,[o eu comprendr ]
Il ty dcr, esu crd douleuro u cr arc q i
plus  musiqu .
Catherin , mtr d Fabie , olyhandica , 30 ans

En e et, ce que la personne polyhandicap e manifeste n’a pas d’embl e
un sens pour les parents ou pour ses proches. D coder, interpr ter,
comprendre ce que manifeste la personne suppose de leur part un tra-
vail d’enqu te, qui se poursuit tout au long de la vie de la personne.
C’est I'une des dimensions qui fait la sp cificit de la d pendance de la
personne polyhandicap e : la compr hension de ce gu’elle manifeste
repose sur ce travail d’enqu te men par ses proches ; elle repose sur la
relation singuli re que les proches ont nou e avec la personne et sur les
capacit s la comprendre qu’ils ont ainsi d velopp es en vivant et en
prenant soin d’elle.

Ce travail d’enqu te consiste dans une observation minutieuse de la
personne : de son corps, de sa mani re d’ tre et de r agir au fil de la
journ e. Cette observation est visuelle, mais aussi tactile, et implique
plus largement, I'ensemble des sens. Elle repose sur la confrontation des
interpr tations de I'entourage familial et professionnel, en prenant en
compte le contexte pr sent et les situations pass es. C’est cette mise
en relation des situations et des r actions de la personne qui permet au
parent d’ laborer progressivement le sens de ses r actions et d’acqu rir
d’une part, la capacit de comprendre son enfant et d’autre part, une
connaissance fine relative son enfant. Ce travail d’enqu te demande du
temps et de I’ nergie, et est parfois di cile r aliser pour le parent, au
quotidien. En outre, la communication qui se met en place est propre
chaque parent ou aidant, et leur relation la personne polyhandi-
cap e. Pour r duire l'incertitude li e la compr hension des manifes-
tations de la personne polyhandicap e, mais aussi permettre d’ largir
le cercle des personnes susceptibles de la comprendre, certains parents,
avec l'aide des professionnels, tentent de mettre en place des m thodes
standardis es de communication alternative et augment e (CAA).

Un jeune homme utilise un PODD (un outil de communication alternative

basée sur des pictogrammes) pour demander une baguette a la boulangeére.
Il pointe les images du doigt pour indiquer ce qu’il souhaite. Sa mere le laisse
s’exprimer, tout en le soutenant car sa mobilité est incertaine.



> Prendre soin de la personne polyhandicapée

au quotidien

Chercher  comprendre les manifestations de la personne polyhandi-
cap e est I'une des dimensions du soin que les parents lui apportent.
lls cherchent, par-1 , d celer ses besoins et s'assurer que leur aide y
corresponde. Cette aide comporte ensuite plusieurs facettes.

“tre vigilant, exercer une forme de pr@sence
en permanence

Les personnes polyhandicap es n'ont pas la capacit de prendre soin
d’elles-m mes, notamment de leur corps : il s'agit alors, pour les
proches, d’exercer une vigilance sur leur tat de sant , et ce d’autant
plus que certaines personnes polyhandicap es pr sentent des troubles
(tonico-moteurs, digestifs, respiratoires, pileptiques, e .) qui peuvent,

tout moment, provoquer des complications. Les proches de la per-
sonne polyhandicap e veillent ce que les fonctions vitales de la per-
sonne fonctionnent (observant par exemple la r gularit des selles et
des urines, le d sencombrement des voies respiratoires, e .), et par-
fois aident leur fonctionnement. Plus g n ralement, ils valuent r -
guli rement I' tat g n ral de la personne, pour d crypter les signes
avant-coureurs d’une crise d’ pilepsie, pr venir des complications de
sant , comme par exemple, une constipation, une mauvaise d glutition,
un d but d’escarre. Cette vigilance s’exerce en permanence, tout au
long du jour et de la nuit, mais sous des formes di rentes. Elle s’ap-
puie et mobilise la relation sensible la personne polyhandicap e (le
corps corps) dans les moments de soin (toilette, coucher, repas, e ).
A d’autres moments, elle prend la forme d’une vigilance exerc e dis-
tance, d’une surveillance distanci e permettant de s’assurer que tout va
bien ou du moins, qu’il n'y a pas de probl me.

Assurer les activit@s de base : laver, lever, nourrir
la personne polyhandicap@e

Accompagner la personne polyhandicap e, c’est aussi assurer pour elle
I’ensemble des activit s essentielles, et ce tout au long de la journ e :
la lever, la laver, la faire manger, la coucher, e . La r alisation de ces
activit s essentielles demande un nombre important de gestes (qui d -
pendent de la personne polyhandicap e, de I'aidant, de I'environnement
mat riel) et une pr paration minutieuse de ces gestes.
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o ache d Macr go,!| Forla ,dans o Yo .|
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es imortan.[ ]J Ilkv Louis ,lu donn o eti -d@jeuner,
I douch , ’habill .J m ench ur o li e j | rdveill tou
doucemen . [...].J | pivt deu fois, arc qu | uisga -
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our @viter d | descendr puisd | remonter.
Clair , mtr d Louis , olyhandica @ , 35 ans

Certains de ces gestes sont devenus naturels , d’autres restent r fl -
chis. N anmoins, ces gestes qui se r p tent de jour en jour sont aussi
I'objet d’'une adaptation la situation, aux r actions de la personne
polyhandicap e, et son volution au cours du temps.

Ces comm aspiratio ,c es asintuitif. J vous
avouera qu ...E di -hui ans,e di -hui ans... maintenan
tous ces gestes, d d@sencombremen , d manipulatio ,d co -
municatio , nous arai en tou fai naturels.

Lauren, tr d Clgmen, olyhandica , 18 ans

Les deux notions de routine et rituel, discut es lors d’'un atelier du
Polyordinaire, permettent d’analyser la mani re dont les parents in-
t grent ces gestes leur quotidien et les coordonnent aux autres acti-
vit s qui le composent.

Routine et Rituel

Les routines sont des trames d’action mises en place pour réaliser cer-
tainestaches,notammentquotidiennesetrépétitives (se lever,se nourrir,



etc.). Elles permettent d’organiser et de stabiliser une maniere de faire
(d’enchainer les di érentes actions nécessaires par exemple au lever),
qui ne doit dont pas étre repensée a chaque fois.

Un rituel est une séquence d’action a laquelle on accorde une significa-
tion et une valeur spécifique et qui de ce fait, acquiert une dimension
symbolique et normative.

Linstauration de routines est, pour les parents, un moyen d’organiser
et de simplifier leur quotidien, tout en rendant possible I'ajustement
de ces routines aux impr vus qui peuvent surgir en situation. Dans
les moments de soin, mettre en place ces routines permet au parent
de concentrer son attention sur la personne polyhandicap e et sur les
d tails de la relation de soin.

L rdvei fai e douceur, a endsqu L@
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Stdphani , mkr d L@ , olyhandica @ , 16 ans

Durant ces moments, le parent continue r fl chiret veiller ce qu’il
fait et la mani re dont il le fait, la moindre inattention pouvant tre
co teuse. La r alisation de ces routines reste donc pour les parents une
charge physique, mentale et motionnelle, charge qui est parfois consi-
d rable. Dans le cas des personnes pluri ou polyhandicap es, la sp cifi-
cit des routines est ainsi I'impossibilit , paradoxalement, d’en faire des
routines qui passeraient au second plan dans le quotidien, et qui pour-
raient tre r alis es sansy penser

Enfin, en mobilisant des strat gies ou des astuces, les parents transfor-

ment certains moments de soin en rituels ; ils en d tournent le sens, y
impliquent la personne, pour ainsi arriver les r aliser.

Nous avons des etits rituels. Da or les dents,
e lesdents es toujour u momen qu es as
agrgabl ourl eronn qu lu lav lesdents,n ourlu.
Ces un intrusio dans ouch e i aim astro.C
momen des dents es trts @nibl . Jutilis des astuces. J lu
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I pitr ,j chang d couleurd dentifric oura irer o a -
tentio ur des dftails,j chang d arfu e j luisdis hu
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d | manitr I moins @nibl o ibl .
Mari , mtr d Ma , plurihandica , 20 ans

Pour la personne polyhandicap e, ces rituels peuvent tre des points de
rep re qui rythment le quotidien, ils peuvent aussi r duire I'angoisse
gu’elle peut parfois ressentir face certaines activit s, induire un ap-
prentissage, ou procurer du plaisir. Mais ces rituels peuvent aussi deve-
nir une charge et un poids pour les parents et les autres membres de la
famille, entravant leur libert et emp chant toute volution.

Assurer des soins m@dicaux

Enfin, I'importance des soins m dicaux est I'une des dimensions qui
caract rise galement la sp cificit de la d pendance des personnes
polyhandicap es. Dans notre chantillon, pour les personnes qui cor-
respondent plut t au profil  plurihandicap , si les soins m dicaux
ne sont pas absents du quotidien, ils sont moins pr gnants. Pour les
personnes polyhandicap es, ces soins m dicaux peuvent tre nombreux
et r guliers ; ils configurent alors le quotidien. Les parents, mais aussi
les autres proches de la personne polyhandicap e sont amen s  assu-
rer certains gestes m dicaux au cours de la journ e et de la nuit. Ils
acqui rent pour cela des comp tences m dicales sp cialis es, soit avec
I'aide de professionnels, soit en s'informant par eux-m mes. D’autres
gestes techniques sont assur s par des professionnels, d’'o un certain
nombre de consultations ou de s ances caler dans le quotidien. De
plus, la complexit du polyhandicap est la multiplicit et I'intrication
des probl mes de sant qu’a la personne polyhandicap e. La trajec-
toire des familles est ainsi jalonn e d’op rations chirurgicales r alis es
soit en urgence, soit programm es, qui bouleversent le quotidien. Ces
interventions, souvent suivies de p riodes de post-soin (r ducation),
impliquent de r organiser le quotidien pour assurer une pr sence au-
pr s de la personne hospitalis e. En outre, ces interventions obligent les



parents modifier leurs mani res d’aider la personne, comme le d crit
Christine, quand elle explique gu'il a fallu compl tement changer leurs
habitudes d’habillage depuis que leur fils a des tiges dans le dos.

> Socialiser, faire grandir la personne polyhandicapée

Aider la personne consiste galement  favoriser ses apprentissages,
fonctionnels, sociaux, cognitifs, e . n cessaires son autonomisation
(pr sente et future), m me si cet horizon d’autonomie reste tr s incer-
tain et limit . Dans le projet de recherche, nous nous sommes int ress s

la mani re dont les parents travaillent les di  rentes formes d’autono-
mie de leur proche, qui peuvent, parfois, simplifier leur vie quotidienne.

Autonomie et autodétermination

La notion d’autonomie est une notion complexe. On peut distinguer
plusieurs formes d’autonomie :

* l'autonomie décisionnelle désigne la capacité de I'individu a choisir
et a décider ce qu’il souhaite pour lui-méme. La notion d’autodéter-
mination est utilisée, dans I'espace politique, pour insister sur cette
forme d’autonomie.

* 'autonomie exécutive désigne la capacité de I'individu a agir seul.

* 'autonomie sociale désigne la capacité de I'individu a vivre en socié-
té, a s‘auto-réguler et a interagir.

La philosophie occidentale a longtemps pensé l'autonomie comme
une caractéristique inhérente aux personnes, liée a leurs capacités ra-
tionnelles. Lautonomie est également souvent assimilée a I'indépen-
dance vis-a-vis d'autrui, a la capacité a faire seul. D’'ou la di culté a
penser lI'autonomie des personnes polyhandicapées qui ne peuvent se
passer de l'aide d’un tiers dans la vie quotidienne. Récemment, un cou-
rant, appelé I’éthique du care, a questionné cette conception classique
et proposé de définir l'autonomie non en opposition a la dépendance,
mais en relation avec elle. Selon ces approches, chacun serait pris dans
un ensemble de dépendances (a d’autres personnes, a des services,
infrastructures...) : ces dépendances peuvent alors étre considérées
comme une condition de l'autonomie de chacun. Cette approche
pense donc la dépendance et I'autonomie comme articulées I'une a
l'autre, et définit 'autonomie comme une caractéristique relationnelle
(et non inhérente a la personne). Lors de I'atelier du Polyordinaire sur
le « souci d’autonomie », les participants ont réagi a la présentation
de ce cadre conceptuel de deux manieres. D’'une part, ils ont insisté
sur la spécificité de la dépendance de la personne polyhandicapée par
rapport a celle de tout un chacun : si ce cadre conceptuel amene a

considérer que nous sommes tous dépendants, il importe de pouvoir
reconnaitre I'extréme dépendance des personnes polyhandicapées,
pour réfléchir a leur autonomie. D’autre part, ils ont attiré lI'attention
des chercheurs non seulement sur les capacités « en propre » des per-
sonnes polyhandicapées, mais aussi sur I'importance des conditions
dans lesquelles ces capacités peuvent s’exprimer. lls insistent ainsi sur
le réle de I'’entourage de la personne polyhandicapée, pour la mettre
dans une situation ou elle peut exprimer des besoins, des attentes.

Le souci d autonomie

La personne polyhandicap e, nous I'avons vu ci-dessus, manifeste et
exprime des choses. Elle n’est pas passive dans sa relation ses aidants :
bien souvent, elle oriente les mani res de faire, les situations, les r -
ponses, les actions que les autres lui proposent. En ce sens, elle poss de
une forme d’autonomie : une capacit  agir et orienter I'interaction
en fonction de ses int r ts propres. Si cette forme d’autonomie ne se
manifeste que dans la relation ou I'interaction, elle n’en est pas moins
une caract ristique propre de la personne. Par di  rents moyens et stra-
tag mes, les parents tentent alors de soutenir cette autonomie de leur
enfant, cette capacit d cider et agir pour et par lui-m me.

Dans le cadre d’un atelier du Polyordinaire, nous avons explor ce que
nous appelons le  souci d’autonomie , qui d signe la fois I'intention
des parents de faire correspondre I'aide qu’ils apportent la personne

ses besoins et ses attentes, leur attention le faire en pratique, et la
pr occupation que cela induit pour eux. En e et, certains moments
et dans certaines conditions, les parents tentent d’ajuster leurs mani res
de faire ce qu’ils comprennent tre le souhait de la personne polyhan-
dicap e. lls cherchent, lors des di  rents moments du soin, des moyens,
des strat gies, des outils pour faire faire des choix leur enfant.
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Sophi , mtr d Laur , plurihandica @ , 10 ans

duquer la personne polyhandicap@e, la faire grandir

L' ducation de I'enfant polyhandicap est marqu e par I'incertitude sur
les capacit s qu’il pourra acqu rir, ainsi que par la di cult de ces
apprentissages, qui supposent une implication forte des parents et des
aidants.

duquer son enfant peut prendre plusieurs sens : tenter de lui faire ac-
qu rir certaines capacit s et comp tences de base, fonctionnelles (faire
ses besoins aux toilettes, dormir seul..), mais galement, selon le profil
de la personne et ses caract ristiques propres, tenter de lui faire int grer
certaines r gles sociales et normes qui sont n cessaires la vie en soci t
(ne pas crier en permanence, venir table en m me temps que le reste
de la famille, ne pas mietter son biscuit au lieu de le manger, ne pas
vider les placards...). Permettre ces apprentissages, c’est soutenir, tendre,
vers une possible autonomisation de la personne, entendue non comme
une fin des relations de d pendance, mais une transformation de ces
relations. Cette autonomisation peut faciliter le quotidien, comme
par exemple, lorsqu’un enfant apprend dormir seul dans sa chambre.
Laide dont il a besoin est alors modifi e, le parent pouvant dormir dans
sa chambre tout en restant vigilant.

Ce processus ducatif se transforme au fil du temps, en fonction de
I volution de la prise en charge de la personne polyhandicap e, de la
relation parent-enfant, de la personnalit de chaque parent, ou encore
de I' ge de I'enfant (et des esp rances de progression), e

> Lintrication des dépendances

Pour assurer les di rentes dimensions de I'accompagnement dont la
personne a besoin et I’ duquer, les parents se rendent pr sents de dif-
f rentes mani res.

Présence sociale

La notion de présence sociale a été mobilisée par un sociologue,

M. Bessin, pour analyser la maniére dont le soin se déploie dans le
temps a travers des formes di érentes de présence. Le soin (dans son
sens large, désignant le fait d’étre attentif et de s’occuper d’un autre
— care en anglais) se réalise dans I'interaction avec une personne, via
une présence physique, mais il ne se réduit pas a cette interaction.

Il existe d’autres manieres d’étre présent pour autrui. La présence,
parfois, s’exerce au travers de I'absence physique; elle peut étre une
simple présence ou une présence intense. Elle peut se déployer sous
la forme d’un soutien, mais aussi sous celle de la protection ou de la
surveillance. Ainsi, cette notion de présence, quand elle s’applique
au soin, conduit a préciser sa temporalité : il implique une disponi-
bilité particuliére, pour anticiper, ajuster, synchroniser les di érentes
formes de présence des uns et des autres.

Aider la personne dans les gestes du quotidien (se lever, se laver, man-
ger, € ) requiert la pr sence physique du parent. La r alisation de ces
gestes rend d s lors visible I'intrication des d pendances : de la personne
polyhandicap e, de ses parents, des autres membres de la famille. La ma-
ni re dont les parents peuvent prendre soin d’eux-m mes est contrainte
par la d pendance de la personne polyhandicap e leur gard. Celle-ci
contraint galement la mani re dont ils peuvent s'occuper des autres
membres de la famille, notamment les fr res et sceurs, lorsqu’il y en a.

Intrication des dépendances

Eva Kittay, philosophe de I’éthique du care et mére d’'une personne
polyhandicapée, a, elle, réfléchi a partir de son expérience, et mis

en évidence la dépendance secondaire des aidants. Selon elle, la
personne polyhandicapée, comme toute personne, est dépendante
car elle a besoin du soin des autres pour vivre, mais sa dépendance
est extréme, premierement parce que la personne polyhandicapée est
dépendante pour tous les actes de la vie, deuxiemement parce que
sa dépendance est durable (elle restera dépendante tout au long de
sa vie). Corrélativement, E. Kittay insiste sur la dépendance secon-
daire des aidants, qui est également spécifique. Cette dépendance
secondaire renvoie a I'idée que l'aidant, parce qu’il doit prendre soin
d’une personne tres dépendante, est lui-méme rendu dépendant de
I'aide des autres pour vivre au quotidien (par exemple, le parent qui
est obligé de s’arréter de travailler pour s’occuper de son enfant est
rendu dépendant des autres pour bénéficier d’'un revenu).



M lanie, par exemple, le matin, n’a pas le temps de s’occuper d’elle-
m me, elle prend juste un th mais pas de petit-d jeuner, c’est « une
fois arrivée au travail, quand tout est fait, [qu’elle] se pose ». En outre,
elle a encourag son plus jeune fils se d brouiller seul pour pr parer
et prendre son petit-d jeuner pendant qu’elle s’'occupait de son fr re.
S’occuper de la personne polyhandicap e, de soi-m me et ventuelle-
ment des autres membres de la famille, en m me temps, suppose ainsi
une organisation minutieuse, mais aussi des compromis, sur lesquels
nous reviendrons dans la section suivante.
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Christin , mtr d Rapha®, olyhandica , 15 ans
e d Chl , plurihandica @ , 21 ans

Vis- -vis des fr res et sceurs, les parents mentionnent le d s quilibre
gu’ils per oivent, li la sp cificit de l'aide dont a besoin I'enfant
polyhandicap , ainsi qu’ la r partition du temps et de I'attention qu’ils
consacrent chaque enfant, et leurs e orts pour le restaurer.

O e ay d fair e ort avoiru certai @quilibr ,

d garder des moments our les gar ons. D temp e temp

ar exempl , Nicolas allai manger a restauran ave eu ,

o faisai des activitds ave eu ,e autres ave Louis .
Clair , mkr d Louis , olyhandica @ , 35 ans

Cette intrication des d pendances a galement des dimensions tempo-

relles : pour se synchroniser au rythme de la personne polyhandicap e,
synchronisation n cessaire au soin dont elle a besoin, I'aidant, souvent,
se d synchronise du rythme du reste de la famille. C’est particuli re-
ment visible dans tous les arrangements li s au repas.

| fau donner manger Fabie , arc g in eu as
ervir lu -mém .J mang e mEm temp qu j lu donn
manger. [ ] Quan Robi n,ipren oai eil rang.
Mo mar, Alle ho ! ,ies art.Mo,j m retrouv tout eul
tabl , arc qu j a as n.Desfois,j n up ort astro .
Catherin , mtr d Fabie , olyhandica , 30 ans

Aider la personne polyhandicap e peut galement passer par une pr -
sence distanci e lorsqu’il sagit de garder un ceil sur la personne, ou se
traduire par une simple pr sence, lorsqu’il s’agit d’ tre simplement | ,
dans son champ de vision, tout en vaquant d’autres activit s.
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L'alimentation de la personne polyhandicapée peut étre
orale ou, comme illustrée ici, passer par une gastrostomie.
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La nuit, cette vigilance peut tre exerc e distance, mais une pr -
sence distance n’est pas toujours su sante (ou possible), notamment
lorsque I'enfant polyhandicap ou plurihandicap est petit et demande,
pour dormir, la pr sence physique de son parent. Les parents mettent
alors en place des arrangements, la fois pour pr server au mieux leur
propre sommeil, tout en tenant galement compte d’autres contraintes,
comme la pr sence d’autres enfants, la vie de couple, I'organisation du
logement, e . Certains parents racontent, propos des di cult s li es
au sommeil, avoir v cu des situations de vie la limite du supportable,
parfois pendant plusieurs ann es. Cette vigilance permanente varie en
e et au cours du temps, dans ses formes et son intensit , atteignant un
paroxysme pendant I'enfance (les 10 premi res ann es), pour se stabi-
liser ensuite, et se densifier nouveau I' ge adulte ( partir de 30-35
ans environ), le polyhandicap ayant tendance s’aggraver avec l'avanc e
en ge.

Enfin, la personne tant accueillie en tablissement, une pr sence
distance peut aussi s’exercer quand le parent s’assure r guli rement en
t | phonant aux professionnels que tout va bien pour elle.

> Soutenir I'autonomie vitale et existentielle

de la personne polyhandicapée

La sp cificit de la d pendance de la personne polyhandicap e r side
dans le fait que cette d pendance est la fois vitale et existentielle.
Ses parents (et plus largement, mais parfois di remment, ses aidants)
s’engagent dans un accompagnement quotidien pour soutenir son  au-
tonomie vitale , savoir ses capacit s physiques, biologiques et morales

se maintenir en vie. lls s’engagent galement dans un travail pour
soutenir son autonomie existentielle , savoir sa capacit  exister
comme une personne dot e de qualit s : ce sont eux qui mettent des
mots et donnent sens ce qu’exprime la personne polyhandicap e. Et
tout cet accompagnement repose sur une forme d’engagement de la
personne polyhandicap e dans la relation, lorsque la personne se laisse
faire, participe, r siste, oriente I'interaction.

La d pendance de la personne polyhandicap e est ainsi sp cifiqgue la
relation qu’elle a avec ses aidants principaux, relation toujours singuli re
et cr e dans et par un quotidien partag . Certains parents ont, avec
leur enfant polyhandicap , une relation forte, mais aussi souvent intime,
engageant un corps corps, et ce soit par p riode, soit parfois, tout au

long de leur histoire. Parce que la relation d’aide est toujours singu-
li re, les aidants principaux ne sont pas facilement interchangeables et
le relais, le passage un nouvel aidant demande un important travail de
coordination sur lequel nous revenons dans la section suivante.

Cette sp cificit de la relation entre la personne polyhandicap e et
ses parents ou son aidant principal est une dimension transversale
I’ensemble des personnes de notre chantillon, polyhandicap es ou plu-
rihandicap es. N anmoins, son intensit varie selon les profils : pour
les personnes polyhandicap es, cette relation de d pendance est sou-
vent intense et durable tout au long de la vie, tout en prenant des
formes di rentes, notamment lorsque la personne devient adulte et
est prise en charge par une maison d'accueil sp cialis e (MAS). Pour les
personnes plurihandicap es qui ont certaines capacit s, notamment de
communication ou de mobilit , cette relation, bien que toujours tr s
sp cifique, est moins intense , dans le sens 0 ces personnes peuvent
parfois acqu rir des ressources et des comp tences qui leur permettent
un certain d tachement vis- -vis de leurs parents. Dans chacun des cas,
elle induit une d pendance secondaire des aidants, elle aussi sp cifique
et variable ; les parents sont ainsi confront s des choix et r alisent des
compromis pour r pondre aux besoins des uns et des autres, dont les
leurs ; ils mettent galement en place des arrangements, mobilisant cer-
taines ressources (des services ext rieurs, leurs proches, des techniques,
e .), pour tenir les di rentes activit s du quotidien. Nlous explorons
cette question dans la section suivante.



2 « Organiser le quotidien familial

Le quotidien des familles dont I'un des membres est polyhandicap ,
comme d’ailleurs le quotidien de toute famille, est compos d’une di-
versit de t ches ou activit s : domestiques, professionnelles, activit s
de loisirs, e . Dans cette section, nous abordons deux dimensions du
fonctionnement des familles. La premi re est la mani re dont I'accom-
pagnement de la personne polyhandicap e s'articule avec les activit s
des membres de la famille. La deuxi me dimension est la mani re dont
cet accompagnement se distribue entre une diversit d’acteurs. Pour
r aliser cette analyse, nous mobiliserons deux notions qui ont t dis-
cut es lors des ateliers : celle d’engagement et celle d’ quilibre familial.

> Une économie des engagements

Le polyhandicap comme @preuve pour les engagements

Larriv e du polyhandicap, qu’elle soit brutale ou progressive, bou-
leverse le quotidien des parents. Elle les am ne revoir leurs engage-
ments professionnels et personnels, pour les concilier avec la pr sence
et le soin dont a besoin leur enfant polyhandicap , soin qui n cessite
parfois des hospitalisations r p tition. En ce sens, la situation de d -
pendance de I'enfant et I'accompagnement dont il a besoin constituent
une preuve pour les parents : une situation qui remet en question leurs
engagements et les conduits les modifier. D’o des bifurcations, plus
ou moins marqu es, dans les trajectoires des parents, relatives leur
emploi, leur lieu de vie, leurs relations.

[JJa d arrGter mo travai.Ja tou arrkt .O es @ arfs.
L vi explo .
Magal , mtr d Math@ , olyhandica , 11 ans

L nai anc d mo Is chang m vi d pie | tEt.
Nour , mkr d Houcin , plurihandica , 13 ans

L’économie des engagements

La notion d’engagement permet de désigner I'implication d’'une per-
sonne dans une activité, en prenant en compte I'inscription de cette
implication dans le temps et la trajectoire de la personne, la maniere
dont la personne a été ou s’est impliquée dans cette activité et la main-
tient dans le temps. Comme les participants a I'atelier du Polyordinaire
I'ont noté, le terme engagement peut cependant connoter plusieurs
sens : un engagement volontaire, un engagement moral, un choix
contraint. Cette notion d’engagement conduit en outre a considérer
les engagements d’'une personne dans leur ensemble, pour en com-
prendre les arbitrages, et ainsi analyser la maniere dont les proches de
la personne s’engagent dans le travail d'accompagnement de la per-
sonne polyhandicapée, tout en s’engageant dans une diversité d’activi-
tés. Mais les choix de chacun, au sein de la famille, et la maniére dont
chacun revoit ses engagements est variable, d’ou, souvent, une inégale
répartition du travail d'accompagnement entre les di érents membres
de la famille, répartition, qui a I'inverse, détermine les engagements
possibles pour les uns et les autres. Ainsi comprise, la notion d’enga-
gement permet d’analyser « I'’économie des engagements » au sein
d’une famille, c’est-a-dire la maniéere dont les engagements de chacun
de ses membres s’articulent dans sa trajectoire, et la maniere dont les
engagements des uns et des autres s’articulent au quotidien.

L preuve du polyhandicap, en tant que telle, s'impose aux parents.
Pourtant, les parents ne la d crivent pas comme une preuve qu'ils
ne feraient que subir , dans laquelle ils n'auraient aucune marge de
manceuvre. Une ambivalence apparat dans leur discours, et en e et
les r agencements des engagements articulent deux dimensions : une
dimension de contrainte et une dimension de choix. lls insistent, ainsi,
alternativement sur I'absence de choix laquelle ils sont confront s
(absence de choix pour le type de prise en charge par exemple, mais
aussi absence de choix au quotidien, par exemple de faire telle ou telle
activit ) et sur les di  rents choix qu’ils ont d op rer tout au long de
leur trajectoire, et dans leur quotidien (comment adapter son activit
professionnelle, recourir  des aides ext rieures, son lieu de vie, e ).

Les engagements r sultent ainsi parfois d’'un  choix contraint , un
choix entre plusieurs alternatives, qui chacune pr sente des avantages et
des inconv nients, et qui ont donc chacune un co t. Le choix de I'une
d’entre elles suppose d s lors de faire I'un ou l'autre compromis, de
renoncer certaines activit s, dans un jeu d’interactions avec d’autres
personnes. Anta nous explique par exemple qu’elle a toujours travaill ,



en s'adaptant aux horaires et aux contraintes relatives aux modalit s

d’accompagnement de sa fille, Faty. Ce choix, de continuer travailler,

alors m me que I’ tat de sant de Faty n’ tait pas stabilis et qu’elle ne

b n ficiait pas toujours d’une prise en charge, I'a oblig e accepter cer-

tains types d’emploi, souvent en CDD, parfois renoncer un emploi

gu’elle venait d’accepter car Faty devait nouveau tre hospitalis e, et
changer r guli rement de travail.

Mais le processus d’engagement peut relever, I'inverse, de contraintes
choisies ; I’engagement rel ve alors de I'impossibilit de choisir (ou
inversement d’une obligation renoncer), mais cette impossibilit du
choix ne signifie pas forc ment une absence d’engagement, la personne
pouvant s’investir et s'impliquer dans une activit qu’elle n’a pas choisie.
Ainsi, Maria, a t oblig e de s'arr ter de travailler, presque du jour
au lendemain , suite la d cision de I'Institut M dico-Educatif (IME)
de ne plus prendre son fils, mais elle nous explique comment arr ter
de travailler a finalement t r investi comme une opportunit qui lui
a ouvert d'autres possibilit s de s’ panouir comme maman et comme
b n vole.

Dans les deux cas, le processus d’engagement engendre des interroga-
tions morales et des doutes, et proc de des valeurs qui importent aux
parents.

Enfin, nous insistons sur le fait que I’ preuve des engagements, li e
au polyhandicap, n’est pas limit e au moment de la d couverte du
polyhandicap, mais peut se r p ter dans la trajectoire des familles. Le
changement de prise en charge (passage d'un service d' ducation sp -
ciale et de soins domicile (SESSAD) un IME, changements d’ ta-
blissement, entr e en MAS I’ ge adulte), les reconfigurations fami-
liales (s paration, remise en couple, d part des fratries, e .), sont autant
d’ v nements qui peuvent produire une d stabilisation du quotidien et
des engagements des uns et des autres.

Modulation des engagements et situations familiales

L' preuve du polyhandicap am ne les parents revoir leurs engage-
ments, pour s'engager dans I'accompagnement de la personne polyhan-
dicap e. Cette modulation des engagements est un processus dynamique
variable en fonction des situations familiales : selon la composition des
familles (notamment pr sence de la fratrie), leur configuration (mo-
noparentale, recompos e, traditionnelle , e .), les conditions de
travail des parents, ou encore selon la possibilit de mobiliser des aides
ext rieures la famille (proches ou aidants professionnels). En retour,
ce processus transforme les situations familiales.

Dans certaines situations, les m res (fr quent dans notre chantillon)
ou parfois les p res (plus rare) r duisent leur temps de travail, adaptent
leur emploi, ou encore arr tent de travailler, pour s’occuper de leur
enfant polyhandicap et quand il y en a, de leurs autres enfants. Ces d -
cisions engagent I'un des parents, plus que l'autre, dans le travail de soin
et dans le travail domestique. L'engagement du parent qui travaille dans
ces t ches prend alors des formes di rentes, en fonction notamment
des conditions d’emploi (t | travail, d placements, autonomie dans I'or-
ganisation de I'emploi du temps...) : pr sence physique ponctuelle ou
r guli re sur certains temps (par exemple le weekend, ou pour les
consultations m dicales), pr sence morale pour le parent aidant, e

Les jour o [Christoph ] travaill , aufl mercred [i es e
tWldtravai Je | wee -en [i n travaill as],in ccu as
d toud L& | mati . Mo, es inver .L mercred e | wee -
en ,j ccu  eaucou moins ell | mati .

St@phani ,mkr d L@ , olyhandica @ , 16 ans

[Aprts| con nemen], mo mar es rest e tdlgtravai .

[ 1Maintenan ,i es prdsen e aid ur certaines etites

choesd qu tidie .L mati ,i es | ourleverMa o lu do -

nerl douch .[ JCel [ prdsenc e tdldtravai ] donn un

li ert actio qu j avaisplusconnu depuisun @ternit
Mari ,mtr d Ma , plurihandica , 20 ans
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rende -vous.| un grand matris d o emplo d temp pr -
fe ionne.Cel @tan,j eu di cilemen lu dir a pie lev qu
Rapha® es malad e g i fau q i annul | voyag e Chin
g i avai prdv . Cel arriver as.
Christin , mkr d Rapha®, olyhandica , 15 ans
e d Chl ,plurihandica @ , 21 ans

Lorsque les deux parents travaillent, I'accompagnement est distribu
entre lam re et le p re, et parfois les fratries ce qui suppose de mettre



en place des outils de coordination. Les t ches sont soit attribu es cha-
cun de mani re distincte, soit e ectu es par I'un ou l'autre de mani re
interchangeable. Limplication des fr res et sceurs est tr s variable selon
les familles, les ges et le cycle de vie. Souvent, les parents insistent
aussi sur leur volont de limiter cet engagement ou d’exclure certaines
t ches des activit s de soin endoss es par les fr res et sceurs.

[Ses frires] nous pro o en ouven d nousdir "ce nui
donne -nousl cam@r ",no no ,vous Etes les frtres, es as
vousd gdrer quo. o toujour interdi d | fair .

El di ,mkr d To , olyhandica ,5 ans

Dimanch mati ,0 v courirave Nathali ,c q o fai
ouven . Irisrest alor ave o frtr e ur.
Fran oise Nathali , tr e mkr Iris, olyhandica @ , 26 ans

Limplication des fréres et sceurs passe aussi parfois par une simple
présence : par le fait d’étre 1a, a c6té de son frére ou de sa sceur
polyhandicapée, tout en vaquant a ses propres occupations.

Dans d’autres situations cependant, I'un des parents se d sengage du
travail de soin, et de mani re plus g n rale, de la vie quotidienne de la
famille. Parfois, ce d sengagement se traduit par une s paration, comme
dans le cas de Magali : si le p re de Math o a maintenu avec celui-ci un

lien via des appels r guliers et I'une ou l'autre visite, il ne s’en occupe
jamais. En cas de s paration, la m re peut ainsi se retrouver seule pour
g rer le quotidien, tout en tant oblig e, parfois, de maintenir une ac-
tivit professionnelle. Elle dispose alors de peu de marge de manceuvre
pour faire face aux impr vus, mais aussi de peu de temps pour elle.

e les parents soient s par s ne se traduit cependant pas toujours par
un d sengagement de I'un des deux dans I'accompagnement de son en-
fant. Claire et Nicolas se sont s par s lorsque leur fille, Louise, polyhan-
dicap e et derni re d’une fratrie de 4, avait 15 ans. Alors que son mari,
jusque-l , prenait peu part au travail d’accompagnement de sa fille, cette
s paration a eu pour e et de I'y engager. 1l s’'occupe maintenant de sa
fille un weekend sur deux et une partie des vacances.

Il arrive en outre que certaines m res, suite une s paration, retrouvent
un compagnon. Dans le cas de ces familles recompos es, la m re de la
personne polyhandicap e reste souvent l'aidante principale de son en-
fant avec un relai ponctuel, plus ou moins fr quent, de son nouveau
compagnon ou du p re de la personne polyhandicap e. Ce soutien,
m me ponctuel, est souvent pr sent par les m res comme une res-
source, introduisant de la flexibilit dans le flux du quotidien et du
r pit pour elles. Enfin, dans certaines situations, I'’engagement des deux
parents dans I'accompagnement de I'enfant a conduit la mise en place
de configurations familiales atypiques (par exemple, la co-habitation
ponctuelle mais r guli re d’un couple s par ).

Par ailleurs, la mani re dont les parents concilient et modulent leurs
engagements est li e la possibilit de mobiliser des proches ou des
aidants professionnels. Le soutien des proches peut tre ponctuel, li

des moments compliqu s (rupture de prise en charge par exemple,
mais aussi impr vus au quotidien), ou plus r gulier. 1l peut prendre des
formes vari es : relai pour s’occuper de la personne polyhandicap e, ou
de ses fr res et sceurs, aide aux t ches domestiques, e . Certains parents
mobilisent des aidants professionnels, des nounous , pour s'occuper
de la personne polyhandicap e, souvent au domicile familial, et souvent
galement pour assurer les d buts et les fins de journ es : la jonction
entre les horaires professionnels des parents et les horaires de prise en
charge de la personne.

Mobiliser des proches ou des aidants professionnels appara t comme
I'une des ressources importantes permettant aux parents de concilier
leurs di rents engagements. Certains parents, s’ils le peuvent, choi-
sissent d’ailleurs de d m nager pour se rapprocher de leur famille. N an-
moins, mobiliser ces aidants est parfois en soi un travail qui suppose, de



la part des parents, un certain engagement. Cela suppose de trouver des
aidants, de les former, de se coordonner avec eux, ou encore, parfois
de | cher prise. En outre, cette possibilit de mobiliser des proches ou
des aidants professionnels domicile est tr s variable en fonction des
familles, de leurs ressources culturelles, sociales et financi res.

Ainsi, les parents modulent leurs engagements, en les distribuant entre
eux, en mobilisant des ressources ext rieures ; ils font pour cela des
compromis, en renon ant ou en r duisant certains de leurs engage-
ments. Malgr cette modulation, tenir ces di rents engagements
constitue, dans certains cas, une charge mentale importante, g n rant
du stress et parfois di cile tenir dans le temps.

La recherche d un « certain @quilibre » au quotidien
et dans le temps

La modulation des engagements suppose, le plus souvent, des com-
promis et des arrangements, afin de tendre et d’arriver, un certain
quilibre familial . Cette notion, discut e lors des ateliers du Polyor-
dinaire renvoie une mani re de fonctionner qui s’est stabilis e, et qui
0 re ainsi un certain r pit ou une certaine tranquillit aux di rents
membres de la famille (cf encadr ). En ce sens, I’ quilibre renvoie sans
doute un moment o les contraintes (ou le sentiment de contrainte)
sont moins fortes et moins nombreuses, donnant ainsi plus de libert
aux di rents membres de la famille et plus de flexibilit dans I'or-
ganisation du quotidien. Enfin, la notion d’ quilibre peut galement
renvoyer I'ensemble de la trajectoire familiale, et la balance trou-
v e entre moments compliqu s et moments fluides, preuves et joies.
L' quilibre est donc la fois un mode de fonctionnement, un moment
dans une trajectoire, ou encore parfois, un jugement port a posteriori
sur I'ensemble de la trajectoire familiale.

L'équilibre familial dans la famille « moderne »

Comme F. De Singly I'a montré, a la famille « patriarcale », a succédé une
famille « égalitaire » ou « relationnelle », qui est centrée sur la qualité
des relations interpersonnelles. Les individus cherchent, par la famille,
a concilier « vie commune » et « vie solitaire », « compagnie » et « auto-
nomie ». L'équilibre familial, c’est I'’équilibre que chacun arrive a se mé-
nager au sein de la famille. Tendre vers I’équilibre, c’est alors chercher
a aménager les contraintes du quotidien, de maniére a ce que chaque
membre de la famille puisse « y trouver son compte » et s’engager dans
un certain nombre de projets personnels ou avoir « son espace a soi ».

Ja rgflgch  [@crir Jun vigne don | titr
provisoir es u @quilibr . U @quilibr , es our
dir q i des moments faciles, des moments di ciles,
mais glo alemen , nous avons trouv u @quilibr , qu er-
me avancer,qu lu erme, Ma , avancer.Gro m d,
depuis 20 anse tou a lon d ces20ans,0 es | ,o0
as erd pie , malgr touteslesdi cultfs.C olyordinair ,
nous - es prgsom tueu d dir nous avonsrfu -, mais
nous avons fai ave  Bie Rr dans toutes les vigne es, i
toujour u tru qu inter ell , qu montr desdi cultds
a qu tidie ,mais o ,gro m d, @quilibr es I .
Mari , mktr d Ma , plurihandica , 20 ans.

Un moment de féte en famille, parfois vécu comme un moment d’équilibre,
méme fragile.

> Temporalités du quotidien

Dans les familles dont un des membres est polyhandicap , comme dans
toute famille, concilier les di rentes activit s des uns et des autres,
pour tenter d’atteindre un quilibre familial, repose sur une gestion
des temporalit s, pass es, pr sentes et venir, d’'une part, et des tem-



poralit s sociales et physiologiques des di  rents membres de la famille,
d’autre part. Cette gestion, n anmoins, se complexifie pour ces familles.
Comme nous avons commenc  le voir, I'enjeu est non seulement de
concilier les activit s des uns et des autres, tout au long de la journ e,
mais aussi d’y ins rer I'aide dont la personne polyhandicap e a besoin,
aide qui est elle-m me contrainte par le rythme physiologique, souvent
tr s sp cifique, de la personne polyhandicap e. D’o0 une temporalit

quotidienne tr s contrainte, qui laisse peu de place pour I'improvisation
ou le changement.

Le rythme de la journ@e: uidi er les activit@s cou-
rantes

Dans les r cits des parents, on per oit la mani re dont chaque parent
rythme sa journ e. Ce rythme varie, selon les jours et entre les familles,
mais on observe certaines similitudes. Ainsi la plupart des parents d -
crivent une journ e tr s r gul e. C’est souvent le cas pour les familles
monoparentales, lorsqu’il y a peu d’aidants. Ce rythme cadenc est
aussi particuli rement marqu quand il y a d’autres fr res et sceurs dont
il faut s’occuper. Il apparait aussi quand les deux parents travaillent,
m me si 'un des deux parents adapte souvent ses horaires de travail.

« Tout est chronométré » nous dit par exemple M lanie. Autrement
dit, le temps qu’elle peut consacrer chaque activit est compt car elle
doit arriver coordonner les di rentes temporalit s qui contraignent
sa journ e : les horaires du taxi et de I' tablissement m dico-social qui
s‘occupe de Yanis en journ e, les horaires d’ cole du fr re cadet de
Yanis, ses propres horaires professionnels, les rythmes physiologiques de
chacun, notamment celui de Yanis, tr s sp cifique.

Cette coordination semble stabilis e et r sulter dans une journ e tr s
minut e. Mais d’'une part cela a suppos un travail de conciliation et
d’ajustement (am nagement des horaires de travail, n gociation avec le
taxi, I’ tablissement), et d’autre part, tenir les horaires mis en place et
r aliser dans les temps les di rentes activit s suppose des compromis,
plus ou moins co teux pour les uns et les autres. Le matin par exemple,
elle n'utilise pas le | ve-personne car cela prend trop de temps, et risque
alors de se faire mal au dos. Le mercredi soir, c’est sur le temps d’ali-
mentation de son fils qu’elle rogne pour pouvoir v hiculer son second
fils une activit sportive. Le co t de ces compromis et de la n cessit
de tout tenir dans le temps est aussi moral et motionnel, ce que I'on
per oit lorsque M lanie d crit son mercredi comme un « véritable ma-
rathon ».

Dans certaines situations, soit parce gqu’ils n’ont pas le temps, soit parce
gu’ils souhaitent sentir et évaluer I'état de la personne, les parents n’uti-
lisent pas le leve-personne, au risque parfois de se faire mal. L'utilisation
du leve-personne peut aussi étre rendue difficile dans les petits logements.

Si beaucoup de r cits font tat d’'une telle journ e r gul e, certains
parents d crivent un rythme di rent. C’est le cas de St phanie, qui ne
travaille pas, vit avec son mari et s'occupe de leur fille, L a, polyhan-
dicap e, domicile, avec I'intervention d’'un SESSAD et de quelques
professionnels lib raux. La journ e de son mari, qui travaille, est ryth-
m e par ses horaires de travail. Celle de St phanie se cale sur le rythme
de sa fille, ce qui lui permet d’ tre attentive aux besoins et souhaits de
sa fille.

So rdvei fai trkspr gre ivemen e 0 n veu as
no plusl ousculer,i fau toujour aller e douceur.
So v tro vit, tendanc  @nerver L@ .
| fau vraimen ada ter o rythm .

Stgphani , mkr d L@ , olyhandica @ , 16 ans

La journ e comprend galement certaines r gularit s : comme les
heures des repas, li es aux horaires de travail de son mari, et d’interven-
tions m dico-sociales ou param dicales pour L a. Mais en dehors de ces
quelques horaires contraints, St phanie nous explique qu’il est impor-
tant pour elle de ne pas tomber dans un quotidien r p ftitif.



Ce type d’organisation est possible pour St phanie dans la mesure o
elle ne travaille pas et que son mari et elle ont fait le choix de garder
L a la maison. Ce choix tait initialement un choix contraint et n’est
pas sans cons quence pour la famille long terme, puisque St phanie
qui a demand une mise en disponibilit pour s'occuper de sa fille, n’au-
ra de ce fait droit qu’ une petite retraite. Enfin, ce type d’organisation
contribue peut- tre galement [I'adaptation aux al as du quotidien, en
0 rant une certaine souplesse.

R@guler le cours du temps : faire face au changement

Toutes les journ es, et les parents, dailleurs, le disent souvent, se res-
semblent ; en m me temps, elles ne sont jamais compl tement iden-
tiques. Le temps introduit du changement : sous la forme de chan-
gements importants, de micro changements, ou encore sous la forme
d’impr vus. Pour les familles dont un des membres est polyhandicap |,
ces changements peuvent potentiellement perturber et mettre mal
I" quilibre quia t trouv (et latemporalit tr s contrainte de la jour-
n e minut e d crite ci-dessus).

Les impr@vus, ar d@ nitio em Etants dans toutes

les familles e e tout circonstanc , deviennen u ca -

tet che nous:i fau tou re enser our qu organisatio
"tienn "a nivea d Ma e garanti an e entie (Etr |
our accom agner IMEe aller| chercher, &r | maiso
quan i es et.)e cel rajout des contraintes organisatio -
nelles uppldmentaires, arfois des renoncements, un activit

prdvu , un orti plani @
Mari , mtr d Ma , plurihandica , 20 ans

Pour faire face au changement, I'absorber ou en att nuer les cons -
quences, les parents organisent leur quotidien sur le court et le long
terme, en combinant trois processus : I'anticipation, I'adaptation et la
r action.

Lanticipation d signe le fait de programmer I'avance la mani re dont
les activit s vont s'articuler ou se succ der, et ce court, moyen et

long terme. La plupart des familles que nous avons rencontr es insistent
sur la n cessit d’anticiper le d roulement venir, de chaque journ e,
mais aussi des v nements venir sur le moyen et le long terme. L'an-
ticipation est une mani re de r duire le stressg n r par lan cessit de

devoir coordonner dans I'ici et le maintenant, une multitude d’activit s.
Autrement dit, anticiper vite de devoir improviser dans le moment, ce
qui, avec une personne polyhandicap e, est particuli rement di cile.

L matr m d n tr vi familial es antici atio .
[ JL eul manitr d n asCGtr angoi § arc qu v
pr duir , es antici er.J ens qu antici organisatio
d | famill arfois 9 mois avanc .J aistou ¢ qu v
a er
Christin , mtr d Rapha®, olyhandica , 15 ans,
e d Chl , plurihandica @ , 21 ans

Au quotidien, les parents doivent réaliser une multiplicité d’activités
et les coordonner entre elles, cela induit une importante charge mentale
pour eux et la nécessité d’'une organisation souvent minutieuse.

Lanticipation n’est cependant pas su sante pour absorber compl te-
ment le changement.

S’adapter aux changements renvoie un processus de transformation
continue de sa mani re d’agir, qui peut tre conscient ou inconscient.
Ce sont tous les ajustements que les parents font en permanence pour
tenir le cours de leurs activit s et de celles des autres membres de
la famille. Ce processus d’adaptation progressive est d’embl e moins



perceptible dans les entretiens, car il fait moins I'objet d’un processus
r flexif de la part des parents.

3 ¢ Le role des établissements et services

Claire nous raconte que le minutage du matin supporte certains > Des configurations contrastées pour assurer l'ac-

ajustements, sur ce qu’elle fait ou pas, et qu’il ne tient qu’en s’ajustant,
en permanence, I’heure qui passe, et souvent, en assumant le retard :

Quan Olivieres | , 0 d@jeun ensembl , i
es asl ,j dfjeun tout eul .Hiermati ,i es
arriv u e e retar .L mati , es trtsminut ,j ais
qu j descends 6 50e q 7 20, a mescheveu
@cher,i fau qu j oismontd .S j n dois as @cherd
cheveu , es u e plustar ,j eu allerjusq 7 27.
Aujour 'hu,i avai lesmiense ceu d Louis .J aisqu
j doisavoirtou n,l -hau, 7 45, arc qu | nouno
arriv. ver 7 45, mais j arriv.  as toujour . Mo, j dois
Etr a oul entr 8 30e 9 ,comm | uiscadr, a un
certain amplitud . Mais a un dem -heur d rout .
J n uisjamais heur .
Clair , mkr d Louis , olyhandica @ , 35 ans

Enfin, 'impr vu, dans ce quotidien tr s contraint, est di cile absorber.

Ave Iris,j up o qu es | casave autres er onnes

olyhandica @es, es imprdv qu es compliqu ,cari eu

vit prendr d ampleur.[ JO n adat asfacilemen.
Fran ois e Nathali , arents Iris, olyhandica @ , 26 ans

Limpr vu demande en e et une capacit  r agir ;: agir dans I'instant
et en situation. R agir, c’est interrompre le cours d’action routinier, soit
pour le restaurer, soit pour I'orienter dans une autre direction. Mais r a-
gir en situation, on I'a vu ci-dessus, est compliqu pour les familles dont
un des membres est polyhandicap . Cette capacit des parents r agir
I'impr vu est fortement li e leurs contraintes, notamment profession-
nelles, et aux ressources externes qu’ils peuvent mobiliser dans I'instant
(proches qu’ils peuvent appeler, conditions de travail plus ou moins
flexibles, e .). Enfin, on peut faire I'hypoth se que si certains impr vus
sont absorbables dans le flux des activit s courantes, via un processus de
r action, d’autres peuvent conduire une rupture de ce flux.

compagnement de la personne polyhandicapée

Pour assurer I'accompagnement de la personne polyhandicap e au quo-
tidien, les parents ont recours, tr st t, des services et tablissements
m dico-sociaux et sanitaires, des professionnels param dicaux et m -
dicaux, e . Les parents y ont recours selon plusieurs configurations,
qui peuvent voluer au fil du temps et selon les trajectoires familiales.

Dans certains cas, la personne polyhandicap e, enfant ou adulte, vit
domicile, avec de temps autre, des soins donn s en ambulatoire. Laide
et le soin sont alors principalement apport s par la m re qui ne travaille
pas, et qui est, plus largement, oblig e de suspendre toutes ses activit s.
Dans d’autres cas, la personne polyhandicap e b n ficie d’un accueil
de jour, dans un tablissement ou via un service, tous les jours de la
semaine ou sur des plages horaires plus limit es. Cet accueil, m me
temps plein, est souvent insu sant pour couvrir I'absence des parents
lorsque ceux-ci travaillent temps plein. Les parents sont alors amen s

adapter leurs horaires de travail, ou leur activit professionnelle, ou
s’appuyer sur l'aide des fr res et sceurs, ou encore avoir recours un

aidant professionnel , comme voqu plus haut. Enfin, la personne
polyhandicap e peut- tre accueillie en internat, et revenir domicile de
mani re plus ou moins r guli re.

Ces configurations apparaissent, dans tous les cas, comme des choix
contraints, dans la mesure o ils r sultent de compromis r alis s par les
parents, afin de concilier au mieux les int r ts des di rents membres
de la famille, ainsi que leurs di  rentes contraintes (personnelles, profes-
sionnelles, e .), et ce en fonction de I'o re m dico-sociale disponible.

Dans chacune de ces configurations, le travail d’accompagnement r -
alis par les parents di re.  laide qu’ils apportent la personne au
quotidien s’ajoute un travail de coordination entre les di rents in-
tervenants, ainsi que d’organisation de la circulation de la personne
polyhandicap e entre le domicile et la structure d’accueil, ou les lieux
de consultation de professionnels.



Un déplacement dans les transports en commun : le regard des autres, I'ins-
tallation pas toujours simple dans le bus, I'attention (ou I'inattention) du
chauffeur de bus... peuvent étre éprouvants.

> Continuité et discontinuité

Dans la mesure o I'accompagnement de la personne polyhandicap e
est distribu entre plusieurs acteurs et o la personne polyhandicap e
ne peut exprimer seule et clairement ce gu’elle souhaite, I' change des
informations entre ces di rents acteurs devient incontournable pour
assurer la continuit et la qualit de I'accompagnement. Cette commu-
nication a une triple fonction. Premi rement, elle permet une certaine
harmonisation et coh rence des pratiques d’accompagnement entre le
domicile et I' tablissement. Deuxi mement, elle doit aussi permettre
des adaptations qui tiennent compte la fois, des contextes di rents,
des besoins et des r actions de la personne polyhandicap e. Une troi-
si me fonction de la coordination est de s'accorder sur des objectifs
communs, la mani re de les atteindre et de suivre leur progression.

Cette communication entre les acteurs de la prise en charge peut tre
formelle (par les projets individualis s par exemple) ou informelle, elle
est parfois tr s minimale, voire inexistante. Le cahier de liaison est I'un
des outils les plus utilis s pour communiquer, m me si son format et la
mani re de l'utiliser peuvent tre variables d’un endroit l'autre. Les
informations transmises dans le cahier sont de nature tr s diverse mais

sont plut t factuelles et empruntent souvent le mode binaire
Ces informations sont forc ment limit es d’'une part faute de temps
pour crire, faute de place dans les cahiers d’autre part. Elles permettent
n anmoins aux di rents acteurs d’ajuster leurs interventions et d’as-
surer  l'autonomie vitale de la personne. Pour essentielles qu’elles
soient, ces informations ne su sent pas toujours coordonner I'action
entre le domicile et I' tablissement. Elles informent sur I tat de la per-
sonne, mais pas sur les faits et gestes qui ont pu conduire cet tat, ni
sur les modalit s concr tes du soin apport .

Louis rentr d I MAS 17 .1 | nouno es |
e aen .Ell lil cahierd liaiso d |I Mas our avoir
ell  bie mang | mid e b , esactivitds, ell es allg
au toile es.
Clair , mkr d Louis , olyhandica @ , 35 ans

Nousn ommes asa couran d ¢ qu a
I MAS. Nousn ommes jamais misa couran,qu C Oi
our des ujets m@dicau o | rest, auf c on vraimen
des probltmes @rieu . Quan ilslu fon fair u exame ,
nousn | avons as. Nous nous me onsa couran “tan bie
gu ma".D ¢ ct -l ,cel +tch @rieusemen,maisc es
as nouvea . Cel  toujour @t ains.
Philip , tr d Thi aul , plurihandica , 39 ans

Enfin, I'enjeu de la coordination et de la communication est galement
d’assurer une  continuit existentielle  de la personne. Si les per-
sonnes polyhandicap es peuvent manifester certaines choses dans I'ins-
tant, il leur est beaucoup plus di cile, voire souvent impossible, de ra-
conter leur journ e. Si le cahier de liaison n’est pas pr vu pour cela,
d’autres outils sont mis en place, comme la boite messages qui permet
de retranscrire et de donner entendre pour I'ensemble de la famille,
cequia t v cu, au fil dune journ e dans I’ tablissement.



L oir, aprts journ@ , @ducateurd grou
enregistr u me ag . Math@ appui url contacteure
enregistr . L@ducateur di : "Aujour hu ave Mathg o
fai ,o0 fai des m thies;o fai d I kin O fai
". llsvon raconter journ@ . Maintenan , quan | rentr
d @col ,j dis:"Alor Mathgd ,o0 v regarder. O v @couter.
[...]".J prends mai e j | faisappuyer arc qu lu n ai
as.[ ]! appui el voi d o @ducatric racont .| ri.
| es conten.[...]E d comt,i aim e mo j trouv
bie .
Magal , mtr d Math@ , olyhandica , 11 ans

> Une ressource pour I'autonomisation et I'’équilibre

familial

En fonction des configurations institutionnelles mises en place, les ta-
blissements et services peuvent contribuer soutenir d’'une part I'auto-
nomisation de la personne, d’autre part I' quilibre familial. M me si les
parents critiquent tant le fonctionnement que I'insu sance de l'o re,
les tablissements m dico-sociaux sont, pour eux, une ressource n ces-
saire pour leur quotidien.

Premi rement, les institutions sont une ressource dans la mesure o
elles relaient les familles dans leur fonction ducative. La coordination
consiste alors d finir des r les distincts. Ainsi, les parents attribuent
aux services et tablissements un r le ducatif sp cifique, qui se dis-
tingue de la mission ducative intrafamiliale. Dans certains domaines,
la coordination entre les familles et I’ tablissement est centrale pour
esp rer quelque progr s que ce soit. Tel est le cas par exemple de la
commande oculaire qui n cessite des apprentissages non seulement du
¢ t de la personne polyhandicap e mais aussi de celui de I'entourage
familial ou professionnel.

IME, ils on trks pr fe ionnels. lls fon tou
c qu j a asl courag d fair . Linstitutric a
des heures e ayerd fair coller des gomme es Mau |,
d lu fair rentrer des cu es dans des cu es, des ronds dans
des ronds. Ces vraimen trts trks prdcieu , arc qu mo,
vraimen ,cel m aoul .llsfon au ¢ qu apell d I
cohgsio  cial . lls apprennen au enfants vivr e grou ,
res ecter les rkgles, res ecter lestemp d chaqu actio
| temp calm ,| temp ourallerau toile es,| temp our
ortir, | temp our fair un activit . Tou cel ,ils| fon
vraimen trts trts bie .
Sandrin , mtr d Mau , plurihandica ¢ , 17 ans

Deuxi mement, les tablissements sont aussi une ressource pour la per-
sonne polyhandicap e dont ils assurent  sous certaines conditions la
socialisation. Ils lui permettent de conna tre un autre environnement
que celui de la famille, sans la famille. Certains parents envisagent I’ ta-
blissement comme support d’ mancipation.

Troisi mement, les tablissements ont des incidences importantes sur
I quilibre de la vie familiale. La pr sence de la personne polyhandica-
p e dans un tablissement lib re les parents qui peuvent se consacrer

d’autres activit s. Avec l'avanc e en ge ou lorsqu’apparaissent des
soucis de sant pour I'un ou l'autre parent, I'appui de I’ tablissement
devient alors incontournable.

L' mancipation et le bien- tre de la personne polyhandicap e dans |’ ta-
blissement sont aussi un enjeu important pour le reste de la famille, la
fratrie notamment lorsqu’il y en a une. Plusieurs parents sont inquiets,
parfois tr s inquiets, de leur future disparition. lls n’envisagent pas que
la charge de leur fr re ou sceur polyhandicap e soit alors d volue la
fratrie.

Enfin, si le recours I’ tablissement peut sembler incontournable, il ne
signifie aucunement que les familles se d chargent de leurs responsabi-
lit s ni que la personne polyhandicap e accepte toujours sans probl me
de vivre en tablissement. La pr sence de la personne polyhandicap e
en tablissement ne signifie pas pour ses parents et sa famille, la fin de
la d pendance qui les unit. Les parents, selon les cas, les fr res et soeurs,
continuent  exercer une pr sence distance aupr s de la personne
polyhandicap e.



Prendre ainsi en compte les configurations institutionnelles du soin,
qui impliquent tant la famille que des services et tablissements, permet
de ne pas aborder la question de la d pendance sous un angle binaire,
selon lequel I'oppos de I' tablissement qui emp che la participation
sociale, le  logement ind pendant serait le lieu de I'inscription de
la personne handicap e dans le monde commun. Pour les personnes
polyhandicap es, I'insertion dans le monde commun suppose la mise en
place de configurations qui engagent une pluralit d’acteurs, dont les
services et les tablissements. La possibilit pour elles, d’'une autonomi-
sation, s’ancre dans de tels collectifs. Reste savoir dans quelle mesure
ces tablissements et services peuvent et doivent tre transform s, et
vers quel mod le.

L journd ,mo j ou l.J ou |l vraimen e
es ngce air q i ai desinstitutions. L tendanc es
| d@sinstitutionalisatio , maisj eu vousdir qu nous,
arents enfants olyhandica #@s .En  mo,j n | ouhait
as.J n | ouhait as.J ouhait un am@lioratio des
prisese charg e desconditionse un remis e questio
d institutio ,maisj n veu asq ell dis arai , arc
g ell esntr eul oud d auvetag .
Magal , mtr d Math@ , olyhandica , 11 ans

4 « Un ordinaire polyordinaire

La notion d’ordinaire renvoie di rentes significations (ce qui se r -
p te au quotidien, ou bien ce qui fait r f rence une norme sociale),
que l'on retrouve dans les r cits des parents. La notion d’ordinaire
appara t ainsi comme une notion que chacun peut s'approprier, pour
valoriser I'une ou l'autre de ses significations, et ainsi donner un sens

certaines dimensions de son exp rience. Dans cette section, nous re-
venons, sur cette question de I'ordinaire : sur le sens que cette notion
peut avoir pour les parents.

> Vivre dans le monde commun, partager des ma-

nieres de faire

Dans le champ du handicap, le terme ordinaire a t utilis , depuis
longtemps, pour d signer le  milieu ordinaire  par opposition au  mi-
lieu sp cialis . Cet usage marque des espaces di rents et s gr g s,
et situe les espaces sp cialis s souvent les tablissements m dico-so-
ciaux comme tant des espaces qui seraient hors du monde commun,
hors de I'ordinaire. Mais cet usage renvoie galement la volont d'in-
clusion des personnes polyhandicap es et de leur famille dans le monde
commun, via le partage d’espaces, de moments, ou de pratiques.

J dd o May a cirqu ave Dieg ,e d cou
i quelg u qu ccu d May ourfair arti d
grou .l agi un activit d cirqu qu es as cialisd
dans| handica e qu acce t intdgrer May .[ ] Vra -
men , May es intdgr@ . [So intdgratio ] dur 30 econdes:
"A , es qu ?"Puisaprts:"A ou, May ".Desfoiso e
fai un montagn , puis les enfants on contents. | May
ilslu ap orten | all ,ilslu ap orten | foular .
Lactiti , mkr d May , olyhandica @ , 9 ans.

Cette inscription dans le monde commun, cependant, semble plus facile
lorsque les enfants sont petits. Plusieurs parents nous ont indiqu qu’au
fil du temps, la personne polyhandicap e grandissant, le d calage entre
leur enfant et ceux des autres d’'une part, entre leur vie et celle des
autres d’autre part, se creuse et se marque. Lorsque les enfants sont
petits, m me si I’enfant polyhandicap demande plus de soin et d’aide
gu’un enfant valide, I cart entre les enfants, tant en termes d’apparence



que de capacit s/incapacit s peut ne pas tre tr s important : tous les
petits sont en poussette, I'acc s au langage est plus ou moins rapide
chez chaque enfant, I'apparence physique est aussi souvent plus proche,
e .Cet cartestplusfacile g rer en pratique et dans les pratiques, via
une adaptation qui peut tre minimale et discr te. Lorsque la personne
polyhandicap e grandit, I' cart entre ses capacit s et celles des per-
sonnes valides s’accentue, et suppose une adaptation plus cons quente
des pratiques, qui devient di cile int grer dans et par les espaces
communs (tels qu’ils sont actuellement con us). En outre, cet cart
devient plus visible et peut concr tiser une di rence : la personne
polyhandicap e est en fauteuil (parfois avec un appareillage), elle n’a pas
acc s au langage verbal, son physique est souvent plus marqu . Le re-
gard des autres peut alors venir rappeler cette di rence et devenir
di cile supporter pour les familles, les conduisant choisir des espaces
s par s ou priv s. Les regards des autres, le manque d’accessibilit aussi,
sont deux | ments qui conduisent les parents  viter les espaces com-
muns et pr f rer des espaces sinon s par s, parfois r serv s.

J a er oisvraimen a d temp e d pluse Réaliser certaines activités quotidiennes, comme les courses, suppose

. i de gérer l'activité, mais aussi de s’occuper de la personne polyhandicapée,
plus, combie | vic des arentses extrEmemen di et de supporter le regard des autres face aux comportements parfois inhabi-

ren, e creus ave no enfants qu grandi en. Quan tuels de la personne polyhandicapée.
0 es tous arentsd jeunesenfants[ell arl ic d esfrtres

e ur qu on desenfants], nalemen, o vi desex @riences Enfin, lorsque les enfants grandissent, les parents des enfants polyhan-
ans dout eaucou pluscom arablesqu cellessq o vi mai - dicap s et ceux des enfants valides ne partagent plus les m mes ex-
tenan . No vies changen ,d tout fa o , nouso vieilli e o p riences. Chercher une MAS pour son enfant est en e et une ex-
gvolu mais urtou url pla d ¢ g o vi ave no enfants. p rience tr s di rente de celle qui consiste I'accompagner dans ses
Christin , mkr d Rapha®, olyhandica ,15ans, e d choix d’orientation. D’o une di cult relative I'impossibilit qui
Chl , plurihandica @ , 21 ans peut alors surgir, d’ changer et de discuter, entre parents proches, de

leurs exp riences avec leurs enfants. Cette di cult changer peut
d s lors, paradoxalement conduire camoufler cette di rence et
faire para tre leur vie comme  ordinaire

Avan ,| artais Pierr e Vacancesave mese -

fants. COtai bie , arc q i avai d animatio our > Ordonner le flux des activités courantes, stabiliser

eu .Ce endan., ave Louis , les gens vous rega!'dgn tro , un ordre

don es termin .[ ] Quan nousavonsun piscin ,j n _—
mets asd maill d ai @gtanch o d pr tectio  Louis . La notion d’ordinaire renvoie galement Iid e de routine, de r p -
Ell. ort u maill d ai cla iqu e ell utilis I - Nous tition. En ce sens, I'ordinaire est toujours singulier, I'ordinaire, c’est
lu faisons fair pip avan e aprts| ai . Nous arrivons mon ordinaire , celui de ma famille , c’est la mani re dont tous les
comm ,maisj n ais as les gens comprendraien . Ces jours, via notamment des routines, je  re-fais  certaines activit s, qui
our ce raiso qu , maintenan,nous ommese | catio parce qu’elles sont re-faites deviennent mon ordinaire , mon
euls, loi  des regards. quotidien . L'ordinaire pr sente ainsi cette double caract ristique de
Clair , mtr d Louis , olyhandica @ , 35 ans sembler immuable ( fix ) et labile : il ne dure que via sa



reprise chaque jour, reprise qui est, chaque fois, une r invention, mais
le fait qu’il revient lui donne cette connotation fixe.

Nous avons, dans la section sur la sp cificit de la d pendance, men-
tionn I'importance de ces routines et des rituels dans le quotidien des
familles dont I'un des membres est polyhandicap . Ces routines qui
sont re-faites tous les jours permettent de stabiliser le quotidien et ainsi
de l'ordinariser. Proches des routines, il y a les habitudes. La routine
d signe, nous I'avons expliqu , une mani re de proc der, un cours
d’action qui a t stabilis , mais est n anmoins re-produit et r -invent ,
en situation. Lhabitude d signe I'incorporation de certains gestes, suite

un processus de r p tition et d’apprentissage. force d’ trer p t s,
des gestes qui n’ taient pas intuitifs deviennent  naturels , cette
naturalisation contribue Ila fluidification du quotidien. Ces gestes, en
devenant naturels , sont int gr s par les parents au cours de leurs
activit s. lls deviennent, pour ces familles, ordinaires, et permettent de
rendre ce quotidien plus ordinaire pour eux, mais aussi, sans doute,
aux yeux des autres. La m connaissance de ces gestes, le fait de devoir
les apprendre, rend, linverse, le quotidien in-ordinaire

> Banaliser le décalage, mais aussi se familiariser

avec ladi érence

La banalisation participe galement rendre le quotidien ordinaire.
Banaliser, c’est ne pas accorder ou ne plus accorder d’importance

certains v nements qui vus par d’autres pourraient tre consid r s
comme des Vv nements inhabituels ou  anormaux et ainsi les
faire rentrer dans I'ordre du quotidien . Claire, par exemple, nous
explique que Louise fait r guli rement des crises d’ pilepsie, mais que
celles-ci font partie de son quotidien : de son ordinaire. Elle ne s’'en
a ole plus, m me si elle continue de les remarquer (et sans doute de
maintenir une vigilance sur la dimension  habituelle ou non de la
crise, afin de pouvoir, si besoin, intervenir). Elle parle d’ailleurs de pe-
tite crise  ou de malaise , et parfois de grande crise . Mobiliser
ces di rents termes est une mani re d’int grer les crises dans le flux
des activit s courantes, de leur donner une place dans ce flux tout en
n'en faisant pas un | ment perturbateur. Comme le dit Claire, c’est
une mani re de vivre avec . Cette int gration dans la vie courante
est aussi li e une temporalit , Louise a toujours fait des crises et en
fait beaucoup moins qu’avant. D’une certaine mani re, la dynamique
est celle d'une normalisation (ou r gulation). En ce sens, cela devient
ordinaire. Et cet ordinaire comprend la di rence, qui de ce fait n’est

plus perturbatrice du cours d’action. La crise n’emp che pas le flux
des activit s courantes.

Un autre processus est le processus de familiarisation. Il r f re la
mani re dont les proches des personnes polyhandicap es se familiarisent
avec ladi rence, qui n’est plus per ue comme telle, mais int gr e dans
la personnalit de la personne. Louise a toujours fait des crises, cela fait
partie d’elle. De m me, Garance nous explique qu’elle ne voit plus
le handicap de son fils, m me si elle sait qu’il est handicap . Ladi -
rence (le d calage, le handicap) de son fils polyhandicap n’est plus per-

ue par elle au quotidien. Elle est per ue par elle comme une di rence
distinctive lorsqu’elle croise d’autres enfants du m me ge ou lorsque le
regard des autres lui renvoie le handicap de son enfant. Pourtant, dans
son r cit, Garance nous raconte tout ce qu’implique le polyhandicap de
Simon dans son quotidien, et la mani re dont il a bouscul sa vie. Une
d connection s’'op re entre ladi rence de la personne polyhandicap e
et la di rence du quotidien de la famille, entre la personnalit de la
personne, qui comprend ses sp cificit s, et la situation de handicap,
collective que cela produit pour la famille. Le handicap de la personne
dispara t, seule reste la situation de handicap, mais qui peut elle aussi
s’estomper lorsqu’est trouv un certain quilibre familial.

Simo , bie RBrj aisq i es handica , mais es
mo enfan,j aim .| es dansmo qu tidie e tou
J vois o handica maisj n | voisplus. E arfois, j vois
autres enfants,j m dis:"Ou,i es handica ,disdon !"
En , es imort Alor qu Comm E ourtan,j a
as impre io €Etr dansl ddn.Ces mo enfan.| es | .
Garanc , mtr d Simo , olyhandica ,5 ans

> Tenir I'ambivalence de I'ordinaire, ou s’en décaler

La notion d'ordinaire est non seulement polys mique, mais aussi ambi-
valente : elle permet de tenir ensemble similitude et di rence |,
et ce tant pour les familles dont I'un des membres est polyhandicap |,
que pour n’'importe quelle famille, du moins, on peut en faire I'hy-
poth se. Si nous avions d crit en d tails le quotidien de familles dont
tous les membres sont valides, il est fort probable que nous aurions

galement observ  la fois des similitudes et des divergences propres

chacune. Mobiliser la notion d’ordinaire est une mani re de se situer



dans le monde commun tout en a rmant sa singularit , de partager
des valeurs, des pratiques, des normes communes, tout en les person-
nalisant. Les deux ne sont pas oppos s. N anmoins, dans leur r cit, les
parents explicitent cette tension de di rentes mani res, et ce faisant,
donnent une certaine tonalit  leur quotidien, voire leur vie dans
son ensemble. Le polyhandicap, parce qu’il constitue une di rence,
voire plut t une singularit forte, oblige en quelque sorte, les parents

faire face cette ambivalence de I'ordinaire, qui pour d’autres peut
rester implicite.

Ainsi, certains parents placent cette tension au cceur de leur r cit, tout
en indiquant chercher tendre vers une vie qu’ils consid rent ordi-
naire  ou normale . D’autres parents indiquent que leur vie n’a rien
de normale , comme Magalie : Je sais bien que ce n'est pas une
vie normale, c'est une vie tr s di cile. D’autre parents encore, tout
en indiquant que leur vie est d cal e ou di rente de celles
des autres ou de celle qu’ils auraient imagin avoir, mettent I'accent
sur la mani re dont leur singularit les a rendus attentifs celles des
autres. D’autres encore, comme Maria, assument la singularit de leur

ordinaire , comme tantun polyordinaire qui touche Max, mais
aussi toute la famille. Ces di rentes qualifications correspondent sans
doute des moments de vie et sont volutives. Mais elles montrent
que le travail de composition r alis par les parents pour fonctionner au
quotidien est aussi un travail r flexif sur ce qu’ils font et sur la mani re
dont ils le font, travail r flexif que notre enqu te par r cits a d’ailleurs
sans doute amplifi ou poursuivi.

N tr vi es complttemen di @rent e o fai tou
ourqg ell n oi asdi frent des autres.
Clair , mkr d Louis , olyhandica @ , 35 ans

En e et, cette ambivalence de I'ordinaire (similaire et di rent, partag

et singulier) a galement travers notre recherche. Nous avions I'objec-
tif de faire d crire aux parents dans le d tail le d roulement de leur
quotidien, puis d’analyser la mani re dont les parents composent leur
ordinaire. Nlous avons ainsi explor le travail d’arrangement, de compo-
sition, de modulation, r alis au quotidien par les parents, pour r -
pondre aux besoins des di rents membres de la famille, dont la per-
sonne polyhandicap e, et de la famille dans son ensemble. Cette

activit de description via le r cit d’abord, puis d’analyse, a eu comme
cons quence de rendre perceptible pour et aux parents, tout ce qu’ils
sont amen s faire pour fonctionner au quotidien, voire, parfois, pour

ordinariser leur di rence . La participation des parents ce proces-
sus de description et d’analyse tait ainsi potentiellement, pour eux,
une activit de d sordinarisation de leur quotidien, pouvant avoir
des e ets d stabilisants pour certains. Malgr toutes nos pr cautions,
cela a pu avoir cet e et pour certains parents, parfois d’ailleurs, sans que
nous ne le sachions. Une m re nous a dit avoir t incapable de lire
au-del des quelques premi res pages, le deuxi me r cit que nous lui
avons envoy qui portait sur son histoire car ¢’ tait trop dur pour elle.
Certains parents ont pu, lors des r unions, exprimer que cette analyse
ne correspondait pas leur exp rience. D’autres parents ont, l'inverse,
appr ci tant le processus de production du r cit que I'analyse que nous
avons produite, indiquant qu’e ectivement, ils s’ taient rendus
compte, en lisant le r cit, de tout ce qu’ils faisaient , mais que cela ne
les avait pas d stabilis s : cela les avait fait r fl chir et avait t pour eux
un acte de reconnaissance et de valorisation de leur quotidien, voire
une ressource mobilis e dans les relations avec les proches. Probl mati-
ser le quotidien partir de la notion d’ordinaire tait ainsi sans doute
d’embl e porteur d’'un paradoxe : raconter son ordinaire, lorsqu’on vit
dans une famille dont I'un des membres est polyhandicap , c’est rendre
visible tout ce qui le distingue de I'ordinaire (des autres).

Raconter Ma e o " olyordinair ":c es
asun minc a air ,car o handica a ect tous
lesas ectsd vi e arricche d | ntr.l as
un actio ,un ddcisio qu @chap ,tan es esoins on
articulier , im ortants, exigeants. Tou d n tr vi collectiv
tourn autour d cel . Mais nous préfdrons dir qu tou tourn
autourd Ma plut qu d o handica, ourn asrgduir
C garo ftonnan ¢ q i n eu asfar o aid q i
fau lu ap orter ourq i pui fair pluso moins "comm les
autres”. Ma es aslesautres, Ma es Ma e nous ommes
es arents. E nous ommes tous pris dansc " olyordinair
gu ournouses ab olumen "ordinair “. Commen our-
rai -i e CGtr autremen ?
Mari , mkr d Ma , 20 ans, plurihandica



Epilogue

Comme nous I'avons indiqu au d but, ce document restitue les r sul-
tats de la recherche Polyordinaire, pr sent s dans le rapport scientifique
complet de la recherche, dat de septembre 2024 et disponible sur les
archives Hal. Depuis, nous avons poursuivi le projet. Plusieurs articles
ont t ou sont en cours de r daction : ils portent ce jour sur les
repas, les routines et les rituels, ainsi que les r cits recueillis dans le
cadre de la recherche. Ces articles sont I'occasion d’a ner les analyses,
en discussion avec les participants. Nlous sommes galement en train
de travailler, avec les participants, un recueil des r cits du quotidien,
ainsi qu’ un podcast.

La recherche Polyordinaire s’est par ailleurs poursuivie dans une re-

cherche sur la citoyennet et la participation sociale des personnes
polyhandicap es.

> site web : https://polyordinaire-citoyen.cnrs.fr

Publications liées au projet :

e Myriam Winance (coord.). Parents et enfants hier, aujourd’hui et
demain. Produire I'ordinaire, un travail politique au quotidien. Rap-
port final de la recherche Polyordinaire (IReSP, CNSA, Idex Univer-
sit Paris Cit , Centre de Ressources Multihandicap (CRMH)). 2024.
https://hal.science/hal-04725148v1

* Vidal-Naquet, M. Winance, avec la contribution de Lara Hermann,
(2025), Laccompagnement des personnes polyhandicap es, entre fa-
mille et institutions . D pendance et autonomie , dans Y. Car-
tuyvels et al. (dir.), Lautonomie I preuve du handicap, le handicap
I preuve de I'autonomie, pp.323-350, PUSL, Bruxelles.



