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Introduction

L’augmentation de I’espérance de vie dans nos sociétés occidentales concerne aujourd’hui autant les
personnes porteuses de handicap que leur entourage valide. Le progrés de la médecine, ainsi que 1’amélioration des
accompagnements proposés aux familles, permettent dorénavant aux adultes porteurs de handicap d’atteindre des
ages avances, inatteignables il y a cinquante ans (Azéma & Martinez, 2005). La Classification Internationale du
Fonctionnement (CIF) du handicap et de la santé définit le handicap comme «un terme générique désignant les
déficiences, les limitations d’activité et les restrictions de participation. ». Aux cotés des adultes porteurs d’un
handicap, qu’il soit physique, psychique ou intellectuel, leurs parents vieillissent aussi. Parfois prenant la place
d’aidants jusqu’au déces, que ce soit le leur ou celui de leur enfant, ces proches doivent s’adapter a la fois a leur
propre avancée en age et a celle de leur enfant. Pour ces parents - qui ont dd des la naissance de leur enfant mettre en
place des stratégies d’ajustement pour revoir leurs attentes vis-a-vis de leur famille et adapter leur quotidien - le
vieillissement demande souvent de faire face a des problématiques nouvelles et spécifiques (Haveman et al., 1997), a

des questionnements que les parents d’adultes non porteurs de handicap ne connaissent pas.

Aimé (2008) souligne I’importance, pour le praticien, de comprendre les mécanismes défensifs et
d’adaptation spécifiques a la parentalité d’enfant porteur de handicap, afin de mieux adapter le suivi du parent jeune.
Dans le secteur de la gérontologie, nous sommes parfois amenés a rencontrer des parents vieillissants d’adultes
handicapés. Repérer les mécanismes de défense liés a 1’évolution de cette parentalité dans 1’avancée en age ainsi que
leur spécificité, s’il y en a une, peut permettre d’adapter ’accompagnement clinique et pluridisciplinaire proposé au

sujet vieillissant parent d’un enfant porteur de handicap.

Pour mener cette recherche a bien, ce mémoire sera composé d’une premiére partie présentant les enjeux
psychiques que vit le parent d’adulte porteur de handicap, tout au long de la vie de la famille. Cette partie abordera le
theme de la parentalité face au handicap, a travers les concepts de processus de parentalité, d’adaptation intra
familiale et intrapsychique et du deuil de I’enfant imaginaire. Seront ensuite présentés les enjeux et remaniements
psychiques liés a la question de la parentalité a I’épreuve du handicap et du vieillissement. Il s’agira d’expliquer les
nouvelles difficultés que peuvent rencontrer les parents lors de leur vieillissement et de I’avancée en age du groupe
familial. Cela impliquera d’exposer les conséquences de 1’accompagnement d’un enfant handicape sur la santé du
parent vieillissant. Il faudra ensuite mettre en évidence les angoisses spécifiques au vieillissement et présenter les
mécanismes de défense qu’ils peuvent utiliser face a ces ressentis. Ensuite, aprés avoir repris la problématique, les
objectifs et les hypothéses de 1’étude, la partie méthodologique sera exposée. Enfin, les résultats obtenus seront
présentés puis une partie discussion sera développée en reprenant les résultats de I’analyse thématique, des

mécanismes de défense et de la valence émotionnelle du discours des méres.



Partie théorique

1. La parentalité a I'épreuve du handicap : Etre le parent d’un
enfant handicapé.

1.1. Le processus de parentaliteé.

La notion de parentalité est complexe car elle implique des dynamiques relationnelles et individuelles mais
aussi sociétales et environnementales (Osofsky & Dewana Thompson, 2012 ; Roskam et al., 2015). Gutton (2006) la
définit comme étant « I'ensemble des processus psychiques conscients et inconscients concernés par les expériences
de parenté » et «un travail psychique de création en cours, dont ['euvre est ici ['enfant imaginaire/réel ». La
parentalité s’articule ainsi autour des interactions entre la ou les figure(s) parentale(s) et I’enfant (Bouregba, 2006 ;

Osofsky & Dewana Thompson, 2012).

Houzel (2012) distingue trois niveaux de parentalité. Le premier concerne [exercice de la parentalité, ¢’est-
a-dire, le cadre ou les parents construisent leur identité parentale et respectent les prescriptions explicites ou
implicites de la société. Le second concerne la pratique de la parentalité c’est-a-dire les taches, objectives et
observables, que réalisent les parents lors de la naissance d’un enfant (Houzel, 2012). Ces pratiques et soins peuvent
varier selon la culture et étre confiés a d’autres adultes. Le troisieme niveau est |'expérience de la parentalité. C’est
1’éprouvé de la parentalité, la maniére dont I’individu expérimente, affectivement et imaginairement, ce processus de
parentification (Bouregba, 2006 ; Dayan, 2004). C’est a ce troisieme niveau que se jouent les dimensions affectives et

imaginatives de la dyade parent-enfant (Houzel, 2012).

Certains auteurs décrivent également trois phases de la parentalité, lorsque le bébé vient de naitre. Tout
d’abord, il y a un processus d’humanisation du nouveau-né : le parent doit accepter ’enfant comme un nouvel étre
humain. Il y a ensuite un processus de filiation : 1’enfant fait partie d’une lignée, d’une famille et va étre considéré
comme un membre de celle-ci, un descendant. Enfin, le parent doit se considérer « parent » de I’enfant, appelée phase
de parentalisation (André-Fustier, 2002 ; Bonnefoy, 2017 ; Roy, 1995).

En psychologie clinique, la parentalité est ainsi considérée comme un processus (Boubli & Efrat-Boubli,
2006 ; Dayan, 2004 ; Metge, 2016). Celui-ci trouverait ses fondements au niveau archaique et serait constitutif de la
construction des liens sociaux (Boubli & Efrat-Boubli, 2006). I s’agit donc d’un processus psychique, en constante
construction au cours d’une vie (Dayan, 2004 ; Metge, 2016). 1l peut étre mis a mal et des lors provoquer des
troubles, tels que I’abandon d’enfant, la négligence et parfois méme la maltraitance. Lorsqu’il est réussi, il a un effet

bénéfique, encourageant la socialisation.



L’entrée dans la parentalité induit des remaniements psychiques a un niveau individuel, dyadique et groupal
(Osofsky & Dewana Thompson, 2012). Sur le plan individuel, I’arrivée d’une naissance demande au parent d’étre
disposé a la survenue de changements dans sa vie. Pour Roskam et al. (2015), cette « transition de parentalité »
(Gauthier, 2004) est comparable a une expérience transformative, qui peut avoir des conséquences positives ou
négatives. L’accés a la parentalité est souvent percu positivement, mais il existe aussi, de facon concomitante, des
vécus négatifs comme de 1’angoisse ou du stress. Le modéle d’Abidin (1992), repére les facteurs déterminants des
comportements parentaux et décrit le stress comme le résultat d’une série d’auto-évaluations du parent. Le parent
s’évalue par rapport a son degré d’engagement parental imaginé et celui qu’il percoit de son vécu. Biehle et
Mickelson (2011) expliquent que cette transition provoque nécessairement un déséquilibre demandant des

ajustements individuels.

Lorsque des parents attendent un enfant, ils I’imaginent ou I’investissent avant méme sa naissance (Brandao
et al., 2005 ; Bristor, 1984 ; Flagg-Williams, 1991). Cette représentation durant la grossesse est appelée « enfant
imaginaire ». Elle est fantasmée, inconsciente (Michel, 2009 ; Sparrow, 2004) et formée entre autres a partir du vécu
infantile des parents (De Carli et al., 2018 ; Sparrow, 2004). Elle prend en compte leurs désirs et leurs attentes
(Bristor, 1984) et est influencée par les contextes sociaux et scientifiques de I’époque. Lors d’une naissance, tout
parent va étre amené a confronter I’enfant imaginaire a ’enfant réel (Branddo et al., 2005). Si I’enfant est en bonne
santé, le parent peut projeter des affects positifs sur ce bébé venant combler I'envie d’étre parent (Carel, 1977).
L’enfant imaginaire permet alors au parent d’investir ’enfant réel (Ciccone, 2016 ; Sparrow, 2004). Certains auteurs
considérent qu’un deuil de ’enfant imaginaire doit €tre réalisé par chaque parent, afin de ne pas €tre envahi par ses

représentations de I’enfant imaginaire (Aimé, 2008 ; Dollander & de Tychey, 2010 ; Soulé, 1987).

Au niveau dyadique, le processus de parentalité peut réactiver des problématiques psychiques et
relationnelles au sein du couple parental. Pour se sentir devenir parent de son enfant, chaque membre du couple fera
référence, plus ou moins consciemment, a la dynamique parentale de ses propres parents (De Carli et al., 2018), ce
qui peut mener a des différences fondamentales de vécus et de points de vue sur cette période de la vie (Robin, 2013).
La parentalité nouvelle peut générer des angoisses pour le couple et mener a une conflictualité dans les relations
(Bouregba, 2006). Robin (2013) explique que I’arrivée du premier enfant dans une relation de couple provoque
toujours une « crise ». Cette crise n’est pas forcément négative, mais I’arrivée d’un enfant marque un changement

profond dans la relation dyadique des parents (Guedeney & Tereno, 2010 ; Metge, 2016 ; Robin, 2013).

Au cours de la parentalité, I’enfant aurait tout d’abord une dimension fantasmatique, permettant au parent de
s’imaginer combler un manque avec la naissance de cet enfant (Metge, 2016). Cette illusion disparait normalement a

la naissance de I’enfant, car elle se confronte a I’enfant réel et au vécu de la parentalité. Tout processus de parentalité
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implique donc, pour le parent, un travail de deuil de I’enfant imaginaire. Pour le couple parental, le genre a des
répercussions sur le vécu de la parentalité, a cause a la fois des attentes de la société (Azar et al., 2005 ; Bass, 2014) et
du vécu de la grossesse (Diamond, 1986). Bouregha (2006) fait une différence entre 1’expérience de la maternité et
celle de la paternité. Pour lui, I’expérience de la maternit¢ suppose une adhésivité psychique aux besoins du
nourrisson que ne suppose pas I’expérience paternelle. L’adhésivité psychique serait une attitude de la mere lors des
premiers jours de ’enfant, composée d’une préoccupation maternelle primaire forte et d’une continuité des soins
nécessaires au développement de I’enfant (Winnicott, 2006). Le peére, lui, vivrait un vacillement identitaire, se

donnant comme réle de s’occuper de la dyade mére-enfant.

Lorsque I’enfant qui nait est porteur de handicap, le processus de parentalité comporte une dimension
supplémentaire de crise, un traumatisme, provoquant blessure narcissique, deuil impossible de I’enfant imaginaire et
un risque accru de dépression (Korff-Sausse, 2007 ; Rodger, 1987). Qu’il soit découvert dés la naissance ou plus
tardivement, le handicap va provoquer des adaptations spécifiques du schéma familial et de son organisation
(Galinowski, 2011).

1.2. Processus d’adaptation intra familiale et intra psychique en
contexte de handicap :

Comme précédemment exposé, la naissance d’un enfant, méme sans handicap, génére toujours une
réorganisation du fonctionnement familial. Chagque naissance implique un temps d’adaptation, qui se fait a la fois au
sein de la cellule familiale et intra-psychiquement pour chaque membre de la famille (Michel, 2009 ; Osofsky &
Dewana Thompson, 2012). Le nouveau-né va venir changer I’équilibre familial préexistant, la famille entiere doit
donc s’adapter (Michel, 2009). Beaumesnil et al. (2017) expliquent que chaque famille est le siége d’un mécanisme
d’homéostasie, qui est régie par les normes internes, le fonctionnement particulier de la famille, les interactions et les
relations entre ses membres. Elle permet la stabilité dans le temps. Lorsqu’il y a crise, ¢’est-a-dire changement dans le
fonctionnement habituel de la famille, cette homéostasie doit permettre a celle-ci de s’adapter, d’opérer une transition
vers un fonctionnement plus adapté. Pour faciliter cette transition, certains mécanismes intrapsychiques sont
essentiels, notamment Iattachement parental. L’attachement se construit a travers les interactions précoces entre un
enfant et ses fournisseurs de soins et contribue a soutenir les adaptations intra-familiales, nécessaires a I’arrivée de cet
enfant (Lahouel-Zaier, 2018 ; Osofsky & Dewana Thompson, 2012).

Pour Neuburger (2005), chaque famille est basée sur un mythe fondateur, protecteur et porteur d’une identité
familiale. S’il est renforcé par la naissance d’un enfant en bonne santé, celle d’un enfant porteur de handicap vient
provoquer un effondrement du mythe et de son aspect protecteur. Aussi, I’irruption d’un handicap met en difficulté le
processus d’adaptation intra-familiale au nouvel enfant (Beaumesnil et al., 2017 ; Michel, 2009 ; Roy, 1995). Le

handicap contraint I’entourage a changer sa fagon d’entrer en relation, tant avec I’enfant qu’avec les personnes
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extérieures a la cellule familiale (Beaumesnil et al., 2017). En effet, a sa naissance, le bébé handicapé n’a souvent pas
les mémes capacités d’interaction qu’un bébé sans handicap. Les parents peuvent éprouver des difficultés a interagir
harmonieusement et spontanément avec lui, voire a s’y attacher (Lahouel-Zaier, 2018 ; Michel, 2009). Par rapport
aux autres familles, les parents et fratries d’enfants handicapés sont plus a risque de développer un stress chronique,
lié aux sentiments d’incertitude ou d’angoisses face a 1’avenir (Beaumesnil et al., 2017 ; Faerstein, 1986 ; Hanson &
Hanline, 1990 ; Lipsky, 1985). Des difficultés d’adaptation socio-émotionnelle pour I’entourage et notamment la
fratrie peuvent alors émerger (Gascon & Verreault, 2006).

Parfois, il y a une rupture dans le processus de parentalité. La filiation peut étre compromise si le parent se
trouve incapable d’investir ’enfant comme faisant partie de sa lignée, ce qui peut mener a un rejet voire un abandon
(André-Fustier, 2002 ; Roy, 1995). Selon les représentations du handicap dans I’inconscient familial, le processus
d’humanisation de I’enfant peut aussi étre rendu difficile (Roy, 1995). Chaque naissance demande de la part des
parents un mouvement symbolique « d’adoption », qui peut étre compliqué par le choc éprouvé — traumatique — lors
de I’annonce du handicap de ’enfant (Roy, 1995). Pour réussir ce processus, la famille met en place des stratégies
pour considérer ’enfant comme un membre a part entiere (envisager un avenir commun, trouver des ressemblances

physiques) et ainsi adopter symboliquement 1’enfant (Deatrick et al., 1988 ; Vacca, 2017).

Le handicap d’un enfant peut aussi se révéler ou étre diagnostiqué plus tardivement dans la vie familiale. Le
processus de parentalité ayant déja été réalisé lorsque le handicap apparait, la possibilité de rupture est moins
fréquente que lorsque I’enfant nait handicapé (Galinowski, 2011). Cependant, une rupture brutale de la vision que
I’entourage porte sur I’enfant peut s’observer. Une modification des rapports familiaux sont parfois observés apres le
diagnostic. Par exemple, des situations de rejets de I’enfant ou, au contraire, d’une nouvelle organisation familiale

focalisée autour des besoins de I’enfant handicapé (Castillo & Plagnol, 2016 ; Galinowski, 2011).

Si le processus d’adaptation est mis en difficulté lors de I’irruption du handicap, les familles trouvent des
moyens de le compléter, & leur maniére. Lors d’un tel événement, I’organisation intra-familiale et les liens entre les
membres changent. La cohésion familiale peut étre renforcée (Beaumesnil et al., 2017 ; Duriez, 2008). Pour
Beaumesnil et al. (2017) ces fagons de s’adapter au handicap dépendent des liens préexistants dans la famille, de ses
ressources, du moment de la survenue de I’enfant et des représentations du handicap de chacun. Seideman et Kleine
(1995) parlent de parentalité transformée, composée d’un processus d’entrée (choc, réponse du parent) et d’un
processus de performance (dépassement du choc, planification de 1’avenir) qui montre une adaptation a I’enfant, pour
lequel la famille change sa facon d’interagir et de planifier le quotidien (Carlsson et al., 2016 ; Roy, 1995). Il y a
une normalisation par compromis de I’enfant et de cette parentalité, qui mene & une phase d’acceptation du handicap,
ou I’enfant est reconnu comme tel, inscrit dans la filiation (Deatrick et al., 1988 ; Vacca, 2017). Il s’opére une forme
de résilience familiale, dépassant le traumatisme de I’annonce du handicap et remodelant son quotidien en fonction de

leur enfant. La résilience est portée par ces mécanismes d’adaptation, par le soutien de I’entourage, la qualité de la
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communication dans la famille et la capacité de chacun de ses membres a gérer la crise. La résilience permet
notamment de retrouver une homeostasie familiale fonctionnelle (Berdot-Talmier et al., 2017 ; Detraux & Di Duca,
2006 ; Osofsky & Dewana Thompson, 2012). Les parents, aprés avoir accepté le handicap de leur enfant et avoir
déterminé les possibilités de qualité de vie, peuvent se remettre a planifier le futur, comme un changement de travail,
un déménagement (Vacca, 2017). Parfois, néanmoins, une dyade exclusive aidant/enfant peut étre constituée au sein
méme de la famille (André-Fustier, 2002 ; Roy, 1995), ou la famille entiere peut adopter une attitude de repli sur soi
(André-Fustier, 2002 ; Beaumesnil et al., 2017).

L’adaptation a I’enfant handicapé se réalise dans la famille mais aussi intra-psychiquement. Pour les parents,
cette adaptation provoque une souffrance profonde et a parfois une résonnance traumatique (Castillo & Plagnol,
2016 ; Martin, 2005 ; Michel, 2009 ; Missonnier, 2006). Afin que I’adaptation intrapsychique se réalise, le parent est
obligé de changer sa perception de son enfant, celle qu’il avait avant I’annonce du handicap (Castillo & Plagnol,
2016 ; Roy, 1995). Il y a une modification du projet parental, de ce que le parent imaginait pour I’avenir de son enfant
(Castillo & Plagnol, 2016 ; Missonnier, 2006). Cela occasionne une blessure narcissique profonde, une déception
pour le parent que son enfant soit si différent de ses projections initiales (Martin, 2005 ; Michel, 2009). L’annonce du
handicap peut étre faite par un représentant du corps médical. Elle peut aussi correspondre a une période ou les
parents se rendent compte que leur enfant ne se développe pas normalement. Pour Roy (1995), ’annonce va avoir
comme premier effet de nier a I’enfant son humanité (Michel, 2009) et de le réifier a son handicap. Les parents
peuvent avoir des réactions immeédiates de sidération, de prostration, de désintérét envers 1’enfant (Beaumesnil et al.,
2017 ; Michel, 2009 ; Roy, 1995 ; Seideman & Kleine, 1995 ; Vacca, 2017). Apres le choc, les parents passent par
plusieurs étapes intrapsychiques, avant d’accepter le handicap : colere, déni, dépression. Il y a ensuite une adaptation
au handicap, et une acceptation (Cohen, 1962 ; Michel, 2009). Avant d’arriver & accepter I’enfant comme sien, le
parent peut rencontrer des difficultés d’empathie (Camélio, 2006). L’anticipation de ’avenir de ’enfant peut étre
source d’angoisse (Missonnier, 2006). Pour Bonnefoy (2017), le déni du handicap est nécessaire au processus
d’humanisation et d’acceptation de 1’enfant par ses parents. Sans pour autant nier le handicap, il a pour effet que
I’enfant ne soit pas réduit & celui-ci. L’adaptation intrapsychique a cet enfant est notamment possible grace au
processus d’individuation, grace auquel les parents peuvent s’attacher au bebé, souvent par le biais d’un

surinvestissement du lien (Bonnefoy, 2017).

1.3. Deuil de I'enfant imaginaire, sentiment de culpabilité et
mécanismes de défense :
Le travail de deuil de I’enfant imaginaire est rendu plus compliqué par le handicap a la naissance d’un enfant

car les parents ne peuvent pas le réaliser en sublimant I’enfant imaginaire, qui s’effondre avec 1’annonce du handicap

(Bristor, 1984).
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Le handicap de I’enfant vient provoquer chez les parents une blessure narcissique. lls sont heurtés dans leurs
représentations inconscientes de la parentalité (Ciccone, 2016 ; Hentsch, 2012) et dans leur estime de soi (Morvan,
2010 ; Pernet & Savard, 2009). Pour les parents d’enfants porteurs d’un handicap visible dés la naissance, une
déception originaire et I’effondrement des représentations de I’enfant imaginaire vont émerger de cette blessure
narcissique (Michel, 2009 ; Rodger, 1987 ; Sparrow, 2004). Cette blessure accompagne les parents tout au long du
développement de leur enfant (Branddo et al., 2005). La déception originaire est 1’effet d’une désillusion brutale,
résultant de la réalisation du handicap. Le parent se rend compte que I’enfant ne sera jamais comme il a été révé
(Ciccone, 2016 ; Peretti, 2014) et que les attentes qu’il avait formulées pour lui sont vouées a 1’échec (Michel, 2009 ;
Peretti, 2014).

La blessure narcissique, la déception originaire et le traumatisme qui en découlent rendent difficile la
projection de 1’enfant imaginaire sur 1’enfant réel (Aimé, 2008 ; Korff-Sausse, 2007 ; Michel, 2009). L’image de
I’enfant imaginaire peut devenir douloureuse pour le parent, car I’écart entre celle-ci et ’enfant réel est trop important
(Aimé, 2008 ; Branddo et al., 2005). Les parents devront alors réaliser un travail de deuil de cet enfant fantasmé afin
de pouvoir accueillir I’enfant réel, porteur de handicap, et le considérer comme enfant réel (Aimé, 2008 ; Bristor,
1984 ; Ciccone, 2016 ; Grasso, 2012 ; Michel, 2009). Certains auteurs évogquent un phénoméne de chronic sorrow, de
tristesse chronique accompagnant le deuil de cet enfant imaginaire (Bright et al., 1997 ; Damrosch & Perry, 1989 ;
Flagg-Williams, 1991 ; Wikler et al., 1981). Cette tristesse chronique serait liée au deuil des représentations
préalables a la naissance (Flagg-Williams, 1991 ; Rodger, 1987) et aux inquiétudes quant a la santé de ’enfant
(Bright et al., 1997).

Lorsque le handicap est diagnostiqué plus tardivement dans la vie familiale, le parent doit réajuster la vision
qu’il avait de son enfant jusqu’ici (Castillo & Plagnol, 2016). Il ne vit pas de déception originaire mais les auteurs
reperent une blessure narcissique ainsi qu’un effet traumatique de 1’annonce, et parfois un travail de deuil de I’enfant
imaginaire (Bourgeois, 2017 ; Castillo & Plagnol, 2016).

Bristor (1984) évoque six étapes de deuil que le parent doit traverser pour accepter 1’enfant porteur de
handicap comme son enfant. La premiére €tape, initial awareness, est caractérisée par le choc, la détresse
emotionnelle de I’annonce. La deuxiéme, Strategies to overcome loss, fait surgir des mécanismes de défense
personnels comme le déni, 1’annulation du diagnostic... La troisiéme étape, awareness of loss, est décrite comme un
epuisement émotionnel, un sentiment de culpabilité et d’échec. La quatriéme étape, completions, advient lorsque le
parent accepte la perte de I’enfant idéal. 1l commence & pouvoir dépasser le deuil et & investir positivement son
enfant. La cinquiéme, resolution and reformulations, se remarque lorsque le parent reprend des activités en dehors de
la vie de famille et qu’il exprime de nouveau une capacité d’agir sur son quotidien. La derniére, transcending loss, a
lieu lorsque les parents sont capables de sublimer leur deuil et qu’ils s’engagent plus activement aupres de leur enfant.
Certains auteurs critiquent le terme de « deuil » de I’enfant imaginaire, considérant qu’une transformation de I’enfant
imaginaire, une désidéalisation de I’enfant attendu ou une résignation seraient des termes plus judicieux (Salbreux,

2007 ; Vanden Driessche, 2006, 2010). Cajal (2013) soutient qu’a cause d’une incapacité des parents a se représenter
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le vécu de I’enfant handicapé, le deuil de I’enfant imaginaire est difficile et peut mener a une impasse relationnelle,

un conflit sans issue entre parents et enfant, et & un sentiment de culpabilité pour le parent.

La culpabilité est un sentiment trés présent dans le quotidien des parents d’enfants handicapés (Ciccone,
2007 ; Michel, 2009 ; Rodger, 1987). La question de 1’origine du handicap de I’enfant reste souvent sans réponse et
les parents peuvent se sentir coupables de leur parentalité (Ciccone, 2007 ; Prescott & Hulnick, 1979), d’avoir donné
la vie a ’enfant (Michel, 2009 ; Minet, 2019). Parfois, il y aussi une culpabilité de ’avoir souhaité mort (Ciccone,
2016 ; Michel, 2009) ou différent (Minet, 2019). A la culpabilité peut s’ajouter un sentiment de honte, qui se reporte
parfois sur I’enfant porteur de handicap ou sur certains aspects de la vie, comme sur la sexualité ayant mené a la
naissance de I’enfant (Rodger, 1987). Avoir honte de I’enfant peut venir majorer la culpabilité du parent (Ciccone,
2007), qui peut alors étre envahissante (Aimé, 2008 ; Branddo et al., 2005 ; Prescott & Hulnick, 1979 ; Vanden
Driessche, 2010).

Pour se protéger de ce vécu traumatique et angoissant lié a la parentalité, les parents d’enfants handicapés
mettent en place des mécanismes de défense. lonescu (2007) définit les mécanismes de défense comme visant a
« protéger le moi en cas d affects désagréables ou douloureux ». Les mécanismes de défense ont été découverts et
etudiés par Sigmund Freud (1894) dans ses travaux et ont été repris et étayés par d’autres travaux a sa suite (lonescu,
2007 ; Perry & Henry, 2004). Ces mécanismes ont pour fonction de réguler 1’équilibre psychique lorsque surviennent
des affects trop négatifs pour le sujet (lonescu, 2007). Perry et Henry (2004) ont travaillé a répertorier les principaux
mécanismes de défense sur la base de la typologie de Vaillant (1993). Pour ce dernier, les mécanismes de défense
peuvent étre plus ou moins matures. Les mécanismes de défense matures, tels que la sublimation, 1’humour ou
I"altruisme, permettent au sujet de gérer son angoisse en s’y adaptant. Les mécanismes de défense immatures, comme
la projection ou le déni, vont venir changer la perception de la réalité du sujet. Au lieu de gérer ’angoisse de maniere
a rester adapté a la réalité, le sujet change sa lecture des événements pour faire disparaitre 1’angoisse. A partir des
travaux de Perry et Henry (2004) et d’une étude de la littérature, différents types de mécanismes de défense liés a la
parentalité confrontée au handicap peuvent étre identifiés. Le déni du handicap de I’enfant revient souvent dans la
littérature (Aimé, 2008 ; Lahouel-Zaier, 2018 ; Salbreux, 2007 ; Vanden Driessch, 2006, 2010), parfois associé a une
annulation rétroactive du diagnostic (Aime, 2008 ; Boissel, 2008). Il peut y avoir un refoulement de la période de
’annonce du handicap (Salbreux, 2007 ; Vanden Driessch, 2006). Certains parents connaissent un contre-
investissement de leur enfant, dans la surstimulation et la surprotection de I’enfant (Aimé, 2008 ; Boissel, 2008 ;
Bonnefoy, 2017 ; Roy, 1995 ; Salbreux, 2007) révélant parfois un clivage entre le handicap qui est refusé et I’enfant
qui est surinvesti (Salbreux, 2007). Il peut s’observer un déplacement de la culpabilité sur I’autre conjoint, ou une
néantisation de I’enfant (Salbreux, 2007). Parfois, les parents connaissent une période de régression (Aimé, 2008 ;

Boissel, 2008 ; Grasso, 2012) ou des somatisations brutales (Aimé, 2008 ; Boissel, 2008). Ces mécanismes de défense
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sont propres a chaque parent et peuvent évoluer, changer, notamment au cours de sa vie et selon son age (Beavers et
al., 1986).

2. La parentalité a I'épreuve du handicap et du
vieillissement : Enjeux et remaniements psychiques

2.1. Le vieillissement de la famille : De nouvelles difficultés

L’espérance de vie des personnes handicapées a augmenté ces derniéres années. En 1929, un enfant
trisomique avait une espérance de vie de neuf ans. Avec les avancées de la science et de la médecine, mais aussi grace
a des changements sociaux et institutionnels, il est estimé aujourd’hui que I’espérance de vie d’une personne
trisomique avoisine 50 ans (Azéma & Martinez, 2005 ; Janicki et al., 1999). En 1990, I’espérance de vie des
personnes porteuses d’un polyhandicap dépassait les 40 ans (Dalla Piazza, 2005). La personne handicapée avance
donc en &ge et son entourage aussi. Les parents doivent accepter que leur enfant handicapé puisse leur survivre, ce qui
est souvent inattendu et peu envisagé a sa naissance (Sarfaty & Bonfils, 2012 ; Zribi, 2002, 2012). Pour cette famille

vieillissante, de nouvelles difficultés vont apparaitre, spécifiques a I’avancée en age de leur enfant, devenu adulte.

Le parent doit, dans un premier temps, intégrer son propre vieillissement. La vieillesse est une période de la
vie pouvant provoquer des changements profonds, sur le plan psychologique et physique. Pour Erickson et al. (1986),
le vieillissement peut provoquer une crise identitaire, la derniére que connaitra I"humain. Le sujet agé doit réaliser une
intégration personnelle de son histoire, de sa vie, de ce qu’il y a réalisé. Il doit aussi accepter que certains aspects de
son existence contribuant a définir son identité, comme le travail, ne puissent plus étre vécus de la méme maniere
qu’avant. Cela peut provoquer une blessure narcissique, une dévalorisation de I’image de soi (Marchand, 2008) et
avoir un impact, émotionnel et organisationnel, sur les différentes générations de la famille (Charazac, 2015). Du
point de vue sociétal, la vieillesse est aussi une étape représentée de facon paradoxale. Elle est a la fois souhaitée car
signe de longévite et crainte, étant donné sa proximité avec la fin de vie et I’éventualité de la dépendance physique
(Linares, 2003). Vieillir ne veut pas nécessairement dire étre dependant (Weber, 2010) mais cette éventualité peut étre
source d’angoisse (Myslinski, 2003). La dépendance peut étre percue a la fois sous le prisme de la solidarité,
notamment familiale, I’interdépendance, et sous le prisme de I’assujettissement a un autre (Stiker, 2004). Les études
portant sur les représentations sociales du vieillissement rapportent aussi une représentation fréquente du

vieillissement comme source de handicap (Talpin & Talpin-Jarrige, 2002).

Le parent doit aussi se confronter, s’adapter au vieillissement de son enfant porteur d’un handicap ainsi
qu’aux difficultés nouvelles (sociales, économiques, médicales...) liées a cette avancée en age. L’adulte handicapé
qui travaille est confronté avec son vieillissement a I’arrét de son activité quotidienne et a son passage a la retraite.

Cet éveénement peut étre bien vécu, mais si I’adulte porteur de handicap n’arrive pas a réaliser cette transition ou a
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comprendre la raison de I’arrét de son activité, il peut traverser une crise identitaire (Azéma & Martinez, 2005 ;
Carnein, 2004). L’acces aux soins médicaux peut étre compliqué par le handicap, le recours aux ressources plus
difficile. La santé bucco-dentaire peut étre oubliée, des troubles sensoriels sous-évalués et il peut y avoir un manque
de dépistage de maladies graves comme le cancer (Azéma & Martinez, 2005). Lorsqu’ils sont encore vivants, ¢’est
souvent aux parents que revient la responsabilité d’anticiper la prise en compte de la santé de leur enfant, adulte mais
non autonome (Greenberg et al., 1993 ; Seltzer et al., 1997). Les personnes vieillissantes handicapées peuvent aussi
développer des maladies neurodégénératives type Alzheimer, qui surviennent souvent comme une nouvelle épreuve,
inattendue pour les familles, peu envisagée a I’avance par celles-ci (Delporte, 2019). 1l y a alors un besoin urgent de
trouver des établissements capables d’accueillir leur enfant, adulte handicapé et désorienté, les familles ou les
institutions ne pouvant souvent pas accompagner seules la personne dans cette étape de sa vie (Delporte, 2019). Dans
certains types de handicap (intellectuel d’origine génétique comme la trisomie 21, encéphalopathique ou moteur), il
peut y avoir un effet de vieillissement précoce du sujet, avec des phénomenes de régression des acquis entre 40 et 60
ans. Bien que ces situations soient rares, familles et parents sont alors confrontés a la perte des acquis de leurs enfants
de facon précoce (Gabbai, 2004).

Azéma et Martinez (2005) évoquent deux solutions principalement choisies pour le logement de 1’adulte
handicapé. La plupart du temps, soit celui-ci vit dans un domicile qui lui est propre, en autonomie totale ou partielle
selon ses besoins ; soit celui-ci vit avec des membres de sa famille, comme ses parents. Cuskelly (2006) explique que
méme lorsque les adultes handicapés vivent indépendamment, les parents sont souvent un support a la fois matériel et
émotionnel. L’aidant principal de cet adulte handicapé est souvent sa mére, et ce méme lorsque les deux parents sont
a la retraite (Azéma & Martinez, 2005 ; Cuskelly, 2006 ; Piazza et al., 2014). La mere est identifiée comme ayant plus
souvent un rdle central dans les démarches administratives et de soin concernant 1’adulte porteur de handicap que le
pere (Greenberg et al., 1993). Le fait que peu d’études s’intéressent a la place du pére vieillissant aupres de I’adulte
handicapé peut également étre souligné (Carr, 2005).

Avec le vieillissement de 1’adulte, les familles peuvent se retrouver face a des difficultés de logement.
L’adulte handicapé qui avait trouvé une autonomie au sein de foyers, par exemple, peut devenir plus dépendant,
I’espace de vie peut étre moins adapté, ce qui va forcer parents et équipes a envisager de nouvelles dispositions pour
I’adulte (De Thibault & Prual, 2005). Il y a souvent un retour au domicile parental (Azéma & Martinez, 2005). Pour
les parents, cette décision de partager le logement est souvent sous-tendue par un sentiment de responsabilité envers
leur enfant (Azéma & Martinez, 2005 ; Cuskelly, 2006 ; Jecker-Parvex et al., 2010), une impression de manque
d’alternatives ou de moyens (Azéma & Martinez, 2005 ; Cuskelly, 2006 ; Dalla Piazza, 2005 ; Jecker-Parvex et al.,
2010). Cela peut aussi &tre motivé par un double bénéfice entre parents et enfants ou une valeur de solidarité familiale
(Azéma & Martinez, 2005 ; Cuskelly, 2006 ; Jecker-Parvex et al., 2010 ; Rimmerman & Muraver, 2001). Les parents
deviennent alors aidants de leur enfant, en plus de leur propre vieillissement (Carnein, 2004 ; Seltzer et al., 1997).



1

Pour I’adulte handicapé, ce vieillissement paralléle des parents peut également mener a des problématiques
d’isolement social, quand les parents ne peuvent plus venir le voir par exemple, ou a des placements d’urgence en cas
de mort ou d’institutionnalisation du parent (Azéma & Martinez, 2005). Pour Claudel (1988), le travail des aidants
aupres de leur enfant est alors de préparer la séparation afin que lors de la mort du parent ou de son entrée dans la

dépendance, le deuil et la transition puissent se faire dans de bonnes conditions.

Pour le parent d’enfant handicapé, décider d’étre I’aidant principal de son enfant vieillissant est un choix qui

va changer le mode de vie de la famille, mais aussi sa santé et sa vie sociale.

2.2. Etre parent d’un adulte handicapé : impact sur la santé

Comme évoqué précédemment, beaucoup de parents vieillissants gardent leur place d’aidant principal de leur
enfant adulte handicapé. Certains auteurs parlent méme de perpetual parents, assumant leur responsabilité aussi
longtemps qu’ils le ressentent nécessaire (Jennings, 1987 ; Rimmerman & Muraver, 2001). Devant cette réalité,

certaines études s’intéressent aux possibles effets sur la santé, pour le parent vieillissant, d’avoir un enfant handicapé.

Les impacts sur la santé de cette parentalité semblent beaucoup dépendre de facteurs associés a celle-ci, et de
la maniére dont le parent s’est adapté, tout au long de sa vie, a ce handicap. Parmi ces facteurs sont cités : la fagon
dont I’organisation du quotidien est gérée, selon qu’elle provoque plus ou moins de stress (Grant & Whittell, 2000 ;
Minnes & Woodford, 2005) ; les stratégies de coping qu’utilisent les parents (Cuskelly, 2006 ; Piazza et al., 2014)
mais aussi le type de handicap de ’adulte, son degré d’autonomie et son lieu de vie (Carr, 2005 ; Greenberg et al.,
1993 ; Minnes & Woodford, 2005). Le climat familial et le soutien social dont peuvent bénéficier les parents, ainsi
que la relation avec I’enfant semblent aussi avoir un effet positif sur leur santé (Azéma & Martinez, 2005 ; Seltzer et
al., 1997). Pour Cuskelly (2006) les parents et aidants d’adultes handicapés peuvent recourir a deux grands types de
systémes de soutien social. Le premier provient des proches et de la famille, avec les possibles conjoint(e) et fratrie.
Lorsque la famille fait preuve de cohésion et d’un bon climat relationnel, leur support a ’aidant a un effet positif. Le
second support est un bon soutien social, par exemple des amis, des professionnels accompagnant le parent et I’enfant
et un bon réseau d’aide (Cuskelly, 2006). Avoir un enfant handicapé peut cependant avoir parfois un impact négatif
sur les relations familiales proches, avec le partenaire ou avec les autres enfants (Cuskelly, 2006 ; Hare et al., 2004).
Parfois, le role d’aidant familial peut avoir des répercussions négatives sur les relations amicales du parent (Azéma &
Martinez, 2005). Cela peut mener a un isolement social (Azéma & Martinez, 2005 ; Chen & al., 2001 ; Paignon et al.,
2020), particulierement pour les femmes (Attias-Donfut, 2001). Carr (2005) explique cependant que les amitiés
conservées par les parents au cours du temps semblent étre une véritable source d’aide pour eux et leur famille.

Parfois, la vieillesse de I’aidant vient compliquer 1’aide qu’il apporte & son enfant, et s’il n’y a pas de

mesures prises pour recourir a une aide extérieure, il peut alors y avoir un effet de surdépendance chez les parents
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aidants, venant detériorer plus rapidement leur état de santé (Azéma & Martinez, 2005). L aidant vieillissant fait face
a un risque d’usure, de burn-out, qui semble aussi dépendre de la maniere dont I’entourage s’est adapté a 1’enfant
handicapé (Azéma & Martinez, 2005 ; Piazza et al., 2014).

Parmi les stratégies de coping semblant étre les plus bénéfiques aux aidants du point de vue de leur santg,
Grant et Witthell (2000) citent : la capacité d’apprendre de son expérience personnelle et de s’y adapter, la mise en
place d’une régularité dans le quotidien, la possibilité d’avoir une personne de confiance, étre capable d’ordonner et
respecter des priorités, et pouvoir adopter plusieurs styles de stratégies de coping différentes. Ces stratégies de
coping, lorsqu’elles sont adaptées a la situation, permettraient de diminuer le stress et de donner a I’aidant une
meilleure qualité de vie. D’autres auteurs évoquent comme efficace le coping centré sur le probleme, celui-ci
réduisant le stress et le sentiment de fardeau ; tandis que seraient inefficaces le coping centré sur I’émotion qui
augmente le stress (Kim et al., 2003 ; Piazza et al., 2014). Le recours a des stratégies de coping adaptées a la situation
d’aidant familial ne semble pas diminuer avec I’age. Cependant, celle-ci peut évoluer selon les situations familiales et
les problématiques que rencontrent les aidants, ceux-ci pouvant trouver une stratégie plus adaptée qu’une autre a une
situation problématique (Cuskelly, 2006). Ces stratégies sont particulierement importantes car elles permettent de
moduler le niveau de stress, facteur de risque somatique, cardio-vasculaire par exemple (Cuskelly, 2006 ; Paignon et
al., 2020). En effet, un niveau de stress élevé est expérimenté par de nombreuses familles dans leur expérience
d’aidants, que leurs enfants vivent a domicile ou en institution (Grant & Whittell, 2000 ; Paignon et al., 2020). Pour
les parents d’adultes handicapés, le stress semble Etre augmenté par certaines taches a réaliser, comme par la
planification & long terme pour leur enfant, incluant son hébergement et son soutien social (Minnes & Woodford,
2005).

Ce stress viendrait aussi accentuer un sentiment de burden, de fardeau de I’aidant. Plus cette charge
psychique est grande, plus elle rendrait certains parents vulnérables a la dépression (Cuskelly, 2006 ; Piazza et al.,
2014). Le parent ayant un réseau d’informations pauvre a plus de possibilités d’étre confronté a une grande charge
psychique, (Azéma & Martinez, 2005) qui peut étre diminuée par un soutien fort de la part de 1’entourage (Jecker-
Parvex et al., 2010). Dans une étude (McDermott et al., 1997), la charge psychique des parents de plus de 60 ans
d’enfants handicapés ne semblait pas plus grande que celle de parents d’enfants handicapés plus jeunes. Elle semblait
surtout dépendre de ’organisation et de I’entente familiale. L’intensité du sentiment de gratification engendré par la

place d’aidant ne semblait pas non plus étre influencée par I’age du parent.

Etre aidant a aussi des impacts financiers, avec des possibles déménagements réalisés pour I’enfant, des
charges financieres en plus, menant parfois & une précarisation de 1’aidant et de son enfant (Hare et al., 2004). Parfois,
le role d’aidant familial peut avoir des répercussions négatives sur les relations amicales du parent (Azéma &

Martinez, 2005). Cela peut mener a un isolement social (Azéma & Martinez, 2005 ; Chen & al., 2001 ; Paignon et al.,
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2020), particulierement pour les femmes (Attias-Donfut, 2001). Carr (2005) explique cependant que les amitiés
conserveées par les parents au cours du temps semblent étre une véritable source d’aide pour eux et leur famille.

Les auteurs mettent aussi en avant des aspects positifs pour la santé de I’aidant. Les parents interrogés ont
tendance a évoquer des qualités développées grace a leurs enfants et une joie d’avoir ceux-ci a leurs cotés (Hare et al.,
2004), ainsi qu’une richesse de vie et une gratification a en prendre soin (Paignon et al., 2020). Certains évoguent un
élargissement de leur réseau relationnel grace a lui (Carr, 2005). Des auteurs soulignent aussi la contribution de
I’adulte handicapé a la vie familiale, notamment lorsqu’il peut rendre a ses parents vieillissants des services simples

(Jecker-Parvex et al., 2010 ; Rimmerman & Muraver, 2001).

2.3. Des angoisses spécifiques : mécanismes de défense et
ajustements

Le vieillissement du sujet agé peut provoquer des angoisses, notamment des angoisses de mort (Myslinski,
2003), de séparation, d’abandon ou de morcellement (Le Diuzet & Polard, 2003). La peur d’une pathologie
démentielle peut aussi étre source d’angoisse (Talpin & Talpin-Jarrige, 2002). Pour s’en protéger, le sujet vieillissant
va avoir recours a des mécanismes de défense, comme le déni du vieillissement, la compensation, la dénégation ou

I’évitement de situations mettant en difficulté (Donnio, 2005 ; Talpin & Talpin-Jarrige, 2002).

Pour les parents d’enfants handicapés, I’angoisse de I’avenir vient souvent s’y ajouter (Hole et al., 2013 ;
Rodger, 1987 ; Sarfaty & Bonfils, 2012 ; Zribi, 2012). Dans les résultats de leur étude, Hole et al. (2013) décrivent
une impression d impuissance face a I’avenir chez eux. Les auteurs évogquent notamment celle du devenir de I’enfant
handicapé a la mort de ses parents, lorsque ces derniers ne pourront plus remplir leur place d’aidant (Delporte, 2020 ;
Gardou, 2015 ; Lefebvre, 2005 ; Rodger, 1987 ; Sarfaty & Bonfils, 2012). A ’angoisse de I’incertitude face a ’avenir
peut s’ajouter I’inquiétude que leur mort entraine la solitude de leur enfant (Floch Jacotte et al., 2003 ; Rodger, 1987).
Trouilloud (2004) explique aussi que lorsque le parent agé cohabite avec 1’adulte handicapé, I’angoisse peut découler
de I'anticipation de la mort de son enfant. En effet, I’enfant handicapé restant & domicile endosse souvent un role
permettant au parent de rester plus longtemps autonome, en aidant ce parent aux taches quotidiennes, en pouvant
prévenir les urgences si besoin, en constituant une présence. La mort de 1’adulte handicapé avant celle du parent peut
entrainer une entrée en institution pour I’aidant. Cette perspective peut étre source d’angoisse. Walker et Hutchinson
(2017) identifient une possible réactivation du sentiment de culpabilité d’avoir donné vie a I’enfant. Certaines études
repérent que, pour diminuer I’angoisse que génére 1’idée de I’avenir de 1’enfant sans ses parents, certains proches
adoptent des stratégies d’ajustement, visant a diminuer le stress de I’incertitude (Schilling et al., 1984). La stratégie la
plus citée est notamment la mise en place d’une planification détaillée de ce que deviendra I’enfant apres leur mort

(Hole et al., 2013 ; Walker & Hutchinson, 2017). Cependant, cette stratégie peut étre difficile a mettre en place



14

lorsque des mécanismes de défense comme le déni (Walker & Hutchinson, 2017) s’érigent contre I’angoisse pour
I’aidant ; ou comme 1’évitement (Walker & Hutchinson, 2017), qui conduit I’aidant a ne jamais finir les démarches

commencées.

L’inquiétude de ne pas savoir comment 1’enfant sera traité par les institutions et les proches restants est une
inquiétude aussi prégnante. La peur que les soins ne soient pas adaptés aux besoins de 1’adulte, ou pas au niveau de
ceux procurés par I’aidant familial, peut étre source de souffrance (Floch Jacotte et al., 2003 ; Minnes & Woodford,
2005). Devant cette inquiétude, certains parents ont des mécanismes de défense de surinvestissement, avec des
difficultés a déléguer les soins (Gardou, 2015 ; Minnes & Woodford, 2005), mais aussi de déni de leur propre état

physique, parfois allant jusqu’a I’épuisement (Gardou, 2015).

Haveman et al. (1997) repérent dans leur étude que les parents peuvent étre confrontés aussi a une angoisse
générée par le vieillissement-méme de leur enfant. Dans son ouvrage, Gabbai (2004) explique que les parents peuvent
étre témoins d’une régression des acquis de leurs enfants, ce qui peut raviver leur deuil difficile de ’enfant imaginaire
et leur blessure narcissique. D’autres auteurs évoquent une impression d’impuissance face aux difficultés rencontrées
dans leur quotidien avec leur enfant, notamment pour sa santé et sa prise en charge médicale (De Thibault & Prual,
2005 ; Floch Jacotte et al., 2003).

Devant la dépendance nouvelle de leur enfant adulte, certains mécanismes de défense peuvent apparaitre.
Des auteurs d’ouvrages évoquent : un déni du vieillissement de I’adulte (Chauvin & Mohaér, 2004), un évitement,
avec une diminution des visites a leur enfant (Floch Jacotte et al., 2003). Dalla Piazza (2005) évoque un « désespoir »
de certains parents face au vieillissement de leur enfant, amplifié par un facteur de méfiance envers les institutions
proposant un accueil des personnes agées handicapées. Ce désespoir peut aller pour le parent jusqu’a des scénarios de
passage a I’acte, entrainant son enfant adulte handicapé dans son propre suicide. L anticipation a été évoquée a la fois
dans une étude (Minnes & Woodford, 2005) et un ouvrage (Floch Jacotte et al., 2003). Hare et al. (2004) repérent
dans leur étude un mécanisme de défense d’altruisme, avec un parent répondant aux besoins de son enfant vieillissant.
[l remarquent que 1’espoir que 1’enfant mourra avant eux est aussi un ressenti assez commun. Cependant, les études

sur la thématique globale du vécu du vieillissement des parents d’adultes porteurs de handicap sont peu nombreuses.

Problématique et hypotheéses

La naissance d’un enfant handicapé demande aux parents, tout au long de leur vie, d’avoir recours a des
stratégies d’ajustement psychologique afin de s’adapter a la place du handicap dans leurs vies personnelle et
familiale. Ces stratégies d’ajustement sont notamment a I’ceuvre a un niveau inconscient de la vie psychique, ou
peuvent jouer angoisses et mécanismes de deéfense (Chabrol & Callahan, 2018). Pour les parents d’adultes

handicapés, le vieillissement semble provoquer des angoisses spécifiques, notamment liées a la qualité de vie de leur
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enfant s’ils venaient a décéder (Hole et al., 2013 ; Sarfaty & Bonfils, 2012 ; Zribi, 2012). L’angoisse liée a ’avenir
de leur enfant semble s’ajouter aux problématiques qu’ils rencontrent lors de leur propre vieillissement. Quelles sont
les angoisses provoquées par le vieillissement chez les meres d’adultes handicapés, et a quels mécanismes de défense
celles-ci ont-elles recours pour s’y adapter ? L’analyse des discours de meéres permettrait de comprendre comment les
angoisses liees au vieillissement et les adaptations face a celles-ci different selon le type de parentalité (parentalité
d’un enfant porteur d’un handicap génétique ou parentalité d’un enfant sans handicap) vécue par le sujet.

A partir de cette problématique, les hypothéses suivantes sont proposées :

- Les meéres vieillissantes d’adultes porteurs d’un handicap évoquent des angoisses spécifiques au sujet de leur
vieillissement, que les méres d’adultes non porteurs de handicap n’ont pas.

- Les meres vieillissantes d’adultes non porteurs d’un handicap ont recours a des mécanismes de défense plus
matures que les méres vieillissantes d’adultes porteurs de handicap.

- Lavalence émotionnelle des discours des méres face aux angoisses provoquées par leur propre vieillissement
differe selon le type de parentalité. En particulier, le discours des méres d’enfants porteurs de handicap
présente une valence émotionnelle plus négative.

- Les mécanismes de défense utilisés face aux angoisses provoquées par le vieillissement ont le méme impact

sur la valence émotionnelle du discours chez les méres des deux groupes.

Méthodologie

1. Population :

Afin de réaliser cette recherche, deux groupes de méres ayant au moins un enfant ont été constitués :
- Un groupe de meres (n = 9) d’au moins un adulte dont aucun enfant n’est porteur de handicap.

- Un groupe de meres (n = 9) d’au moins un adulte porteur d’un handicap génétique.

Initialement, 23 participantes ont été interrogées et la constitution d’un troisiéme groupe de méres (d’adultes
porteurs d’un handicap psychique) avait été envisagé. Cependant, une difficulté de recrutement des participantes pour
ce troisiéme groupe a rendu impossible la prise en compte des résultats, I’échantillon étant trop petit (n=4). De plus,
en raison d’un probléme technique, un entretien du second groupe n'a pas pu étre enregistré, et donc retranscrit (n=1).
Ainsi, I’échantillon final de cette étude est composé de 18 participantes, toutes agées de 70 a 80 ans au moment de
I’entretien (M = 73.6, ET = 3.5).

Le recrutement des meres d’adultes porteurs de handicap a été réalisé grace a la mobilisation d’un réseau de
connaissances et d’associations (Association «Le tremplin», association « Ceeur de Maman », association
« Alparega ») qui ont relayé, par mail, I’appel a participation a cette étude. Les sujets appartenant a ces deux
catégories sont donc essentiellement des meres en lien avec ces associations. Le recrutement des méres d’adultes non

porteurs de handicap a été réalisé a partir d’'un réseau plus informel, sans lien familial ou amical avec
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I’expérimentateur. Les critéres d’inclusion pour chaque groupe étaient d’avoir entre 70 et 80 ans a la date de
I’entretien, d’avoir au moins un enfant et d’avoir signé les documents de consentement et d’information. Pour le
deuxiéme groupe, le critére d’inclusion supplémentaire était la présence d’au moins un enfant adulte porteur d’un
handicap génétique (trisomie, maladie génétique...). Pour les deux groupes, les critéres d’exclusion comprenaient le
déces d’un enfant adulte, le fait d’avoir a la fois au moins un enfant porteur de handicap génétique et de handicap
psychique, et enfin, la non-signature des formulaires d’information et de consentement libre et éclairé.
Le groupe 1 « meres sans enfant handicapé » était composé de 9 sujets, avec un age moyen de 72,7 ans (ET =
3.3). Le groupe 2 « méres d’au moins un adulte ayant un handicap génétique » était composé de 9 sujets, avec un age
moyen de 74,4 ans (ET = 3,6). Aucune différence significative d’dge au test de Mann-Whitney n’a été retrouvée entre
les deux groupes (U =28.5; p = 0.3). Toutes les meres interrogées avaient au moins un enfant (M = 3,4 ; ET = 1,4).
Les données démographiques sont présentées dans le tableau 1 et le tableau 2 (cf. Annexes, tableau 1, tableau
2). Pour s’assurer qu’il n’existe pas de différences significatives entre les variables sociodémographiques des deux
groupes, des tests d’homogénéité ont été effectué (Khi-deux pour les variables qualitatives et Mann-Whitney pour les
variables quantitatives). Les valeurs p observées confirment I’homogénéité des groupes vis-a-vis de la majorité des
variables a I’exception de la variable « vit avec un enfant adulte » (p = 0.07), ce qui s’explique par le fait que les

méres d’adultes porteurs de handicap sont plus souvent amenées a vivre avec eux.

2. Outils:

2.1. La grille d’'entretien:

La grille semi-directive (cf. Annexe 1) utilisée lors des entretiens avec les meres a été congue pour ce travail
de recherche. Les participantes des deux groupes répondent a cette seule et méme grille d’entretien. Quatre grandes
thématiques y sont abordées.

Dans un premier temps, les questions tournent autour d’un recueil anamnestique ayant pour but de recueillir
des données sur le contexte de la personne et de sa famille (« L’un de vos enfants est-il porteur de handicap ? quel
type de handicap ? »). La question de la vie de famille est abordée ensuite, avec des questions portant sur le vécu
familial actuel (« Comment décririez-vous votre relation avec vos enfants aujourd’hui ? ») et sur I’anticipation de
I’avenir familial (« Comment envisagez-vous 1’avenir pour vos enfants ? »). Dans une troisieme rubrigque est évoqué
le vécu du vieillissement de la mére, avec des questions ciblant son vécu propre du vieillissement (« Pour vous, ¢’est
quoi vieillir ? »), son point de vue sur I’avenir (« Quelles sont les situations, projets, qui vous réjouissent, concernant
votre avenir ? ») ainsi que son ressenti devant le vieillissement des enfants adultes (« Avez-vous I’impression que vos
enfants vieillissement aussi ? Qu’est-ce que cela vous fait ressentir ? »). Finalement, la derniere thématique aborde le
vécu du lien et de la transmission aux enfants (« Quelles sont les choses que vous avez le sentiment d’avoir transmis a

vos enfants, et qui vous rendent heureuse / vous préoccupent ? »).
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2.2. Lagrille d’'analyse des mécanismes de défense de Perry (2004) :

La grille d’analyse des mécanismes de défense (Perry & Henry, 2004) a été mise au point pour repérer puis
dénombrer les mécanismes de défense présents dans le discours d’un sujet. Elle permet notamment d’établir un
« profil défensif » de chaque personne ayant réalisé un entretien, et de calculer un score défensif global dans le cas
d’entretiens avec plusieurs groupes, comme ici. Cet outil utilise le discours du sujet au cours de 1’entretien mais aussi
ses attitudes corporelles, ses changements de voix, ses tournures de phrases, et permet d’analyser les défenses
utilisées grace a une retranscription selon une méthode standardisée qui permet la cotation de ces entretiens.

L’échelle DMRS (Defense Mechanism Rating Scales) propose de prendre en compte 27 mécanismes de
défense, classés en sept catégories : défenses matures, obsessionnelles, névrotiques, borderline, défenses par le
désaveu ou axées sur ’agir. Ces mécanismes sont classés hiérarchiquement selon leur degré adaptatif aux situations,
et selon s’ils sont considérés « matures » ou « immatures ». Plus le niveau sur lequel se situe un mécanisme de
défense est élevé, plus le score qui lui est attribué est élevé. Par exemple, les mécanismes de défense adaptatifs
recoivent sept points, puisqu'ils appartiennent au niveau sept. Tous les mécanismes de défense sont évalués avec un
score correspondant a leur niveau. Sur la base du score, les mesures suivantes peuvent étre calculées : le score de
défense individuelle, le score de niveau de défense et le score de fonctionnement défensif global. Cette échelle permet
une approche quantitative du recensement des défenses utilisées par le sujet, en cotant celles repérées. La méthode est
traduite et présentée dans le manuel échelle d’évaluation des mécanismes de défense (Perry et al., 2009), utilisé pour

ce travail.

3. Procédure:

En raison de la crise sanitaire liée a la Covid-19, les entretiens initialement envisagés en présentiel ont été
proposés aux participantes par téléphone ou par visio-conférence, selon leur préférence personnelle. Les entretiens
ont été enregistrés, avec ’accord des participantes, puis retranscrits de maniere anonyme.

Les entretiens ont duré en moyenne 49 minutes (ET = 12.1). Avant ceux-ci, une premiére prise de contact s’est
faite avec chaque participante dans le but de présenter les formulaires de consentement et d’information & signer. Les
participantes pouvaient choisir de recevoir les formulaires par la poste — sans frais de leur coté — ou par mail. Apres

leur renvoi signé, une date était prise pour le jour et I’heure de I’entretien.

4. Analyses statistiques :

Afin de répondre aux hypotheses posées, il a été effectué un traitement statistique qualitatif et quantitatif des
entretiens et des données. Dans un premier temps, il a été fait une analyse descriptive des discours. Les thémes et
sous-themes abordés ont été repris et illustrés a 1’aide de passages issus des corpus d’entretiens. Dans un second
temps, une analyse descriptive des mécanismes de défense utilisés chez les meres interrogées est proposée. Pour

savoir s’il existe des différences en termes de recours aux mécanismes de défense et d’angoisse selon le type de
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parentalité, des tests de Mann-Whitney ont été effectués. Ensuite, une analyse textuelle a été faite. Elle a donné lieu a
une analyse du lexique, des thématiques et des émotions. Le logiciel Tropes© (VF8.4 ; Ghiglione, Landré et Molette,
2014) a permis de faire une analyse quantitative des productions discursives. Il met en évidence la maniére dont les
locuteurs se sont appropriés la situation (style général du texte, mises en scéne, pronoms utilisés) et découpe le corpus
en différentes catégories, selon les termes employés par les sujets (univers de réferences, références utilisées, scénario
et relations). EMOTAIX®, extension de Tropes© (Piolat & Bannour, 2009), a permis de catégoriser et quantifier la
valence émotionnelle du discours (anxiété, mal-étre, malveillance, bienveillance, bien-étre et sang-froid, cf. grille
Annexe 3). Enfin, une analyse corrélationnelle a été réalisée sur les deux groupes de meres afin de savoir si 1’on
pouvait remarquer des similarités entre les mécanismes de défense et les valences émotionnelles des discours des

deux groupes.

Résultats

1. Analyse descriptive des discours et du vécu du
vieillissement :

Durant les entretiens, quatre grands themes ont été abordés (cf. annexe 6). Pour les méres d’adultes porteurs de
handicap, le vécu familial actuel (i) est marqué d’une différence importante entre le vécu de leur relation avec 1’adulte
porteur de handicap et de celle avec le reste de la fratrie, tout au long de 1’évolution de 1a famille : « le handicap [...]
Ca m’a... Certainement, tout un temps coupé les ailes. ». Si le reste de la fratrie est présenté comme autonome et
n’étant pas source de préoccupation, la relation a I’adulte handicapé est, elle, marquée par les difficultés liées au
handicap : « celui qui a un handicap, c’est assez particulier ». L’adulte handicapé a besoin, par exemple, d’une aide
plus soutenue que ses fréres et sceurs : « Quand il est 14, on est vraiment les aidants hein, de A a Z. Pour notre fille,
bon ben c’est tout a fait différent ». Il peut également étre observé dans les discours le sous-théme récurrent de
I’adulte porteur de handicap étant devenu la source de cohésion de la fratrie : « cette cohésion entre eux, elle est en
partie due [...] au lien de chacun et au lien qu’ils ont tous ensemble avec leur frére. ». Pour les meres d’adultes non
porteurs de handicap, le theme de la cohésion dans la fratrie est également abordé, mais celle-ci ne s’est pas construite
autour d’un enfant.

L’avenir familial (ii) est abordé par les meres du second groupe avec le sous-théme d’une différence :
préoccupation pour I’avenir de I’adulte handicapé apres le décés des parents (« me préoccuper de sa vie d’apres » ; «
on est pas éternels, c’est toujours le probléme des parents d’enfants handicapés ») et, d’autre part, confiance dans
I’avenir pour les enfants non porteurs de handicap (« ils se débrouillent. » ; « si je meurs demain ¢a va pas leur
changer la vie quotidienne »). Un sous-théme est également présent au sujet de I’avenir de 1’enfant handicapé au sein
de la fratrie, aprés le décés des parents. Les méres évoquent la place de la fratrie auprés de I’adulte porteur de
handicap lorsqu’elles ne seront plus présentes « Il y aurait une prise en charge », mais restent préoccupées par la

possibilité d’un abandon de I’adulte handicapé par sa fratrie « j ‘espére que le jour ot on sera plus la, ils la laisseront
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pas tomber » « il faudra pas les abandonner ». Les méres du premier groupe, elles, envisagent ’avenir de la fratrie
dans la continuité « aussi bonnes qu elles ont été jusque-la » des relations déja tissées entre leurs enfants. Le sous-
théme de I’avenir de la fratrie apres la disparition des parents est absent de leurs discours.

Pour le vécu du vieillissement (iii) les sous-thémes des préoccupations autour de la santé « fréquenter
beaucoup de médecins » « vieillir le plus longtemps possible mais surtout en bonne santé physique et mentale » et du
fait de devoir renoncer « apprendre a s'abandonner et a abandonner », revient dans les deux groupes. Le
vieillissement des enfants est percu par les deux groupes a travers un paralléle de leur propre vécu du vieillissement, «
J'ai l'impression que ['écart se rétrécit. » ce qui les renvoie a une joie de pouvoir étre témoins de la vie de leurs
familles « ¢ca me touche de les voir vieillir. ». 1l peut étre remarqué, cependant, que le sous theme de ne pas se sentir
vieillir est tres présent dans les discours des méres d’adultes handicapés « le fait d avoir un enfant comme le mien je
suis persuadée que ¢a vous... maintient... jeune | » alors qu’il est absent des entretiens des meres d’adultes non
porteur de handicap. Dans le premier groupe, ’inquiétude de I’avenir est abordée par les sous-themes de la mort et de
la maladie. Pour les méres d’adultes porteurs de handicap, 1’inquiétude de 1’avenir est ponctuée de sous-themes plus
spécifiques, comme une maladie menant & une dépendance « Ben cette... bon... ben comme pour [enfant handicapé]
c’est... d’étre un peu moins autonome », « Voila. La maladie, le handicap nous concernant nous, heu, les parents. ».

Le dernier theme abordé est celui de la transmission aux enfants (iv). Dans les deux groupes revient
principalement le sous-theme des valeurs, d’ouverture a I’autre, d’honnéteté, d’altruisme. Dans le premier groupe, ces
valeurs sont transmises & tous les enfants. Dans le second, elles sont principalement transmises & la fratrie de I’adulte
handicapé, venant marquer une différence avec ce dernier « Bon le petit c’est plus compliqué hein ? Suite a un

handicap, transmettre des valeurs [soupir]. A part les valeurs de... de correction et de politesse... ».

2. Analyse et comparaison des moyennes d’utilisation des
mécanismes de défense selon le type de parentalité :

Tout d’abord, le test U de Mann-Whitney a été utilisé pour comparer 1’utilisation moyenne des mécanismes de
défense entre les deux groupes.

Tableau 3 : Tableau de comparaison de groupes de ['utilisation des mécanismes de défense.

Meres adultes sans | Méres adultes avec
handicap handicap U p
Mécanismes de défense | Moyenne ET Moyenne ET
Affiliation 1.67 0.7 13 0.5 51 315
Altruisme 1.3 1 0.67 0.5 57 126
Anticipation 1.89 0.93 1.78 1.48 435 | 816
Humour 1.3 1.58 0.67 0.87 505 | .372
Affirmation de soi 1.2 0.83 0.78 0.83 52 292




Introspection 3.67 2 24 1.88 535 | .262
Répression 1.1 0.78 0.89 0.6 475 | 523
Mature 12.3 3.46 8.56 35 64 | .041*
Isolation 0.89 1.05 1.78 0.67 185 | .047*
Intellectualisation 3.67 2.12 2.3 1.25 355 | .255
Obsessionnel 4.56 2.45 5.4 2.19 315 | .449
Refoulement 34 2.65 6.2 2.64 16 | .032*
Autres névrotiques 34 2.65 6.67 2.39 14 | .020*
Dévalorisation objet 0.3 0.71 0.1 0.3 455 54
Narcissique 0.3 0.71 0.56 0.53 29.5 28
Déni névrotique 2.2 1.64 3.89 3.48 295 | .346
Projection 0.3 0.71 0.3 0.71 405 | 10
Désaveu 2.56 1.81 4.56 4.42 305 | .39%4
Agressivité passive 0 0 0.2 0.4
Agir 0 0 0.2 0.4
Total mécanismes 23.3 55 25.78 6.3 325 | 507
Score défensif global 6.01 0.36 5.58 0.57 61 077
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ET = Ecart-type ; U = Test U de Mann-Whitney ; * =p < .05

Ces résultats révelent que les méres d’adultes non porteurs de handicap ont une moyenne d’utilisation des
mécanismes de défense matures significativement supérieure a celle des méres d’adultes porteurs de handicap (U =
64 ; p=.041).

lIs révelent également que les méres d’adultes porteurs de handicap utilisent significativement plus de
mécanismes de défense d’isolation (U= 18.5 ; p =.047) et de mécanismes de défense autres névrotiques (U =14 ;p =
.02) que les meres sans adultes porteurs de handicap.

Cependant, ils ne réveélent aucune différence significative dans le score défensif global des méres (U =61 ;p =
.077), ni dans le total de mécanismes de défenses utilisés durant les entretiens (U = 32.5 ; p = .077).

Les tableaux totaux des mécanismes de défense utilisés par les méres durant les entretiens se trouvent en

annexes (cf. tableau 4, tableau 5).

3. Analyse textuelle et valences

emotionnelles :

comparaison des

3.1. Analyse lexicale : construction et caractéristiques des discours.

L’analyse textuelle standardisée du corpus des entretiens, réalisée par le logiciel Tropes, ne montre pas de

différence entre les styles généraux de discours des deux groupes de meres. Tropes qualifie les deux comme ayant un
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style plutot argumentatif, ce qui signifie que les narrateurs ont discuté d’un sujet, qu’ils ’ont comparé ou critiqué
dans le but de convaincre. Dans les deux groupes s’observe également une mise en scene par prise en charge par le
narrateur a ['aide du « je », indiquant la subjectivité des éléments contés dans la narration. Quelgues notions de
doute ont été retrouvées parmi les entretiens de méres de chaque groupe.

L’analyse des références montre statistiquement les éléments récurrents aux discours. Pour les deux groupes,
les premiers termes de I'univers 1 (qui permet une analyse globale des grandes catégories abordées) sont similaires.
Dans 1’ordre de fréquence décroissant : temps, famille, enfant, sentiment, santé et vie. Une légére différence est
remarquée dans 1’univers 2 (qui permet une analyse du lexique utilisé). En effet, les meres du groupe sans adultes
handicapés évoquent le logement et le mariage, ce que font moins les meres du second groupe (cf. Annexes, tableau
6).

3.2. Analyse de la valence émotionnelle du discours.

Pour étudier la valence émotionnelle du discours, une analyse des classes émotionnelles des discours par
groupe a été réalisée (tableau 7).

Tableau 7 : Analyse de la valence émotionnelle du discours

Groupe 1 Groupe 2 Total émotions
n % n %
Malveillance 41 3,03 43 3,15
Mal-étre 434 32,05 479 35,14
Anxiéteé 110 8,12 124 9,10
Total Emotions Négatives | 585 43,21 646 47,40 1231
Bienveillance 230 16,99 286 20,98
Bien étre 405 29,91 347 25,46
Sang froid 134 9,90 84 6,16
Total Emotions Positives | 769 56,79 717 52,60 1486
Total émotions 1354 100 1363 100

Afin de savoir si la valence émotionnelle du discours des meres était significativement différente selon le
type de parentalité, le test non paramétrique de Mann-Whitney a été utilisé. Celui-ci n’a pas mis en évidence de
différence significative d’utilisation des classes émotionnelles entre les deux groupes (cf. tableau 8, annexes), bien
que la p value soit beaucoup plus proche de .05 pour la classe « sang-froid » que pour les autres (p=.06), ce qui peut
étre confirmé par les résultats numériques montrés dans le tableau ci-dessus (84 vs 134).

Par ailleurs, les meéres d’adultes porteurs de handicap expriment plus d’émotions négatives dans leurs
discours et moins d’émotions positives que les meres d’adultes non porteurs de handicap (646 vs 585 ; 717 vs 769).

On notera cependant que les méres d’adultes porteurs de handicap expriment plus de termes relatifs a la

bienveillance dans leurs discours que les méres du premier groupe (286 vs 236).
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Afin de s’assurer que de potentielles différences de temps de parole (et donc de valence émotionnelle
individuelle totale) n’aient pas d’impact significatif sur les résultats ci-dessus, le test non paramétrique de Mann-
Whitney a été utilisé. Celui-ci n’ayant pas relevé de différences significatives (U = 36 ; p =.723) de distribution de la
valence individuelle totale entre les deux groupes, nous pouvons considérer les données comme homogeénes (cf.

tableau 9, annexes).

4. Etude corrélationnelle des résultats et comparaison selon
les groupes :

Une analyse corrélationnelle a été effectuée selon les deux groupes de méres, entre leurs scores a Emotaix et
les scores de mécanismes de défense. Les tableaux de corrélation complets, pour les deux groupes, se trouvent en
annexes (cf. tableau 10 et tableau 11). Dans les tableaux ci-dessous (tableau 12, tableau 13), seuls les résultats
significatifs sont présentés.

Tableau 12 : Corrélations entre les valences émotionnelles et les mécanismes de défense utilisés par les

meres d’adultes sans handicap.

Valence émotionnelle Score de Perry Defenses Autres névroses Défen-ses Désaveu
matures narcissiques
Haine -0.46 0.44 0.51 0.740* 0.21
Agressivité -0.776* 0.035 0.23 0.07 0.743*
Folie -0.16 0.65 0.702* 0.34 0.04
Crainte -0.30 0.765* 0.966*** 0.53 0.15
Tension -0.61 -0.43 -0.03 -0.736* 0.706*
Affection -0.29 0.59 0.794* 041 0.09
Bienveillance -0.28 0.59 0.786* 0.37 0.09
Bonheur -0.01 0.727* 0.54 0.48 -0.02
Entrain 0.2 0.739* 0.45 0.25 -0.18
Courage 021 -0.42 -0.42 -0.728* -0.02
Calme 0.698* 0.03 -0.37 031 -0.681*

*=p<.05;* =p< 0L **=p<.001

Tableau 13 : Corrélations entre les valences émotionnelles et les mécanismes de défense utilisés par les meres

d’adultes porteurs de handicap.

Valence Score de Défenses Défenses Défenses ) _
o ) o Désaveu Agir
émotionnelle Perry matures obsessionnelles narcissiques

Haine -0.84** -0.44 0.63 0.21 0.814** 0.804**
Malveillance -0.43 -0.32 0.19 0.53 041 0.74*

Bonheur 0.667* 021 -0.51 -0.04 -0.738* -0.37

Lucidité 0.47 0.62 -0.749* 0.09 -0.42 -0.11




Entrain -0.46 -0.29 0.21 0.666* 0.64 0.21
Satisfaction 0.65 0.32 -0.64 -0.26 0.7* -0.42
Bien étre 0.67* 0.63 -0.88** 0.17 -0.59 -0.26
Courage 0.945%** 0.65 -0.905*** 0.13 -0.848** -0.63
Sang froid 0.68* 0.707* -0.81** 0.44 -0.44 -0.58
Score positif 0.67* 0.699* -0.82** 0.65 -0.46 -0.47
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*=p< .05 ** =p<.01; **=p<.001

Pour les corrélations avec le score total des mécanismes de défense, les meres sans adultes handicapés ayant
un score total élevé ont fait preuve de moins d’agressivité et de plus de calme dans leurs entretiens, tandis que les
meres d’adultes handicapés ont employé plus de termes liés au courage, au bien-étre et au sang-froid, et moins de
mots relatifs a la haine.

Pour les défenses matures utilisées au cours des entretiens, il est remarqué que plus les meres sans adultes
handicapés les ont utilisés, plus elles ont parlé de crainte, de bonheur et d’entrain, alors que les méres d’adultes
handicapés ont eu une valence plus positive, évoquant plus de sang froid dans leurs discours.

Pour les scores élevés de défenses obsessionnelles, les méres d’adultes porteurs de handicap ont eu peu
recours aux termes autour de la lucidité, du bien-étre, du sang froid et du courage lors de leurs entretiens, et ont donc
eu un moins bon score positif total. Pour les utilisations fréquentes de mécanismes de défense névrotique, les méres
sans adultes handicapés ont montré de la crainte, de I’affection et de la bienveillance dans leurs entretiens.

Les meres sans adultes handicapés ayant utilisé des mécanismes plutdt narcissiques ont eu tendance a avoir
un discours aux termes relatifs a la haine, et a évoquer peu d’émotions de tensions et de courage, tandis que les meres
d’adultes porteurs de handicap ont utilis¢ plus de mots li¢s a I’entrain.

Plus les méres d’adultes non porteurs de handicap ont eu un score de défense par le désaveu élevé, plus elles
ont eu dans leurs entretiens des discours liés a 1’agressivité et & la tension, et moins elles ont fait preuve de calme. Les
meéres d’adultes porteurs de handicap ayant un score élevé en désaveu ont, elles, peu évoqué une impression de
bonheur, de satisfaction et de courage durant leurs entretiens, tandis qu’elles ont plus utilisé de termes liés a la haine.

Les méres d’adultes porteurs de handicap ayant des défenses basées sur 1’agir ont plus de haine dans leur

discours, influencant leur total Emotaix lié & la malveillance.
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Discussion

Cette recherche s’intéressait aux éléments de la vie psychique et familiale des meres d’adultes handicapés
provoquant des angoisses spécifiques liées au vieillissement. En comparant le discours des deux groupes de meres a
partir des thémes abordés, des valences émotionnelles et des mécanismes de défense utilisés, quatre hypothéses ont
eté proposées. La premiere estimait que les méres d’adultes handicapés évoqueraient des angoisses spécifiques a
propos de leur vieillissement. La deuxiéme, qu’elles auraient recours a des mécanismes de défense moins matures que
les méres d’adultes sans handicap. La troisiéme, que la valence émotionnelle des discours differerait selon le type de
parentalité. La derni¢re hypothése avancait qu’une différence de recours aux mécanismes de défense impacterait
similairement les valences émotionnelles des deux groupes.

De cette étude ressortent deux résultats principaux : les méres d’adultes handicapés ont évoqué 1’avenir avec
une préoccupation spécifique pour ’adulte handicapé et pour sa place dans la fratrie aprés le décés des parents ; en

outre, elles ont utilisé¢ des mécanismes de défense moins matures que les méres d’adultes sans handicap.

Ainsi, la premi¢re hypothése statuait que les méres d’adultes handicapés évoqueraient lors des entretiens des
angoisses spécifiques a leur vieillissement. L’analyse descriptive des discours a validé cette hypothése, en repérant
une inquiétude spécifique concernant 1’avenir de 1’adulte handicapé apres le déceés des parents, notamment au sein de
la fratrie. Si les meres d’adultes sans handicap évoquaient une confiance quant a I’avenir de leurs enfants aprés leur
déces, les meres d’adultes handicapés, elles, montraient de I’angoisse a ce sujet, spécifiquement pour leur enfant
handicapé. Les autres enfants de la fratrie, eux, n’étaient pas source de préoccupation. Ce résultat fait notamment
¢écho aux études de Hole et al. (2013) et de Delporte (2020) qui décrivent respectivement un sentiment d’impuissance
face a 1’avenir et une inquiétude que le déces des parents entraine la solitude de ’enfant handicapé. Cependant, les
articles de notre revue de littérature évoquent peu le lien des parents d’adultes handicapés avec la fratrie adulte sans
handicap. Si les méres pouvaient se dire moins préoccupées pour leur avenir, elles ont été nombreuses a évoquer une
inqui¢tude autour de la place qu’ils pourraient avoir aprés le déces des parents. En plus de la crainte d’un abandon,
certaines méres se disaient inquiétes qu’un frére ou une sceur prenne la place du parent aidant apres leur déces et s’y
épuise. Nous avons aussi remarqué, au cours de chaque entretien, la démarcation trés nette entre « L’adulte
handicapé » et « le reste des enfants ». L’adulte handicapé restait un élément particulier de la structure familiale, et
nous pourrions nous demander comment la fratrie vieillissante percoit I’avenir familial, et quelles sont les
préoccupations spécifiques des fréres et sceurs d’adultes porteurs de handicap vieillissants.

L’une des préoccupations spécifiques évoquée par la littérature n’a cependant pas été retrouvée dans nos
entretiens. Hare et al. (2004) repérent chez les méres d’adultes handicapés un ressenti commun face au vieillissement
: espoir que ’adulte en question meure avant ses parents. Dans cette étude, aucune des meres n’a soulevé ce sujet.

Cependant, un dixiéme entretien a été réalisé dans ce groupe, avec une participante dont les données d’enregistrement
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ont été perdues par la suite. Cette mere est la seule a avoir expliqué de maniére trés directe qu’elle souhaitait que son
enfant handicapé décede avant elle. Des dix meres interrogées, elle a donc été la seule a avoir souleve ce ressenti,
pourtant considéré comme fréquent (Hare et al., 2004). Cette mére avait des caractéristiques sociodémographiques
semblables aux autres, et un enfant porteur d’un handicap similaire au reste du groupe. L’entretien n’a pas pu étre
traité, mais interroge la raison de cette absence chez les autres meres. Pour expliquer cela, nous pouvons envisager un
biais de désirabilité sociale ou une configuration familiale permettant un soutien fort de la part de I’entourage et
venant limiter le sentiment de fardeau de 1’aidant (Jecker-Parvex et al., 2010) et le risque de dépression (Cuskelly,
2006). Pour Dalla Piazza (2005), I’angoisse de 1’avenir et I’espoir que 1’adulte décéde avant le parent sont amplifiés
par un manque de confiance envers les institutions d’accueil, provoquant une tendance a solliciter moins d’aides
extérieures mais aussi une majoration des risques de sentiment de fardeau, de dépression, et de passage a I’acte.

Pour prévenir ces risques, des interventions aupres des parents ont été envisagées. Elles visent a diminuer le
fardeau de I’aidant, renforcer le soutien social et offrir une aide psychologique, sur le modéle des plateformes de répit
proposés aux aidants de proches souffrant de maladies neurodégénératives (Pancrazi & Métais, 2006). Cependant,
Paignon et al. (2020) expliquent que les parents en difficulté font peu appel a ces dispositifs classiques. En effet, la
structure familiale de ces parents s’est construite autour du handicap : ce n’est donc plus la maladie et le besoin de
répit qui provoquent souffrance et épuisement, mais I’angoisse d’un « aprés maltraitant » menant a un
amoindrissement de la qualité de vie de I’adulte. La notion de perpetual parents (Jemmings, 1987) est intéressante
pour comprendre le positionnement différent de ces aidants, qui se voient d’abord comme péres et méres de la
personne aidée, responsables de sa qualité de vie et de son avenir. Paignon et al., proposent des recours a des
institutions fiables permettant d’abord de soulager le parent par le biais d’une délégation partielle de certaines taches ;
avant d’envisager un accueil adapté a ’adulte si besoin. Campéon et Le Bihan-Youinou (2016) encouragent la
création de programmes d’empowerment adaptés a ce type de parentalité, pour traiter en amont les risques
d’épuisement. Ces programmes existent aupres d’aidants de proches ayant une maladie neurodégénérative, et se
déclinent en trois objectifs (Le Bihan et al., 2014) : une meilleure compréhension des services et des institutions
proposant un relais dans ’accompagnement ; 1’acquisition d’outils permettant d’évaluer efficacement les situations
difficiles, I’appropriation de tactiques pour faire face aux dysfonctionnements engendrés par la maladie. Pour ce
dernier point, I’adaptation aux dysfonctionnements engendrés par le handicap ayant deja été réalisée, il pourrait étre
pertinent de sensibiliser a la question des mécanismes de défense, permettant de comprendre comment 1’adaptation a
été réalisée et d’agir sur I’épuisement provoqué. Les résultats de cette enquéte semblent induire qu’il serait important
d’inclure la fratrie dans ces programmes, afin de s’appuyer sur les forces déja présentes dans le systéme familial en

vue de son empowerment global en vue d’une éventuelle disparition des parents.

Ensuite avait été émise I’hypothese que les méres vieillissantes d’adultes sans handicap auraient recours a
des mécanismes de défense plus matures que les meres d’adultes handicapés. Cette hypothése a été validée par

I’analyse des mécanismes de défense. En effet, les meres d’adultes sans handicap ont utilisé plus de défenses matures
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que les meres d’adultes handicapés, tandis que ces dernicres ont eu davantage recours aux mécanismes d’isolation et
de refoulement.

A notre connaissance, aucune étude n’avait investigué la différence des mécanismes de défense utilisés entre
parents vieillissant d’adultes handicapés et parents vieillissants d’adultes sans handicap. Aussi, I’hypothése de cette
partie du mémoire avait été construite a partir d’articles laissant supposer 1’existence principale, chez ces parents
vieillissants, de mécanismes de défense immatures comme le déni du vieillissement, le passage a I’acte, compensés
parfois par des mécanismes d’altruisme ou d’anticipation. Nos données montrent un score plus élevé de défenses
névrotiques et de défenses obsessionnelles chez les méres d’adultes handicapés, notamment pour les mécanismes de
refoulement et d’isolation de I’affect. Si le refoulement est évoqué comme mécanisme de défense fréquent permettant
au parent d’oublier la période de 1’annonce du handicap (Salbreux, 2007 ; Vanden Driessch, 2006), rien ne semble
avoir été dit sur Iisolation de I’affect.

Pour comprendre ces données, les cotations des entretiens des meres du second groupe ont été reprises pour
examiner quand ces mécanismes de défenses avaient été repérés. Selon Perry (2004), le refoulement est une réponse
aux conflits émotionnels par le maintien hors de la conscience de souhaits, sentiments ou expériences désagréables. 11
se cote lors d’un lapsus ou d’une anxiété flottante ne pouvant pas étre verbalisée. La reprise des cotations a souligné
que le refoulement apparaissait lors de questions sur I’avenir et le vieillissement des enfants. Les méres concernées
oubliaient de quoi elles parlaient ou changeaient brusquement de discours. La revue de littérature et 1’emplacement
des mécanismes de défense permettent de soulever I’hypothese que la présence d’un affect désagréable, comme
’espoir que I’enfant mourra avant elles, aurait pu survenir durant ces questions et aurait ét¢ refoulé, empéchant les
meres d’exprimer cette pensée.

L’isolation de I’affect est une réponse aux facteurs de stress en séparant les idées des sentiments initialement
associés. Il se cote lors de descriptions d’éveénements traumatisants avec omission de la valence émotionnelle,
donnant I’'impression d’un détachement face au vécu (Perry, 2004). L’isolation peut étre utilisée devant le rappel d’un
traumatisme et persister plusieurs années aprés 1’évenement (Chabrol, 2005). Ici, la reprise des cotations a montré
que ce mécanisme était présent a 1’évocation de situations passées et difficiles en lien avec le handicap. Si notre
analyse de littérature ne mentionne pas I’isolation de I’affect, I’hypothése peut étre émise que chez ces meres, ce soit
ce mecanisme de défense qui vise a protéger le moi de la souffrance lors de 1’évocation de traumatismes passés,
comme I’annonce du handicap. Cependant, ces occurrences de mécanismes de défense non soutenues par la littérature
pourraient aussi étre des erreurs de cotation. Il serait intéressant de voir si une cotation interjuge confirmerait leur
présence. Perry (2004) explique qu’une meilleure connaissance de son fonctionnement psychique permet un recours a
des mécanismes de défense plus matures. Ces résultats viennent soutenir la pertinence, pour les méres d’adultes
handicapés, de comprendre leurs mécanismes de défense et de voir si ceux-ci leur permettent une bonne adaptation
aux facteurs de stress (Chabrol, 2005), ce qui peut étre amené par des programmes d’empowerment, COmMme propose
par Campéon & Le Bihan-Youinou (2016).
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En plus de I’¢tude des mécanismes de défense, il paraissait intéressant d’analyser de fagon concomitante la
valence émotionnelle des discours des méres. L’hypothése a ce sujet suggérait que la valence émotionnelle différerait
selon le type de parentalité, et que les méres d’adultes handicapés auraient des scores de valences émotionnelles
négatives plus élevés. Néanmoins, aucune différence significative de valence émotionnelle n’a été mise en évidence,
I’hypothése ne peut donc étre confirmée.

Malgré tout, certaines différences numériques sont intéressantes a souligner. Par rapport aux meéres d’adultes
sans handicap, celles d’adultes handicapés ont produit davantage de discours a contenu émotif négatif, elles
présentaient aussi plus de bienveillance. Une particularité est notamment la différence de score de « sang-froid ».
Pour Emotaix, la catégorie « sang-froid » est liée a deux registres émotionnels : le courage et le calme. Chez les meres
d’adultes handicapés, le score de calme (composé de trois émotions : la sérénité, la tranquillité et la détente) est le
plus bas de sa catégorie. Ce score, et celui un peu plus élevé d’anxiété, pourraient étre rapprochés des inquiétudes
spécifiques que peuvent rencontrer les parents d’adultes handicapés, comme 1’impression d’impuissance face aux
difficultés rencontrées par leur enfant (De Thibault & Prual, 2005 ; Floch Jacotte et al., 2003).

La raison pour laguelle les valences émotionnelles ne sont pas significativement différentes selon le type de
parentalité peut étre interrogée. Tout d’abord, I’hypothése a été réalisée en incluant les angoisses spécifiques relevées
par la littérature, liées a I’avenir (anxiété) et I'impression d’impuissance (mal étre). Cependant, étre parent aidant peut
aussi valoriser le sujet vieillissant (Azéma & Martinez, 2005) et I'intensité du sentiment de gratification lié a cette
place ne semble pas étre influencée par I’dge (Mc Dermott et al., 1997). Ce réle d’aidant valorisant peut étre
rapproché de la valence émotionnelle « bienveillance ». La littérature parle aussi d’effets positifs d’un climat familial
bienveillant, d’une bonne relation & I’adulte handicapé et d’une cohésion de la fratrie (Azéma & Martinez, 2005 ;
Seltzer et al., 1997) sur le bien-étre du parent aidant. La plupart des meres d’adultes handicapés ont pu évoquer ces
caractéristiques pour parler de leur famille. Aussi, les préoccupations liées au handicap étaient souvent compensées
dans les discours par un sentiment de vivacité conservée grace a cette place d’aidante (dans Emotaix, la vivacité est
liée au bien-étre). De plus, les relations avec les fratries sans handicap étaient souvent marquées par un sentiment de
sérénité quant a leur avenir (sang-froid), de joie devant leurs avancées dans la vie (bien étre) et d’admiration des
adultes qu’ils sont devenus (bienveillance). Par ailleurs, méme dans le cas ou le sujet du vieillissement rapporté a
I’adulte handicapé aurait pu provoquer une valence émotionnelle plus négative, cela aurait pu étre compensé en
¢voquant des sujets aux valences semblables pour les deux types de parentalité, comme la joie d’€tre grands parents.
Il pourrait étre intéressant de voir si une différence négative significative de valence émotionnelle chez les méres
d’adultes handicapés pourrait étre liée a des aspects du vieillissement rencontrés par certains parents, comme

I’isolement social ou une importante charge mentale (Azéma & Martinez, 2005).

Enfin, ce travail postulait que, selon le recours aux mécanismes de défense des méres lors des entretiens, leur

valence émotionnelle serait influencée de la méme maniére. L’hypothése n’a pas ét¢ validée par I’analyse
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corrélationnelle. Des corrélations entre mécanismes de défense et valence émotionnelle ont été observées dans les
deux groupes, sans avoir les mémes caracteristiques.

Par exemple, dans les corrélations repérées aupres des deux groupes avec le score de Perry, il a été observé
dans I’échantillon des méres sans adultes handicapés qu’un score élevé (donc, un profil défensif mature) est
hautement corrélé avec moins d’agressivité et plus de calme. Dans 1’échantillon des méres avec adultes handicapés
cependant, celles ayant un profil défensif mature emploient plus de termes liés au courage et au bonheur (et donc aux
catégories bien-étre et sang-froid). Nous pouvons donc émettre 1’hypothése d’un effet du type de parentalité sur les
deux groupes. La revue de littérature explique que les parents aidants disent développer des qualités grace a leurs
enfants handicapés, ainsi qu’une joie de les avoir a leurs cotés (Hare et al., 2004). I pourrait étre supposé qu’une
mére d’adulte handicapé ayant un profil défensif mature évoquerait une richesse de vie, un courage et une
gratification a prendre soin de I’adulte handicapé (Paignon et al., 2020), tandis qu’une mére sans adulte handicapé par
exemple, n’aurait pas a aborder ces themes.

Concernant spécifiquement les meres d’adultes porteurs de handicap, il faut souligner quelques résultats
cliniquement intéressants. Tout d’abord, deux mécanismes de défense obsessionnels - I’isolation et
Iintellectualisation — sont associés a une moindre expression des affects, positifs ou négatifs. Cela pourrait étre
envisagé comme un effet de ces mécanismes de défense, qui réfrénent les affects pour utiliser des généralisations ou
des termes neutres (Chabrol, 2005). De plus, il n’y avait pas de corrélation positive avec des affects négatifs. Donc,
rien n’indique ici une souffrance particuliere du c6té des méres d’adultes handicapés ayant un profil défensif
obsessionnel.

Par ailleurs, les meres d’adultes handicapés ayant un score élevé en défense par le désaveu ont peu évoqué
d’impression de bonheur, de satisfaction et de courage dans leurs entretiens, tandis qu’elles ont plus utilisé de termes
liés a la haine. La défense par le désaveu est un niveau regroupant trois mécanismes de défense : le déni, la projection
et la rationalisation. Ce sont des défenses qui empéchent la prise de conscience de facteurs de stress, d’impulsions,
d’idées et d’affects désagréables ou inacceptables (Chabrol, 2005). Ici, ¢’est principalement le déni, du vieillissement
propre mais aussi de celui de I’adulte handicapé, qui a été coté. Ce type de déni est retrouvé dans la littérature
(Chauvin & Mohaér, 2004 ; Gardou, 2015 ; Walker & Hutchinson, 2017) et souvent mis en relation avec 1’inquiétude
de I’avenir de I’adulte handicapé apres le déces des parents (Floch Jacotte et al., 2003).

Dans la littérature, il est repéré également que les stratégies de coping ont un impact sur le sentiment de
stress des meres, sur leur charge psychique (McDermott et al., 1997) et sur leur vulnérabilité a la dépression
(Cuskelly, 2006). Il pourrait étre intéressant de repérer les stratégies de coping de ces méres ayant un profil défensif
en désaveu, pour comprendre comment elles s’organisent au quotidien et s’il pourrait y avoir un lien avec le peu de
bonheur, de satisfaction, de courage et le plus grand recours aux termes liés a la haine.

Enfin, une corrélation positive hautement significative a été découverte entre la défense par I’agir et la
valence émotionnelle de haine. Une seule meére du second groupe a été cotée dans cette catégorie, car il a été repéré

qu’elle utilisait durant I’entretien le mécanisme de I’agression passive. Cette défense est une réaction aux conflits
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emotionnels en exprimant, sans conviction, une agressivité envers les autres (Perry, 2004). A plusieurs reprises, la
participante a expliqué refuser les aides a sa disposition a propos de situations difficiles impliquant I’adulte handicapé
tout en accusant les institutions d’étre défaillantes. Cela peut expliquer pourquoi, dans son entretien, les termes li¢s a
la haine étaient plus élevés. Cette corrélation s’étant réalisée sur un sujet, il serait intéressant de savoir si, avec plus de
participants, un score ¢levé en haine resterait corrélé a des défenses basées sur I’agir.

Aimé (2008) souligne I'importance pour le praticien de comprendre les mécanismes de défense des jeunes
parents d’enfants handicapés, pour mieux les accompagner dans cette parentalité. L’objectif de cette étude était de
mieux comprendre les mécanismes des parents d’adultes handicapés, afin de mieux les accompagner dans le
vieillissement et les angoisses provoquées par celui-ci.

Perry (2004) soutient que prendre conscience de ses mécanismes de défenses et de leur degré d’adaptation
aide le sujet a recourir a des mécanismes plus matures. En ce sens, cette recherche peut aussi sensibiliser les méres
aux adaptations psychiques et a leur influence sur leur quotidien. Ihilevich et Gleser (1991) proposent un modele de
suivi thérapeutique intégratif, basé sur ’identification des stratégies de coping et de défense. Le but est de permettre
au sujet de prendre conscience de ses modeles de réaction au stress, pour ensuite agir dessus. Dans le cadre du
vieillissement de cette parentalité, il pourrait étre intéressant d’appliquer ce modéle de suivi a un programme de
prévention de 1’épuisement de I’aidant et d’empowerment (Campéon & Le Bihan-Youinou, 2016). Cela permettrait a
la fois de respecter la structure familiale tout en visant a prévenir un possible épuisement du parent, en limitant
I’angoisse de 1’avenir et en aidant le parent a se projeter dans un « aprés» moins menagant. D’un point de vue
clinique sur ’accompagnement, il nous semble également que des groupes de paroles organisés aupres de parents
d’adultes porteurs de handicap, permettant de pouvoir se retrouver et mettre des mots sur les vécus, pourrait permettre
de rompre I’isolement et le manque de solutions de certains parents. Echanger avec d’autres parents pourrait favoriser
des mécanismes de défense matures comme I’affiliation et I’altruisme, mais aussi permettre une comparaison des
vécus et des adaptations (conscientes et inconscientes) de chacun devant le vieillissement et les problématiques

rencontrées.

Limites de I'étude et perspectives

Certaines limites concernant la méthodologie de cette étude doivent étre soulignées. Tout d’abord, 1’axe
clinique abordé dans cette recherche présente des biais, notamment de subjectivité. Dans le but de les limiter, des
outils standardisés comme le DMRS (Perry, 2004) et I’extension EMOTAIX (Piolat & Bannour, 2009) du logiciel
Tropes (VF8.4 ; Ghiglione, Landré et Molette, 2014) ont été utilisés dans le traitement des données. Egalement, des
analyses statistiques ont été réalisées, permettant une approche quantitative des entretiens. Cependant, les outils
utilisés présentent aussi des limites.

Par exemple, bien que ’échelle DMRS (Perry, 2004) ait été prouvée comme fiable et valide (Soultanian et
al., 2005), elle reste complexe a utiliser et ne permet de coter que les mécanismes de défense conscients et presents

lors de I’entretien. Une double cotation, réalisée par deux expérimentateurs, aurait permis de limiter le risque que des
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biais non dépendants de I’outil ne s’instillent dans les résultats. De plus, a cause de la situation sanitaire actuelle, les
entretiens ont été reéalisés par téléphone et non en présentiel, comme recommandé par Perry. Des mécanismes
présents lors de I'entretien ont donc pu ne pas étre cotés, ou mal I’étre, a cause de cette particularité de la passation.

L’utilisation d’EMOTAIX (Piolat & Bannour, 2009), bien qu’intéressante dans sa catégorisation du lexique
émotionnel, a aussi des limites. Par exemple, ¢’est un outil qui demande & 1’expérimentateur d’intervenir sur les
données obtenues (recadrage, refus de certains termes, recomptage...). Donc, comme pour le DMRS, certains
résultats auraient pu étre biaisés par des décisions de I’expérimentateur, et une double cotation des grilles de valence
émotionnelle aurait pu réduire ce risque. Finalement, nous pouvons remarquer que dans cette recherche, les résultats
de valence émotionnelle sont comparés entre deux groupes de neuf entretiens. Or, certaines différences de scores
risquent de résulter non pas du type de parentalité mais du débit verbal de certaines meres, influencant les scores de
valence émotionnelle dans un groupe. Ici, I’homogénéité des temps de parole a été assurée, mais cette particularité
reste une limite de I’outil pour ce type de comparaison entre groupes.

La grille d’entretien a été congue pour cette recherche. Cependant, ni sa fiabilité ni sa pertinence
d’association avec les outils quantitatifs n’ont été démontrées. Par exemple, concernant son association avec Emotaix,
nous pouvons dire que, les entretiens étant semi directifs, la formulation d’une question encourageait parfois des
réponses aux valences émotionnelles biaisées positivement ou négativement. Il est donc possible que cela ait
homogénéisé les émotions relevées dans certaines réponses et empéché la mise en évidence de différences entre
groupes. Avec des entretiens non directifs sur le sujet du vieillissement, par exemple, ces valences auraient pu étre
observées de maniére moins contrdlée.

Ausst, réaliser plus d’entretiens dans chaque groupe, et compléter celui des meres d’adultes porteurs d’un
handicap psychique, aurait permis de réaliser une étude plus poussée et ainsi de rendre nos échantillons plus
représentatifs de la population. De plus, les corrélations significatives que nous avons analysées ne permettent pas
d’établir un lien de cause a effet entre les différentes variables controlées. Certaines limites sont également dues au
biais de désirabilité sociale, provoquant une volonté de la part des meres interrogées de se montrer sous un jour
favorable et minimisant peut-étre I’impact du handicap dans leur vie, ou évitant d’aborder certaines angoisses. AUSS,
les méres ayant accepté de participer aux entretiens se disaient pour la plupart a I’aise avec le théme de la recherche.
Des meres moins a 1’aise avec le sujet ont pu annuler leur participation. Cela implique donc que les données
présentées ici sont celles de meres ayant une volonté de parler de leur vécu, et qui sont peut-étre moins en souffrance
que d’autres qui, elles, préféraient ne pas évoquer leur vécu du vieillissement.

Comme expliqué précédemment 1’ébauche d’un troisiéme groupe (de meres d’adultes porteurs d’un handicap
psychique), avait été envisageé au début de la recherche afin de comparer les trois groupes entre eux, et notamment les
différences entre les deux groupes de méres d’adultes porteurs d’un handicap. Cependant, des difficultés de
recrutement pour ce troisieme groupe ont été rencontrées et seuls quatre entretiens ont pu étre réalisés. 1l pourrait étre
intéressant, dans des recherches futures, de comparer le vécu du vieillissement de parents par type de handicap, peut-

étre pour les méres d’adultes porteurs d’un handicap psychique (schizophrénie, troubles graves de la personnalité...)
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comme envisagé ici, mais également pour les méres d’adultes ayant un handicap sensoriel (cécité, surdité...) ou un
polyhandicap.

Par ailleurs, nous pouvons dire que notre étude n’a pas inclus de péres, a la fois car la littérature mentionnait
beaucoup I’importance des meres, et par souci d’homogénéité des groupes. Dans mes démarches aupres
d’associations, ce choix a été questionné et plusieurs péres ont pu se porter volontaires. Dans de futures recherches, il
pourrait donc étre intéressant d’inclure des péres, pour comparer selon le genre des participants, ou par exemple, entre
conjoints. Egalement, le lien entre fratrie et adulte porteur de handicap étant un sujet de préoccupation pour leurs
meres, il pourrait étre intéressant d’interroger le vécu du vieillissement des fiéres et sceurs d’adultes porteurs de
handicap, afin de voir si le fait d’étre frére ou sceur vieillissant d’adulte handicapé génére des angoisses spécifiques.

Enfin, cette étude semble montrer que les mécanismes de défense des méres d’adultes handicapés interrogées
ne peuvent pas étre globalement qualifiés d’immatures. Il est possible que cette relative maturité soit justement due a
I’insertion de presque toutes les méres interrogées dans des associations qui permettent le dialogue et la rupture de

I’isolement. Cette hypothése serait & confirmer par d’autres études.

Conclusion

Ce travail de recherche s’est intéressé a I’effet du type de parentalité sur le vécu du vieillissement et sur le
vécu familial des meres d’adultes porteurs de handicap. L’objectif était de repérer si, selon la présence ou non d’un
adulte en situation de handicap dans la famille, des angoisses spécifiques liées au vieillissement pouvaient étre
remarquées, si des différences dans I'utilisation des mécanismes de défense pouvaient étre soulignées, et si la valence
émotionnelle des discours différerait. Dans le but de répondre & notre problématique, nous avons interrogé deux
groupes composés de neuf meres chacun, agées de 70 a 80 ans, sur la méme grille d’entretien semi-directive. Un
groupe était composé de meres sans enfants adultes en situation de handicap, et un groupe de méres ayant au moins

un adulte porteur d’un handicap génétique.

Pour analyser les entretiens, une analyse thématique du discours a été réalisée. Celle-ci a notamment
souligné I’existence d’angoisses spécifiques pour les meres d’adultes handicapés, surtout celle de 1’angoisse de
I’avenir de ’adulte handicapé et de sa place dans la fratrie apres le décés des parents. Ensuite, grace a la grille
d’analyse des mécanismes de défense de Perry (2004), nous avons remarqué que les meres d’adultes porteurs de
handicap utilisaient des mecanismes de défense moins matures que les meres sans adultes porteurs de handicap,
privilégiant plutot des mécanismes de défense liés au niveau d’inhibition mentale ou de formation de compromis

(Chabrol, 2005) comme, spécifiquement, les mécanismes d’isolation de I’affect et de refoulement.

Comprendre les mécanismes de défense et leur influence sur le vécu du vieillissement des méres d’adultes

handicapés peut permettre de mieux adapter le suivi de ces parents (Aimé, 2008). Cependant, comme il a été
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remarqué, les angoisses spécifiques sont principalement dues a la peur de I’avenir pour I’adulte handicapé, et
I'inquiétude que la vie apres le déces des parents soit difficile a gérer, pour la fratrie comme pour les institutions.
Pour des recherches futures, il pourrait étre intéressant de compléter ce sujet par des aspects de prévention. Par
exemple, comprendre comment les stratégies de coping utilisées au quotidien par ces meres d’adultes handicapés vont
influencer les mécanismes de défense sollicités ainsi que leur vision de I’avenir, et si ces aspects du vécu du
vieillissement peuvent dire quelque chose des facteurs de risque d’épuisement, voire de passage a 1’acte, de ces
meres.

Des programmes d’empowerment et de soutien aux aidants adaptés au vieillissement de cette parentalité
spécifique pourraient permettre a la fois une prévention des facteurs de risque, un accompagnement dans le réle de
parent aidant ainsi que I’organisation d’un passage de relais au rythme de la famille, incluant la fratrie, adapté a

I’adulte handicapé et rassurant pour le parent.
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Annexes

Annexe 1. Grille d’entretien

1- Quel &ge avez-vous ?

2- Avez-vous exercé une profession ?

3- Etes-vous mariée ? Vivez-vous seule
actuellement ?

4- Combien d’enfants avez-vous ? Quel

age ont-ils ?

5- L’un de vos enfants est-il porteur de

handicap ? Quel type de handicap ?

16

Si oui, laguelle ? Combien de temps ?

Si non, avez-vous fait des études ?

Y a-t-il une reconnaissance de handicap
? A quel taux son incapacité est-elle

évaluée ?

Vécu familial :

6- Comment décririez-vous votre

relation avec vos enfants aujourd’hui ?

7- Si vous avez plusieurs enfants,
comment évaluez-vous actuellement la

qualité de la relation dans la fratrie ?

8- Y a-t-il des moments, dans votre
quotidien aujourd’hui, ot vous vous

sentez aidante de vos enfants ?

A quelle fréquence les voyez-vous ?
Quelle est I'influence de ce rythme sur

votre relation avec eux ?

Si oui, dans quelles situations ? Est-ce
que cela arrive souvent ? Que ressentez-
vous dans ces moments-1a ?

Avenir familial :

9- Comment envisagez-vous 1’avenir

pour vos enfants ?

10- Comment envisagez-vous 1’avenir

des relations dans la fratrie ?
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Vécu actuel (PA

11- Pour vous, ¢’est quoi vieillir ?

12- Comment décririez-vous votre vécu

du vieillissement ?

13- Quelles difficultés rencontrez-vous

au quotidien ?

14-Y a-t-il des choses que vous
aimeriez réaliser et que vous ne pouvez

pas faire, pourquoi ?

15- Dans les moments les plus difficiles,

qu’est-ce qui vous aide ?

Qu’est-ce que cela vous fait ressentir ?

Comment vous y adaptez-vous ?

Comment le vivez-vous ?

Perspectives avenir (PA) :

16- Quelles sont les situations, projets,
qui vous réjouissent, concernant votre

avenir ?

17- Quelles sont les situations que vous

redoutez, concernant votre avenir ?

18- Face a ces difficultés, qu’est-ce que
Vous ressentez et comment y faites-vous
face ?

19- Avez-vous commencé des
démarches particuliéres en prévision de

ces prochaines années ?

Qu’est-ce qui vous réjouit en

particulier ?

Qu’est-ce qui vous inquiéte en
particulier ? (L avenir de vos enfants ? la

santé ? Financiérement ?)

Quelles démarches et auprés de qui ?

pour qui ?

20- Avez-vous I’impression que vos

enfants vieillissent aussi ?

21- Est-ce que la mort est un sujet qui
vous inquiéte, qui renvoie a des choses

vous faisant peur ?

Qu’est-ce que cela vous fait ressentir ?

Si oui, lesquelles ? Sinon, qu’est-ce que

vous ressentez a ce sujet ?
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22- Quelles sont les choses que vous
avez le sentiment d’avoir transmis & vos

enfants et qui vous rendent heureuse ?

23- Dans cette transmission, quelles sont
les choses qui vous préoccupent ? Qui

vous chagrinent ?

Des biens, des valeurs, des attitudes. ..
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Annexe 2. Fiche d'évaluation des mécanismes de défense (DMRS)
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Annexe 4. Formulaire de consentement

universite

angers

Formulaire de consentement libre et éclairé :

1€, SOUSSIGNE(E)...ueverierietieete e et ettt e s e et s e e benans accepte librement de participer a ce travail
de recherche en psychologie, portant sur le vécu du vieillissement de parents d’adultes porteurs de
handicap et de parents d’adultes non porteurs de handicap.

Jaccepte d’étre enregistré(e) durant I'entretien et je suis conscient(e) de ma possibilité de me retirer
de I'entretien a tout moment ou de refuser de répondre a certaines questions, sans avoir a me justifier.

Cette recherche est sous la direction de Mme Catherine Potard et réalisée par Esther Liautaud,
étudiante en Master 2 Psychologie du vieillissement normal et pathologique a I’'Université d’Angers.

Signature du participant : Signature de I'expérimentateur :

(Précédée de la mention « lu et approuvé »)
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Annexe 5. Formulaire d’information

Formulaire d’information : ) i
universite

angers

Sujet du projet de recherche :

Le vécu du vieillissement de parents d’adultes porteurs de handicap et de parents d’adultes non
porteurs de handicap.

Personnes responsables du projet :

Ce travail de recherche est mené par Esther Liautaud, étudiante en Master de Psychologie du
vieillissement normal et pathologique a I’'Université d’Angers. |l est réalisé sous la direction de Mme
Catherine Potard.

Nature de la participation :

Cet entretien aura une durée d’environ 45 minutes et se réalisera selon vos disponibilités et le lieu qui
vous convient. Vous serez invité.e a évoquer votre vécu du vieillissement ainsi que votre relation a
votre famille. L'entretien sera enregistré sur bande audio. Votre participation étant volontaire et
confidentielle, vous pourrez a tout moment arréter I'entretien si vous en éprouvez le besoin. La bande
audio sera détruite dés retranscription anonymisée de I’entretien.

Confidentialité :

Les renseignements collectés durant cet entretien seront traités par I’étudiante réalisant le travail de
recherche. Seuls les renseignements nécessaires a la bonne conduite du projet de recherche seront
recueillis et demeureront strictement confidentiels dans les limites prévues par la loi. Afin de préserver
votre identité et la confidentialité de ces renseignements, vous ne serez pas identifié(e) par votre nom
et prénom et aucun signe distinctif ne sera divulgué.

Faitle e, Ao

Signature du participant : Signature du responsable de I'étude :
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Annexe 6. Dépouillement thématique des entretiens

Thématique

Groupe

Thémes repérés

Citation

Vécu familial
actuel (i)

Avec adulte(s)
handicapé(s)

Différence de
relation entre
parent et adulte
handicapé

2.5 « ce que j’ai vécu tout un temps de ma vie avec le handicap [...],
¢a a été heu... Lourd. Ca m’a... Certainement, tout un temps coupé les
ailes. Et en méme temps, ¢a m’a travaillé en profondeur ». 2.6.
« Mais... les enfants... Enfin les enfants de [’extérieur se rendent pas
toujours compte des soucis que... [de ce qui se passe avec les enfants
handicapés] ». 2.7. « Bon hum bien sir, celui qui a un handicap, c’est
assez particulier, enfin particulier ! ».

Différence de
relation d’aide
entre I’adulte
handicapé et la
fratrie sans
handicap

2.6. « Pour notre fils handicapé, quand il est 1a, on est vraiment les
aidants hein, de A a Z. Pour notre fille, bon ben c’est tout a fait
différent. [...] Elle a besoin de nous quelques fois pour garder ses
enfants, pour plusieurs choses mais ¢a se compare pas ». 2.8. « Ben
["autre aussi bon j’suis aidante mais la on est que sur, le... le... que
sur la personne avec handicap ou pas ? [...J] Voila pis quant au grand,
bah, euh... on est aidants, non, on est pas aidants ». 2.9. « Ah ben oui
parce que, parce que mon enfant handicapé a besoin d’une aide, heu...
Morale et enfin, une présence, quoi, si vous voulez, beaucoup plus... il
n’est pas, il n’est pas aussi indépendant que les, que les autres. [...]
Mais c’est normal puisque les autres n’ont pas besoin de ce que je
donne a mon autre fils. »

Cohésion de la
fratrie construite
autour de
I’adulte
handicapé

2.3. « C’est siir que l'arrivée de notre fille handicapée, quand ils
étaient tous déja assez grands, ils étaient tous entre 10 et 18 ans, a
énormément contribué a la... Comment dirais-je & la cohésion entre la
fratrie d’abord. » 2.4. « Et, je peux ajouter & ¢a que certainement cette
cohérence, cette cohésion entre eux, méme quand il y a plus ou moins
d’affinité entre tel et tel elle est en partie due a la maniére, heu... au
lien de chacun et au lien qu’ils ont tous ensemble avec leur frere le
plus jeune. Ah, ¢a c’est extrémement fort. »

Sans adulte(s)
handicapé(s)

La relation entre

parent et enfants

a évolué avec le
temps

1.2. « Ma relation avec mes enfants aujourd’hui, elle est... elle est trés
bonne et peut étre pour certains d’entre eux meilleure que ce qu’elle a
pu étre a certains moments. Disons que ¢a a évolué dans le sens qu’ils
sont devenus adultes, que moi j ai vieillit ».

1.4. « Tout d’abord la relation a évolué dans le temps, et méme depuis
la naissance de leurs enfants [...] Aujourd’hui, depuis... Depuis peut
étre deux trois ans, ¢a va beaucoup mieux».

1.7. « Avec mon fils il y a une rupture totale de relation [...] Et depuis
Je l'ai jamais vu ».

Relation d’aide
aupres des
enfants et petits
enfants

1.1. « Alors je pense que je... comment dire... je pense que je suis plus
aidante pour mes petits enfants que je n’ai pu I’étre pour mes enfants
». 1.4. « Donc aujourd’hui, non je ne suis pas aidante dans ce sens-la,
déficience ou difficulté de vie. Voila. Donc non, je ne me sens pas
aidante vis-a-vis d’elles. » 1.9. « Sinon ce sont des aides, bah euh...
D’écoute, je dirais... D’ écoute, bon par téléphone... »

Cohésion de la
fratrie

1.1. « Ils s’entendent bien, ils se recoivent, ils se voient, ils sont
parrain marraine et cetera. » 1.5. « Excellente ! lls sont trés
complices, ils échangent beaucoup entre eux, ils s’aident quand il y en
a un qui a des difficultés » 1.9. « Je dirais qu’il y a des périodes ou
j'entends des réflexions pas trés agréables des uns sur des autres
parce que « ils répondent pas », parce que je sais pas quoi... Mais
dans [’ensemble il y a pas de gros clash. 1l y a quelques fois des
incompréhensions mais pas de grosses disputes. »
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Avenir
familial (ii)

Avec adulte(s)
handicapé(s)

Confiance en
I’avenir pour la
fratrie sans
handicap

2.2. « Voila et bon... non j’ai pas trop de soucis pour eux. Leur avenir
ne m’inquiéte pas pour ['instant. » 2.4. « Il reste une dissymétrie. Les
autres, je me dis, bon pour étre trés crue, je me dis « si je meurs
demain ¢a va pas leur changer la vie quotidienne ». 2.5. « Pour
[prénom enfant handicapé] ? Oui parce que mes enfants, bah mes
enfants ils se débrouillent [rire]. » 2.8. « Le grand, heu... celui qui est
déja sur la voie heu... normale entre guillemets, heu bah écoutez on se
fait pas trop de souci heu... pour lui heu, j vous dis il a un bon boulot,
heu il a une gentille femme, il vient d’avoir un bébé, heu. » 2.9. « Mes
enfants adultes, enfin adultes non... mes enfants non handicapés,
heu... parents, heu... ben doivent... je, je n’envisage rien pour eux si
vous voulez. lls ont, ils ont organisé leur vie heu avec leurs femmes et
leurs enfants et ils vont continuer heu comme ¢a. »

Préoccupation
pour I’avenir de
I’adulte porteur

de handicap

2.2. « Alors pour elle c’est un peu plus compliqué un petit peu parce
gue bon dans la mesure ou elle a trouvé un travail auprés de chez
nous, elle se tient a la maison donc c’est vrai que ¢a fait déja depuis
toujours qu’on dit « faudra qu’elle »... ». 2.4. « Mais oui « [’avenir »
entre guillemets entre lui et nous c’est vraiment le plus gros point
d’interrogation et parce que, pour moi, depuis qu’il est né, c’est ¢a
mon souci au sens propre dans la mesure ou bon il est né dans une
famille ou il y avait une fratrie nombreuse, je me suis dit... bon. [...]
lui, je dois me préoccuper de sa vie d’apres quoi. Et ¢a, c’est
complétement particulier a un enfant handicapé...» 2.8. «Parce que
ben on est pas éternels, c’est toujours le, le méme probleme des
parents d’enfants handicapés, hein... » 2.9. « Et... et mon troisieme
fils, mon fils handicapé, heu... ben ¢a me... ¢a me soucie. Ca me
soucie parce que... heu... je me pose des, des tas de questions, quoi.
En me disant « comment est-ce qu il fera quand je serai plus la ? » »

Place de I’adulte
handicapé au
sein de la fratrie
apreés le déces
des parents

2.2. « Et c’est, c’est toujours un peu l’interrogation de beaucoup de
parents handicapés, d’enfants handicapés. Parce que bon tant qu’on
est 1a, bon. On sait que. Mais bon apres le jour qu on est plus la, bon
les fratries, bon... Je [soupire] bon ¢a ne tombera pas complétement a
[’eau je ne pense pas mais bon c’est beaucoup plus difficile hein. Et ¢a
c’est un petit peu pour moi, un petit peu une angoisse, j’'espere que le
jour ou on sera plus la ils la laisseront pas tomber. /.../» 2.5. « Heu...
Comme il y a une certaine bonne entente, heu... si on disparaissait, il y
a une euh... Chacun... Il y aurait une prise en charge. » 2.6. « Ben je
voudrais pas que son frére soit a sa charge si on n’est plus la. C’est
trop lourd. C’est beaucoup trop lourd. » 2.7. « Ah oui bah euh... Je
leur dit des fois, je leur dit : « quand vos fréres ils seront rentrés en
foyer et tout ¢a, il faudra pas les abandonner ». »

Sans adulte(s)
handicapé(s)

Détachement

1.1. « parce qu’ils ont tellement [’habitude de se débrouiller avec peu
de choses que je ne suis pas inquiete du tout. » 1.5. « J avoue que... Je
pense que ce sont eux maintenant qui tracent leur sillon. Je trouve
qu’ils sont tous les quatre bien armés, bien solides, comme je dis ils
ont une colonne vertébrale. » 1.8. « Euh bah j’ai pas a [’envisager,
c’est a eux d’envisager le leur » 1.9. « Moi j envisage pas c’est eux qui
vont envisager leur avenir [...] Bon, non je n’envisage pas, j envisage
rien pour eux, j 'accueille ce qu’ils vivent, du mieux possible. »

Continuité des
relations dans la
fratrie

1.1. « Je les envisage aussi bonnes que elles ont été jusque la. » 1.5. «
Et je suis slre que si il y a un pépin, si l'un a des difficultés de
n’importe quel ordre, financiere ou autre, je suis stire que les autres
répondront présents quoi. C’est, oui, il y a vraiment une entraide
importante dans la famille, vraiment les fréres et sceurs sont proches,
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oui, oui oui. » 1.8. « Je pense que les relations entre le frére et la sceur
seront, seront plus faciles parce qu’ils auront plus de temps, qu’ils
seront moins pris par la gestion des enfants au jour le jour. »

Vécu du
vieillissement

(i)

Avec adulte(s)
handicapé(s)

Préoccupation(s)
autour de la
santé

2.2. « Vieillir, faut espérer vieillir le plus longtemps possible mais
surtout en bonne santé physique et mental » 25. « Bah y a
physiquement de toute facon heu... Heu... Bah... Y a .... C’est une...
Jai encore une bonne santé... Heu... Mais euh... les choses sont bah...
C’est plus, c’est plus difficile c’est pas dréle de vieillir. » 2.7. « Je vais
dire ce qui me tracasserait beaucoup plus, ce serait de perdre la
santé. »

Renoncer

2.1. « Je me sens appelée tous les jours a lacher prise sur plein de
choses qui ont aucune espece d’importance aujourd’hui. » 2.7. « J'ai
fait tellement plein de choses avant le, avant le covid que je me dis
finalement je faisais trop d’activités, il faut que je m’arréte [rire].
Donc la je suis dans la période ou je suis en train de réfléchir a ce
qu’il faut que j’arréte apres le confinement [rire] ». 2.9. « parce que
J’aime beaucoup ¢a, heu... faire du ski de fond ou faire autre chose,
mais voila. Je, je, je ne veux pas abandonner tout ¢a. »

Paralléle
vieillissement
des enfants

2.1. « Ah et puis 74 ans 75 ans bientot, j’ai jamais pensé que j aurais
cet age-la un jour alors euh... Alors c’est normal aussi que eux ils
vieillissent, finalement. Mais ¢a, ¢a oui ¢ca me touche de les voir
vieillir. » 2.2. « Eh bah on a quand méme ['impression que nos enfants
vieillissent, la preuve c’est que quand on sait que [’ainé va avoir 50
ans, je me dis « dans 12, 13 ans il sera lui aussi a la retraite déja » »
2.3. « Ah mais oui ¢a alors la quand notre fils ainé a eu 50 ans j’ai dit
« Sacrebleu, alors 1a si lui il a 50 ans alors la donc moi je suis tres
vieille » » 2.7. « Bah... Comment dire... on est passés par la nous
aussi, des fois je me compare, je me dis « bon 50 ans, quand j avais 50
ans », je me compare a comment j'étais quand j’avais 50 ans. Et j’ai
['impression que je courais plus qu’eux. »

Ne pas se sentir
vieillir

2.2. « je pense qu’on se voit pas vieillir d’abord. [... ] Non, on se sent
pas vieillir hein, on a 'impression de...» 2.3. « Bah on s’en rend pas
trop compte hein. [rire] On s’en rend pas trop compte, jusqu’au jour
ou... » 2.9. « je n’ai pas [l'impression de vieillir. J'ai toujours
Uimpression d’avoir, pff... trente-cing ans. [...] Mais le fait d’avoir un
enfant voila, bon, comme le mien, en tout cas, heu... je suis persuadée
que ¢a vous... maintient... jeune ! »

Inquiétude de
I’avenir, maladie
menant au
handicap

2.1. « Oui, heu... La maladie hein. Heu la maladie, dans le sens plus
d’ailleurs la maladie mentale que physique. [...] Mais on. On mourra
peut-étre avant d’étre fous hein ! [rire].» 2.2. « Vieillir bah c’est le
jour ou on sera plus capable, ['un comme [’autre, de subvenir a nos
besoins. Pour moi vieillir ¢’est quand on est plus autonome, surtout. »
2.6. « Ah ! [grande inspiration] Ben cette... bon... ben comme pour
[enfant handicapé] c’est... d’étre un peu moins autonome. [silence] »
2.8. « Voila. La maladie, le handicap nous concernant nous, heu, les
parents. C’est surtout ¢a hein ? La dépendance. »

Sans adulte(s)
handicapé(s)

Préoccupation(s)
autour de la
santé

1.4. « ... Je prenais le temps d’aller chez le médecin, et je trouvais que
J'y étais tout le temps, c’était affreux. [...] Voila donc vieillir c’est
quand méme voir apparaitre des douleurs qu’on avait pas avant. [...]
Donc euh, déja j’ai une crainte c’est de vieillir aussi vieille qu’elle
parce que j’ai des genes sans doute [rire] de bonne santé » 1.6. « Ah
cest fréequenter beaucoup de médecins, surtout dans mon cas. »

Renoncer

1.3. « Eh bah c’est faire le deuil de différentes capacités ». 1.4. «
C’est, c’est quand méme je m’en rends compte maintenant ¢ ’est perdre
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le contact. ». 1.5. « Vieillir c’est quand méme entrer dans une
démarche de... bon d’une part d’abandon et deuxiemement... de...
D’abandon j’ai dit, et de renoncement ». 1.9. « Vieillir c’est apprendre
a s’abandonner et a abandonner. »

Parallele
vieillissement
des enfants

1.3. « Je trouve ¢a trés impressionnant que mes enfants ils sont peut-
étre pas aussi vieux que moi, évidemment, que nous, mais... Ils
atteignent un certain dge ! Et, et ¢a me géne un peu d’avoir des enfants
qui sont vieux... [rire] Parce que ah bah... Vous savez... Qui c’est pas
rigolo de vieillir hein...» 1.7. « Mais j'ai commencé a, j’ai envie de
dire j’ai pris la claque de « tu deviens vieille » le jour ou j’ai travaillé
avec un collégue qui avait I’dge de ma fille » 1.9. « J’ai 'impression
que du coup que [’écart, c’est idiot on a toujours le méme écart d’dge
évidemment mais j 'ai 'impression que [’écart se rétrécie.»

Inquiétudes :
avenir, mort,
santé

1.1 «la mort de mes proches ». 1.3. « On prend conscience que la
santé, oui, c’est rudement important ». 1.4, « moi j’ai toujours eu la
hantise de la mort ».1.6. « Moi j’aimerais pas souffrir sur un lit
d’hopital ou perdre mon mari, oui, hein, ¢a oui. »

Transmission
aux enfants

(iv)

Avec adulte(s)
handicapé(s)

Valeurs :
ouverture a
I’autre,
honnéteté,
altruisme

2.4. « Alors la premiére chose qui me rend heureuse en terme de
transmission parce que j’en ai eu encore en exemple récemment, c’est
que mes enfants sont droits dans leur vie c’est-a-dire que ils sont
honnétes, ». 2.6. « Pour notre fille, je pense gu’on [’a bien élevée, avec
la politesse et ... le savoir-vivre et I’honnéteté. ». 2.8. « Ben c’est
surtout au niveau, oui, des, des valeurs de, de tolérance, de... comment
dirai-je ? De, de non-racisme. ‘Fin c’est... trés important. ». 2.9. «
Heu... Ce qui est important, c’est de transmettre des valeurs. Des
valeurs humaines. Et des valeurs chrétiennes en ce qui me concerne. »

Différence avec
I’adulte
handicapé

2.6. « QOui. Mais (inspiration) moi je peux pas parler pour les deux
enfants pareil. Pour notre fille, je pense qu’on [’a bien élevée, avec la
politesse et ... le savoir-vivre et [’honnéteté. [...] A notre fils ? Ben je
pense que la plus grande chose qu’on lui a donnée c’est, c’est de la
tendresse..., de [’amour [...] Mais j 'pense que ¢a, y doit bien ressentir
qu’on ['aime, quoi. » 2.7. « Ben au niveau des, des valeurs, heu, je
pense que j’ai bien fait mon boulot au niveau du grand. Bon le petit
c’est plus compliqué hein ? Suite a un handicap, transmettre des
Valeurs [soupir]. A part les valeurs de... de correction et de
politesse... »

Sans adulte(s)
handicapé(s)

Valeurs :
ouverture a
I’autre,
honnéteté,
altruisme

1.1. « lls sont pas repliés sur eux-mémes, ils sont ouverts, donc ¢a c’est
une valeur pour moi... importante. » 1.3. « du cOté des valeurs comme
Jje vous dit j’espére beaucoup c’est la notion de l'autre. » 1.4. « Je
crois que j’ai pas envie de vous dire des valeurs comme [’honnéteté.
D’abord il y a... Enfin c’est sur [’honnéteté c’est une valeur, la
simplicité... »




Tableaux

Tableaux liés aux caractéristiques
sociodémographiques :

27

Tableau 1 - Caractéristiques sociodémographiques qualitatives des deux échantillons.

] o _ Groupe 1 Groupe 2
Variables sociodémographiques ' p

n n

o . Mariee 8 8
Situation maritale 0 1.0

Veuve 1 1

_ o Oui 8 8
Vit avec un conjoint 0 1.0

Non 1 1

Vit avec au moins un Oui 0 4

5.14 0.076
enfant adulte Non 9 5

Tableau 2 - Caractéristiques sociodémographiques quantitatives des deux échantillons.

) ) . Groupe 1 Groupe 2
Variables sociodémographiques U p
M ET M ET
Années de travail 30.3 | 13.74 | 25.44 | 13.03 51.5 343
Nombre d’enfants 3 132 | 378 | 1.39 27 232




Tableaux liés aux mécanismes de défense :

Tableau 3 - Tableau de comparaison de I'utilisation des mécanismes de défense entre

groupes.
Meres adultes sans | Meres adultes avec
handicap handicap U p
Mécanismes de défense | Moyenne ET Moyenne ET
Affiliation 1.67 0.7 1.3 0.5 51 315
Altruisme 1.3 1 0.67 0.5 57 126
Anticipation 1.89 0.93 1.78 1.48 435 | 816
Humour 1.3 1.58 0.67 0.87 505 | .372
Affirmation de soi 1.2 0.83 0.78 0.83 52 292
Introspection 3.67 2 24 1.88 535 | .262
Répression 1.1 0.78 0.89 0.6 475 | 523
Mature 12.3 3.46 8.56 35 64 | .041*
Isolation 0.89 1.05 1.78 0.67 185 | .047*
Intellectualisation 3.67 2.12 2.3 1.25 355 | .255
Obsessionnel 4.56 2.45 5.4 2.19 315 | .449
Refoulement 34 2.65 6.2 2.64 16 | .032*
Autres névrotiques 34 2.65 6.67 2.39 14 | .020*
Dévalorisation objet 0.3 0.71 0.1 0.3 45.5 54
Narcissique 0.3 0.71 0.56 0.53 29.5 28
Déni névrotique 2.2 1.64 3.89 3.48 29.5 | .346
Projection 0.3 0.71 0.3 0.71 405 | 10
Désaveu 2.56 1.81 4.56 4.42 305 | 394
Agressivité passive 0 0 0.2 0.4
Agir 0 0 0.2 0.4
Total mécanismes 23.3 55 25.78 6.3 325 | .507
Score défensif global 6.01 0.36 5.58 0.57 61 077




Tableau 4 - Mécanismes de défense utilisés par les méres d’adultes sans handicap.
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Niveau défensif Mécanismes de Nombre de Total pondéré | Score défensif
défense défenses mises en global (SDG)
évidence
Affiliation 15
Altruisme 12
Anticipation 17
7- Matures Humour 12
Affirmation de soi 11
Introspection 33
Sublimation 1
Répression 10
Sous total : 111
Isolation 8
6 - Obsessionnels Intellectualisation 33
Sous total : 41
1262 6,009
5- Autre Refoulement 31
névrotiques
Sous total : 31
Dévalorisation de 3
4- Narcissiques I’objet
Sous total : 3
Déni névrotique 20
3- Désaveu —
Projection 3
Sous total : 23
Identification 1
2- Borderline projective
Sous total : 1
Passage a I’acte 0
1- Par I’agir
Sous total : 0
Sous total des catégories : 210
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Tableau 5 - Mécanismes de défense utilisés par les méres avec adultes porteurs de handicap.

Sous total des categories -

Mivean defensif Mecanizmes da HMombhbre de Total pondare Score defensif
defense defenszas mises en global
evidence (SDHE)
7- Mlatare Affliation 12
Altmaisme &
Anticipation 14
Huomouar G
Affimmation de sod 7
Introspection 22
Repression B
Sous tofal 77
G- Obsessionmel Isplation 14
Imtellectialization 21
Annulation )
refroacive 12
Sous tosal 40
1277 5 4805
3- Anme Befoulermeant 54
nevTotques
Dreplacement 4
Sous tofal 11
4- Marcissiques Drevalomisaton de 4
5ol
Drevalomisation de 1
I"objet
Sous total 5
3- Desaven Diéni nevTotique 35
Projection 3
Pationalisation 3
Sous tofal : 41
2- Borderline Identification 0
projectve
Sous tofal a
1- Par l'azir Asrassivité passive 1
Sous tofal ; 1
133
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Tableaux liés aux valences émotionnelles :

Tableau 6 - Occurrences thématiques et lexicales repérées par Tropes dans les deux groupes

de méres.
Univers 1 Univers 2
Temps 0516 Temps 0388
Famille 0480 Famille 0360

Groupe meres sans adultes
porteurs de handicap

Enfant 0253

Enfant 0253

Sentiment 0235 Vie 0115
(n = occurrence thématique
dans le texte). Santé 0142 Logement 0081
Vie 0116 Mariage 0078
Temps 0720 Temps 0518
Famille 0466 Famille 0360

Groupe meres avec adulte(s)
porteur(s) de handicap

(n = occurrence thématique
dans le texte).

Enfant 0265

Sentiment 0216

Santé 0171

Vie 0131

Enfant 0265

Vie 0131
Gens 0110
Jour 0106

Tableau 7 - Analyse de la valence émotionnelle du discours.

Groupe 1 Total émotions
% n %
Malveillance 41 3,03 43 3,15
Mal-étre 434 32,05 479 35,14
Anxiéte 110 8,12 124 9,10
Total Emotions Négatives | 585 43,21 646 47,40 1231
Bienveillance 230 16,99 286 20,98
Bien étre 405 29,91 347 25,46
Sang froid 134 9,90 84 6,16
Total Emotions Positives | 769 56,79 717 52,60 1486
Total émotions 1354 100 1363 100
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Tableau 8 - Mann-Whitney des occurrences des valences émotionnelles selon la parentalité.

Independent Samples T-Test

W p
Emo_neg 29.5 0.35
Emo_malveil 39.0 0.92
Emo_mal_etre 29.0 0.33
Emo_anxiete 29.5 0.35
Emo_posit 47.5 0.56
Emo_bienveill 33.0 0.53
Emo_bien_etre 51.5 0.35
Emo_sang_froid 62.0 0.06

Tableau 9 - Mann-Whitney d’homogénéité des valences émotionnelles entre les méres.

Independent Samples T-Test

W

p

Emo_total 36.00

0.72

Note. Mann-Whitney U test.



Tableaux liés a I'analyse corrélationnelle :
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Tableau 10 - Corrélations entre mécanismes de défense et valence émotionnelle des méres

sans adultes handicapés.

Valence émotionnelle score de Defenses Déf.enses Autres névroses Dé.fen.ses Désaveu
Perry matures obsessionnelles narcissiques
Haine -0.46 0.44 0.26 0.51 0.740* 021
Agressivité -0.776* 0.035 0.02 0.23 0.07 0.743*
Malveillance -0.63 0.27 0.09 0.39 0.56 0.44
Souffrance -0.62 0.1 0.09 021 -0.18 0.61
Folie -0.16 0.65 0.08 0.702* 0.34 0.04
Dépression 0.1 0.03 -0.29 -0.09 0.37 -0.15
Trouble -0.37 0.39 021 0.45 0.35 0.24
Frustration -0.51 0.0 0.24 0.18 -0.03 0.45
Mal étre -0.57 0.38 -0.07 0.48 0.32 0.45
Crainte -0.30 0.765* -0.35 0.966*** 0.53 0.15
Tension -0.61 -0.43 -0.23 -0.03 -0.736* 0.706*
Anxiété -0.64 0.08 -0.44 0.49 -0.17 0.60
Score négatif -0.68 0.36 -0.01 0.56 0.32 0.53
Affection -0.29 0.59 0.11 0.794* 041 0.09
Gentillesse 0.29 0.42 0.26 0.28 0.28 -0.43
Bienveillance -0.28 0.59 0.11 0.786* 0.37 0.09
Bonheur -0.01 0.727* -0.12 0.54 0.48 -0.02
Lucidité 0.24 0.66 -0.05 0.47 0.22 -0.24
Entrain 0.2 0.739* 0.06 0.45 0.25 -0.18
Soulagement -0.15 021 -0.24 0.25 -0.13 0.15
Satisfaction -0.15 -0.23 0.03 -0.06 -0.35 0.18
Bien étre -0.03 0.49 0.03 0.37 0.16 -0.03
Courage 0.21 -0.42 -0.03 -0.42 -0.728* -0.02
Calme 0.698* 0.03 0.06 -0.37 031 -0.681*
Sang froid 0.48 -0.33 0.14 -0.57 -0.21 -0.39
Score positif 0.03 0.58 0.000 0.5 0.07 -0.07
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Tableau 11 - Corrélations entre mécanismes de défense et valence émotionnelle des méres

avec adultes handicapés.

Valence émotionnelle Score de Perry Défenses Déf.enses Autres Dé.fen.ses Désaveu Agir
matures obsessionnelles névroses narcissiques
Haine -0.84** -0.44 0.63 0.19 0.21 0.814** 0.804**
Agressivité -0.13 -0.18 -0.06 -0.23 0.37 0.07 0.55
Malveillance -043 -0.32 0.19 -0.12 0.53 041 0.740*
Souffrance 0.25 0.22 -0.34 0.17 -0.22 -0.16 -0.36
Folie -1.23 -0.61 0.29 -0.52 0.00 0.08 0.16
Dépression -0.12 -0.19 -0.17 -0.39 -0.22 0.12 0.36
Trouble -0.46 -0.12 0.14 -0.62 0.00 0.6 021
Frustration 021 0.35 -0.36 051 0.22 -0.25 031
Mal étre 0.25 0.26 -0.54 -0.02 -0.13 -0.18 -0.10
Crainte 031 0.13 -0.09 0.19 0.26 -0.28 -0.16
Tension -0.08 0.08 -0.17 0.16 0.35 0.19 0.11
Anxiété 0.39 0.45 -043 0.41 0.52 -0.25 -0.26
Score négatif 0.18 0.14 -0.42 0.12 0.17 -0.13 0.1
Affection 0.19 0.35 -0.43 0.32 0.48 -0.04 -0.26
Gentillesse -0.13 -0.5 0.15 -0.32 0.22 -0.01 0.63
Bienveillance 0.09 0.23 -0.3 0.3 0.65 0.03 0.0
Bonheur 0.667* 021 -0.51 -0.25 -0.04 -0.738* -0.37
Lucidité 0.47 0.62 -0.749* 0.07 0.09 -0.42 -0.11
Entrain -0.46 -0.29 0.21 -0.2 0.666* 0.64 0.21
Soulagement 0.15 0.29 -0.35 -0.07 0.6 0.06 0.21
Satisfaction 0.65 0.32 -0.64 0.09 -0.26 -0.700* -0.42
Bien étre 0.672* 0.63 -0.881** -0.03 0.17 -0.59 -0.26
Courage 0.945%** 0.65 -0.905%** -0.19 0.13 -0.848** -0.63
Calme 0.42 0.5 -0.61 -0.24 0.66 -0.15 -0.37
Sang froid 0.680* 0.707* -0.810** -0.08 0.44 -0.44 -0.58
Score positif 0.672* 0.699* -0.822** -0.03 0.65 -0.46 -0.47
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Tableau 12 - Corrélations significatives entre valences émotionnelles et mécanismes de

défense utilisés par les meéres d'adultes sans handicap.

Valence émotionnelle Score de Perry éfenses Autres névroses Défen'ses Désaveu
matures narcissiques
Haine -0.46 0.44 0.51 0.740* 0.21
Agressivité -0.776* 0.035 0.23 0.07 0.743*
Folie -0.16 0.65 0.702* 0.34 0.04
Crainte -0.30 0.765* 0.966*** 0.53 0.15
Tension -0.61 -043 -0.03 -0.736* 0.706*
Affection -0.29 0.59 0.794* 041 0.09
Bienveillance -0.28 0.59 0.786* 0.37 0.09
Bonheur -0.01 0.727* 0.54 0.48 -0.02
Entrain 0.2 0.739* 0.45 0.25 -0.18
Courage 021 -0.42 -0.42 -0.728* -0.02
Calme 0.698* 0.03 -0.37 031 -0.681*

Tableau 13 - Corrélations significatives entre les valences émotionnelles et les mécanismes

de défense utilisés par les méres d'adultes porteurs de handicap.

Valence Score de Défenses Défenses Défenses . _

émotionnelle Perry matures obsessionnelles narcissiques Desavey A
Haine -0.84** -0.44 0.63 0.21 0.814** 0.804**

Malveillance -0.43 -0.32 0.19 0.53 0.41 0.74*
Bonheur 0.667* 0.21 -051 -0.04 -0.738* -0.37
Lucidité 0.47 0.62 -0.749* 0.09 -0.42 -0.11
Entrain -0.46 -0.29 0.21 0.666* 0.64 0.21
Satisfaction 0.65 0.32 -0.64 -0.26 -0.7* -0.42
Bien étre 0.67* 0.63 -0.88** 0.17 -0.59 -0.26
Courage 0.945%** 0.65 -0.905%** 0.13 -0.848** -0.63
Sang froid 0.68* 0.707* -0.81** 0.44 -0.44 -0.58
Score positif 0.67* 0.699* -0.82** 0.65 -0.46 -0.47
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Objectif : Cette étude s’intéresse au vécu du vieillissement et a la vie de famille des méres d’adultes
porteurs de handicap. L’objectif est de déterminer comment les angoisses liées au vieillissement et
comment les adaptations psychiques a celles-ci (mécanismes de défense, valence émotionnelle) peuvent
différer selon le type de parentalité.

Méthode : Pour cette recherche, deux groupes de meres agées de 70 a 80 ans ont été constitués : un groupe
de neuf meres ayant au moins un enfant porteur d’un handicap d’origine génétique ; et un groupe de neuf
meres sans enfant porteur de handicap. Des entretiens semi-directifs sur le theme du vieillissement et du
veécu familial ont été réalisés pour les deux groupes. Les mécanismes de défense (DMRS ; Perry, 2009) et
les valences émotionnelles des discours (Emotaix ; Piolat & Bannour, 2009) ont été évalués, analysés puis
comparés.

Résultats : Les résultats principaux suggérent tout d’abord que les meéres vieillissantes d’adultes
handicapés abordent I’avenir avec une préoccupation spécifique pour ceux-ci et leur place dans la fratrie
apres le décés des parents ; et que les méres d’adultes non porteurs de handicap utilisent des mécanismes
plus matures que les meres d’adultes handicapés. Aucune différence significative n’a été trouvée entre les
valences émotionnelles des deux groupes. Enfin, les résultats de I'étude corrélationnelle suggeérent que le
type des mécanismes de défense utilisés face au vécu du vieillissement et les valences émotionnelles des
discours sont liés difféeremment selon le type de parentalité.

Conclusion : Ce type d’étude permet de repérer les angoisses et mécanismes de défense spécifiques a la
parentalité d’enfant handicapé, mais également d’adapter I’accompagnement clinique proposé au sujet
(Aimé, 2008). Il parait en effet essentiel de prendre en compte ce que ce type de parentalité provoque chez
le sujet tout au long de sa vie et lors de son vieillissement, afin d’adapter notamment de possibles
accompagnements cliniques, ou pour proposer des solutions spécifiques aux difficultés rencontrées par ces
parents.

Mots-clés : Vieillissement, parentalité, handicap, famille, mécanismes de défense, valence émotionnelle.
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Obijective: This study focuses on the experience of aging and on the family life of mothers of adults with
disabilities. The aim is to identify how the anxieties linked to aging and how the psychological adaptations
to them (defense mechanisms, emotional valence of speech) may differ according to the type of parenting.

Method: For this research, two groups of mothers aged between 70 and 80 years were formed: a group of
nine mothers with at least one child with a genetic disability; and a group of nine mothers without
handicapped children. Semi-structured interviews on the theme of aging and family experiences were
conducted in both groups. The defense mechanisms (DMRS; Perry, 2009) and the emotional valences of
speech (Emotaix; Piolat & Bannour, 2009) were assessed, analyzed, and compared.

Results: The main results suggest that aging mothers of adults with disabilities approach the future with a
specific concern for their disabled child and their place within the sibling group after the parents' death.
Also, it seems that the mothers of non-disabled adults use more mature mechanisms to deal with the
anxieties associated with aging than the mothers of disabled adults. No significant difference was found
between the emotional valences of the two groups. Finally, the results of the correlational study suggest
that the type of defense mechanisms used in the face of the experience of aging has an influence on the
emotional valences of the discourse, and that these correlations differ, according to the type of parenting.

Conclusion: This type of study makes it possible to identify the anxieties and defense mechanisms specific
to the parenthood of a disabled child, but also to adapt the clinical support offered to the subject (Aimé,
2008). It seems essential to consider what this type of parenthood provokes in the parent throughout their
life and as their ages, to adapt possible clinical support, or to suggest specific solutions to the difficulties
encountered by these parents.

Key words: Aging, parenthood, disability, family, defense mechanisms, emotional valence of speech.



