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Bonjour et bienvenue,

Au nom du G.P.F., je suis très heureuse de vous accueillir pour la 14ème année ici à l’UNESCO. Votre fidélité nous est précieuse et je souhaite que le thème choisi cette année réponde à nouveau à vos attentes.

La situation spécifique du polyhandicap faite de l’intrication de plusieurs déficiences graves est d’une extrême complexité. Je laisse le soin à nos orateurs, que je remercie vivement de leur présence, le soin d’y répondre.

Je vous souhaite une excellente journée et je cède la parole à Philippe GAUDON

OUVERTURE ET PRESENTATION DU THEME

Philippe GAUDON, Vice-Président Délégué G.P.F., Directeur Régional Ile de France Croix-Rouge Française
Merci à tous pour votre fidélité qui est, une fois encore, très impressionnante. Je voudrais, à l’occasion de cette 14ème journée, adresser des remerciements spéciaux à notre Présidente, Madame RONGIERES, qui est fidèle au poste depuis 14 ans et à qui on doit ces organisations considérables ; il y a très peu de monde au G.P.F. et c’est vraiment notre Présidente qui est la cheville ouvrière de ces organisations. Je tiens à ce qu’on la remercie et l’applaudisse. Mon propos sera extrêmement bref. En forme de clin d’œil, je pense que, quand vous avez lu le thème de cette journée, vous avez dû vous dire « tiens, rien d’original au G.P.F., pas de spécificité ». En fait, le fondement de la spécificité, c’est le fondement même de l’origine du G.P.F. Sans jouer les anciens combattants, on s’est réuni un certain jour sur le trottoir devant le siège de l’UNAPEI en se demandant comment faire vivre cette question de la spécificité du polyhandicap entre ces déficiences motrices, représentées par de grandes associations, ces déficiences intellectuelles, représentées par de grandes associations également, quelle existence propre au polyhandicap ? Et vous voyez, 14 ans après, se repose la même question et dans ce titre, on se la pose sous la forme d’une affirmation quasi militante comme si on avait besoin effectivement de réaffirmer cette spécificité. Oui, si on a choisi ce thème, avec l’ensemble du Conseil d’Administration du G.P.F., c’est parce qu’aujourd’hui, il y a quelques raisons, de notre point de vue, de nourrir quelque inquiétudes qui trouvent leur racine dans des éléments de contexte économique - inutile d’insister trop sur les questions de la crises et des tensions qui pèsent sur le budgets sanitaires et sociaux - c’est également ce qu’on observe d’un contexte très normatif du point de vue des politiques publiques ; on voit se mettre en place de nouvelles institutions de régulation (A.R.S.) et des outils de planification, de convergence tarifaire et puis il y aussi la question qu’on doit qualifier de plan socio politique, à savoir on change de modèle, de conception, de vocabulaire, et toutes ces questions peuvent interroger la spécificité du polyhandicap. C’est le sens de notre réflexion d’aujourd’hui. Avant de donner la parole, je voudrais remercier l’ensemble des intervenants, les plus prestigieux : Henri-Jacques STIKER, le Pr Gérard PONSOT, et tous les amis du G.P.F. : Gérard COURTOIS, Anne-Marie BOUTIN, Elisabeth ZUCMAN, Finn-Alain SVENDSEN… qui sont vraiment au quotidien mobilisés sur cette question du polyhandicap et puis aussi tous les témoignages, puisque c’est une tradition au G.P.F., de terrain, « de la vraie vie », pour illustrer cette question de la spécificité qui trouve ces déclinaisons dans les projets d’établissements et dans les pratiques professionnelles.

J’espère de tout cœur, qu’à la fin de cette journée, de cet ensemble d’interventions, nous aurons trouvé quelques raisons d’espérer encore sur la spécificité du polyhandicap.

Je vous remercie et je donne la parole à Henri-Jacques STIKER.

EVOLUTION DES REPRESENTATIONS 
ET DES CONCEPTS

Henri-Jacques STIKER, Université Paris VII
Aujourd’hui, on m’a demandé, comme titre d’intervention, « L’évolution des représentations et des concepts » c’est à dire une perspective plus historique. Dans votre titre, il y a deux concepts : polyhandicap et besoins particuliers. En 20 minutes, je vais essayer de faire un parcours en calvacade pour évoquer l’émergence progressive d’un souci de plus en plus fort de non stigmatisation et d’inclusion dont les formes peuvent être variées.

Si on remonte au début du 20ème siècle, on s’aperçoit qu’il y avait un magma incroyable de concepts où tout était mélangé. Je prends deux exemples de deux documents où l’on parle d’enfants anormaux intellectuels, de paupérisme  psychique résistants, d’irréguliers intra ou extrasèques, on parle d’anormaux, d’enfants difficiles anormaux, d’écoliers mentalement anormaux…. Et si je prend un autre document d’une revue internationale de pédagogie comparative, il est déclaré que tout ce qui concerne l’éducation et l’instruction du sourd et muet, de l’aveugle, du bègue, de l’idiot, de l’estropié, de l’enfant soumis au régime pénitentiaire ou encore on parle à la fois d’arriérés, de faibles d’esprit, d’idiots, d’épileptiques, d’infirmes, de troubles de la parole, bref de toutes les déshérités intellectuels, physiques et moraux : ce sont des citations de documents du début du 20ème siècle. D’ailleurs, dans le grand public, je ne suis pas du tout sûr que ce ne soit pas absolument la même chose c'est-à-dire un magma et une confusion extrême de toutes les spécificités. 
Sur un plan plus rigoureux, à la sortie de la guerre de 40-45, on a essayé de regrouper toutes ces difficultés des enfants autour de la notion d’inadaptation mais essentiellement vue comme une perspective innéiste et naturaliste : c’était l’enfant qui avait, comme dit la définition qui a été approuvée par tout ce qu’il y avait de plus important en pédagogie et en pédospychiatrie de l’époque, une insuffisance de ses aptitudes qui le mettait en conflit prolongé avec la réalité et les exigences de son entourage conforme à son âge et à son milieu social.
J’ai insisté sur le vocabulaire mais à l’évidence on a à faire à une définition où l’enfant, quasiment de façon innée, porte des déficiences, à lui et ses rééducateurs de le ramener aux normes de la famille, de l’école et éventuellement de l’entreprise. 
Pour contre balancer cette position qui était très prégnante, il a fallu, dans les années 60-70, un rapport dû à François BLOCH-LESNE pour commencer à inverser cette tendance en disant que ce n’est pas seulement les enfants ou les individus qui sont inadaptés à la société mais la société peut être aussi inadaptée aux personnes singulières (ou particulières). Ceci parait aujourd’hui une évidence mais il fallait bien l’affirmer dans ces années-là, pourtant pas si lointaines. On a donc commencé à ouvrir le champ d’un regard sur le milieu qui pouvait avoir des inadaptés et notamment parler, à partir de là, de « handicapés » ; on a commencé, dans les années 50-60, à adopter le vocabulaire du handicap qui, s’il est aujourd’hui un peu mis de côté, est venu, à l’époque, contrebalancer la sémantique de l’inadaptation pour montrer que les difficultés pouvaient venir de l’extérieur et qu’on pouvait envisager, grâce à un certain type de techniques ou d’institutions, de redonner des chances, aux enfants dit handicapés, de revivre avec les autres personnes. 
A ceci s’est ajouté, dans les années 70, un document international qui s’est appelé la classification internationale du handicap et qui a eu le grand mérite, à l’époque, de déconstruire la notion de handicap en plusieurs sous-notions et, à partir de là, d’élargir les perspectives incluses dans la sémantique du handicap. Cette classification distinguait la déficience à un premier niveau d’atteinte physique, psychique ou mental mais n’impliquait pas forcément une vue systématique sur la capacité, ou l’incapacité, des personnes à agir et encore moins à déterminer quelles étaient leurs possibilités selon le milieu dans lequel elles allaient évoluer et qui pouvait être plus ou moins désavantageux. Il y avait donc un élargissement et une perspective qui ouvraient sur le rapport entre le milieu et l’individu et qu’il n’y a pas seulement à regarder la déficience de l’individu, qu’il fallait regarder aussi les circonstances dans lesquelles il se trouvait. S’il n’a pas été suffisant pour faire prêche de façon importante, il a fallu attendre, dans les années 80, la montée du mouvement social des personnes handicapées aux Etats-Unis (à partir de la Californie), appelé « independent living ». Ce mouvement a été puissant, a inondé le nord de l’Europe (pays anglo-saxons) et a eu une influence primordiale sur les recommandations de l’ONU, les organismes dépendants de l’ONU, sur le Conseil de l’Europe et progressivement sur l’Union Européenne. On ne s’est pas aperçu, à l’époque, en France, de l’importance de ces mouvements autour de quelques concepts importants : la non discrimination, principe absolu, droits civils, droits civiques et donc la participation à la vie commune sans aucune mise à part quelle qu’elle soit. Il faudrait ajouter aussi un autre puissant mouvement européen autour de ce qu’on a appelé « l’anti-psychiatrie » avec la désinstitutionnalisation de l’hôpital psychiatrique mais progressivement aussi l’idée d’une désinstitutionnalisation plus générale des institutions plus ou moins fermées, parfois très fermées. En même temps d’ailleurs du point de vue sociétal plus large, c’était l’époque où il y avait une crise des institutions : la famille était dans un mouvement de changement fort, l’école également… C’était une période où l’ensemble des institutions étaient mises en question. On pourrait également ajouter un troisième facteur qui a été l’évolution même de la population dite handicapée. Le polyhandicap a toujours plus ou moins existé dans l’humanité sans doute mais il n’empêche, dans les années 70, est apparu le paradoxe de la protection de la naissance, de la périnatalité… qui a en même temps « produit » des enfants handicapés, voire polyhandicapés. En même temps, chez les adultes, il y a également un autre paradoxe avec les traumatisés crâniens dus aux accidents de travail, du sport mais surtout de la route et une montée quantitative de gens qui sont devenus handicapés (physiques, psychiques, mentaux). Il y a eu aussi le commencement de la prolongation de la vie des personnes handicapées ettout ce qui tourne aussi autour des maladies rares, des maladies génétiques…
Donc, le développement conceptuel, le changement de population, la desinstutionnalisation, auxquels il faudrait ajouter une nouvelle perspective démocratique où le sujet est devenu de plus en plus important et revendique maintenant d’être au cœur de la définition des politiques sociales, montrent que tout a convergé vers une nouvelle perspective sur le handicap. Ce dernier a trouvé son « épanouissement » d’une part dans une nouvelle classification internationale de l’OMS (CIFHS) en 2001, qui tente de définir le handicap comme un lieu d’interactions entre des facteurs différents qui part de la déficience qui elle-même est prise dans d’autres facteurs comme les habitudes de vie qui peuvent comprendre les habitudes culturelles, les habitudes religieuses qui peuvent intervenir dans la façon de vivre, de se représenter et de dresser le handicap. 
L’OMS a essayé de montrer qu’il y avait des facteurs comme ceux-ci mais aussi des facteurs plus personnels et aussi des facteurs politiques c'est-à-dire des réglementations, des législations qui peuvent être gênantes ou handicapantes pour le développement des individus et des personnes singulières avec leurs besoins particuliers. 
Pour résumer, je vous lis la définition adoptée par le Forum Européen des Personnes Handicapées qui, d’ailleurs, est assez différente de la définition française de la Loi de 2005 : « le handicap résulte de l’interaction entre la déficience, l’incapacité qui en découle et l’environnement physique, social et culturel. Cette situation de handicap provoque une perte partielle ou totale d’autonomie et/ou des difficultés de pleine participation ». C’est l’idée d’interactions qui paraît importante, quel que soit le handicap, quelle que soit la sévérité du handicap. Nous sommes ici pour parler du polyhandicap, donc de personnes très sévèrement touchées par le handicap, il n’empêche qu’il faut se placer, à ce point de connexions, entre les différents facteurs, affectif, de représentation, de bien-être… qui peuvent être aussi importants que les facteurs proprement de déficiences. L’un ne doit pas supprimer l’autre. Il y a des idéologues et il y a des dogmaticiens. Certains nient la déficience mais ne pas voir les facteurs environnementaux peut être désastreux et moins dans la capacité de faire évoluer les personnes elles-mêmes et de leur donner les moyens, si petits soient-ils, de progresser…. Il faut toujours partir des possibilités des personnes. Je rappelle toujours sur le plan historique qu’en 1749, Denis Diderot a fait une lettre sur les aveugles à l’usage de ceux qui voient dans laquelle il est obligé de dire que les aveugles n’ont pas de handicap mental parce qu’ils ne voient pas : il fallait parier sur leurs possibilités pour ouvrir la voie de l’éducation pour les jeunes aveugles, les jeunes sourds… Aujourd’hui, dans le polyhandicap, on en est aussi là, il ne faut pas renoncer, c’est plus difficile mais en jouant sur l’ensemble de facteurs, on peut sans doute faire quelque chose d’important et de dynamique pour les personnes polyhandicapées.
Je rejoins en final Elisabeth ZUCMAN qui, dans son livre, met en relief la complexité du polyhandicap. Il ne faut pas se contenter d’une seule perspective, d’un seul concept…. 

Besoins particuliers : cela me semble relever de cette histoire que j’ai évoquée qui doit faire la non stigmatisation et l’inclusion ; c’est en effet le moyen de dire que les enfants polyhandicapés font partie d’un vaste ensemble où il y a des besoins particuliers et les mettre ainsi dans une position d’inclusion au sens général du terme d’une part et, d’autre part, cela permet d’aller vers cette idée d’inclusion même si ce n’est pas une inclusion au sens où l’enfant doit aller à l’école avec tout le monde tout le temps bien sûr mais cela milite pour qu’il ne soit pas séparé, qu’il ne soit pas mis à part quelles que soient les formes institutionnelles ou groupales qu’on trouve pour se faire. 
Je pense qu’au bout du compte, il faut faire attention de ne pas se bloquer sur un concept et je lisais hier un livre de Danielle MOISE qui s’appelle « Handicap pour une révolution du regard » où elle cite ce mot de Paul Valéry « oublier les noms des choses qu’on voit pour mieux les voir ». 
Tenez fermes les concepts mais soyez critiques et voyons les limites de nos concepts pour regarder à nouveau la réalité des personnes.
INTERETS ET LIMITES DE LA SPECIFICITE DANS LES POLITIQUES PUBLIQUES

Philippe GAUDON
Mon propos sera nécessairement complémentaire de celui de Henri-Jacques STIKER qui a ouvert la voie de cette réflexion sous l’angle des concepts. Ce que je vous propose, à ce stade de notre réflexion, c’est peut-être d’avancer sur la question des politiques publiques puisqu’il en est aussi question. 
J’ai sélectionné deux définitions :
1. Le législateur, en élaborant la loi, ne doit jamais perdre de vue l’abus qu’on peut en faire (Victor Hugo)

2. Entre l’être et son milieu, le rapport s’établit comme un débat (G. GANGUILHELM)

L’HERITAGE DES POLITIQUES PUBLIQUES SANTE-SOCIAL :

Cette dernière citation rend bien compte de l’évolutivité des choses sur lesquelles Henri-Jacques STIKER a commencé à attirer notre attention. De quoi parle-t-on quand on parle de politiques publiques ? Aujourd’hui, on va parler des politiques publiques en matière de handicap lesquelles découlent des politiques publiques plus générales dont le domaine est enserré dans le domaine du social ; pour exemple, les politiques publiques du handicap aujourd’hui ne peuvent pas se penser indépendamment de la notion de 5ème risque et on sait bien que cette notion comprend toutes les formes de dépendance qui touchent les personnes âgées ou les personnes handicapées. Elles ne se limitent pas à ce domaine-là. On pourrait parler des politiques publiques en matière de planification du territoire ou de développement durable. Pour se repérer dans ce que à quoi servent les politiques publiques, une orientation normative d’où découlent des lois et des règlement. En matière de handicap on a des repère très forts en matière de lois fondatrices et de réglementations ; de ces lois et de ces règlements, découlent des budgets alloués et je disais tout à l’heure qu’il y a un certain nombre de tensions sur ces budgets et le dernier lien c’est un facteur de coercition avec la loi 2002.2 qui est très importante du point de vue du droit des usagers mais aussi du contrôle ou plus récemment la loi du 11 février 2005 en matière d’obligations d’emploi des personnes handicapées. 
Pour comprendre comment est-ce qu’on peut se repérer dans l’évolution des politiques publiques qui sont les compléments d’objets directs des concepts évoqués précédemment, j’ai choisi de vous présenter les choses sous la forme des référentiels qui sont une production universitaire (Grenoble) de B. JOBERT et P. MULLER en 1987 pour comprendre et décoder l’évolution des politiques publiques. Ils nous proposent cette idée de référentiel qui est un ensemble d’images et de représentations spécifiques à un secteur d’activité qui s’inspire de l’action des acteurs et se traduit par l’émergence de valeurs communes, d’objectifs généraux et la mise en place d’un vocabulaire spécifique. On voit que le vocabulaire utilisé actuellement en matière de définition des besoins des personnes handicapées a sensiblement évolué.

Pour illustrer concrètement cette notion de référentiel, il y a trois grands repères :

· On peut situer le début des politiques publiques en France en direction des personnes handicapées au début du siècle. Qu’est-ce qui fait émerger ces politiques en direction des personnes handicapées ? Notamment les victime de guerre (« gueules cassées »), les accidentés du travail (avec l’industrialisation) et puis des grands fléaux pandémiques telle que la poliomyélite

· le référentiel réadaptatif et intégratif, à partir de 1950, qui émerge sous différents effets : 

· la formation des associations avec des grands mouvements notamment parentaux avec l’UNAPEI, l’APAJH, les Pupilles de l’Enseignement Public, qui deviennent gestionnaires d’établissements et de structures

· l’arrivée de professionnels puisque, dans les années 60-70, il y l’émergence de métiers liés au handicap (notamment le diplôme d’Etat d’Educateur, d’Aide Médico Psychologique...) ainsi que l’ensemble des diplômes d’Etat de rééducateurs

Ce référentiel adaptatif et intégratif a deux piliers des politiques du handicap avec la loi de 1975 (75 534, 75 535) d’orientation en faveur des personnes handicapées qui fixe un cadre pour les institutions sociales et médico sociales (cadre normatif qui donnera d’ailleurs son premier décret portant conditions techniques et fonctionnement des établissements et des services : annexe 24). Elle confère également un « statut » de protection à la personne handicapée avec un droit à l’éducation, un droit à la santé, à un droit au travail et un droit aux ressources (allocations) : principe de discrimination positive
On peut noter, à ce stade de la réflexion, qu’il n’existe pas de définition du handicap attachée à la loi de 1975. Le handicap se définit par la notion de statut, c’est pourquoi on parle de personnes handicapées ce qui ne justifiait pas dans l’interaction de l’environnement, des définitions du handicap car le handicap se définissait par le fait qu’on se voyait attribuer ce statut par des commissions had hoc.

Depuis 1980, on voit apparaître un nouveau modèle social (ou modèle citoyen). J’aime citer cette phrase qui est issue d’une grande réflexion associative « rien pour nous sans nous ». C’est la personne handicapée qui, à partir de ce moment-là, souhaite en tant que modèle social contribuer à la construction des politiques publiques. Sous l’effet des personnes concernées, on voit apparaître de nouveaux termes : usagers, bénéficiaires, on voit apparaître aussi les nouvelles classifications. Puis, sous la pression de l’Europe avec, là-aussi, des éléments de vocabulaire évolutif : la participation, la compensation, la non discrimination. Un rapport important à citer est le rapport FARDEAU : quand on parle de désinstitutionnalisation, en 2000, le Pr FARDEAU a produit un rapport pour le CNAM illustrant bien le fait que la France était un modèle très institutionnalisé par comparaison au modèle nord-européen et cette politique de désinstitutionnalisation, sur laquelle on va revenir, illustrée par la recommandation du comité des ministre de l’Europe.
Un cadre législatif remanié : on connaît la Loi du 2 janvier 2002 sous l’angle du droit des usagers (traduction du modèle citoyen : information, participation, contractualisation, recours). La Loi du 11 février 2005 qui propose une définition du handicap différente de celle qui a été évoquée et qui résulte de réflexions européennes ; on voit d’ailleurs dans cette définition, qui est un compromis, une espèce de mixte des modèles précédents où il est question bien sûr de la relation avec l’environnement mais où il est question aussi d’altérations substantielles physiques et définitives et où il est question du polyhandicap comme un élément de causalité d’apparition du handicap : « constitue un handicap toute limitation d’activité ou restriction de participations à la vie en société subie dans son environnement par une personne en raison d’une altération substantielle durable ou définitive d’une ou plusieurs fonctions physiques, sensorielles, mentales, cogritives ou psychiques, d’un polyhandicap ou d’un trouble de santé invalidant ».
LES GRANDS RISQUES CONTEMPORAINS – RISQUES ET OPPORTUNITES

Je vous propose de voir si les concepts du modèle social qu’on propose s’appliquent peu ou prou à la spécificité du polyhandicap :

· la non discrimination : qui peut être contre ? C’est, par définition, un principe vertueux et appliqué au polyhandicap bien sûr cela nous intéresse 

· la personnalisation telle qu’elle résulte des projets personnalisés issus de la Loi de 2002 : la complexité du polyhandicap justifie plus que personne la notion de personnalisation, c’était tout le sens des annexes 24

· la participation : bien sûr on est pour mais cela commence à être un peu compliqué. On parle du regard des autres, des représentations mentales et la participation, quand on a un handicap aussi endogène que le polyhandicap, cela devient un peu plus compliqué

· le droit des usagers : oui, sachant que, pour les personnes polyhandicapées, il se manifeste par l’intervention du représentant légal de la personne 

· la compensation de la perte d’autonomie : c’est imaginer qu’une intervention extérieure en termes d’aides humaines ou d’aides techniques peut réduire ou résoudre la notion de handicap ; dans le domaine du polyhandicap c’est un peu plus compliqué toujours pour les raisons endogènes exprimées ci-dessus 
· la solvabilisation : qui consiste à payer en euros sonnants et trébuchants à la personne handicapée. Est-ce qu’on peut se limiter en termes de prise en charge à une compensation financière adressée directement aux personnes qui devient le maître d’œuvre ou le maître d’ouvrage de l’ensemble de son projet de vie ?
· la scolarisation : on peut s’en féliciter mais quelle scolarisation, sous quelles conditions ; s’agit-il de céder à une revendication familiale normative ou s’agit-il véritablement d’inclure l’enfant dans un groupe de vie

· la désinstitutionnalisation : ce serait le tout domicile pour l’enfant ou l’adulte polyhandicapé qui ne deviendrait plus un facteur de choix. On a des raisons de s’inquiéter 

· la planification contrôlée (schémas, PRIAC, appels à projets) : on voit qu’on est dans un contexte de crise économique et que l’Etat reprend la main sur cette planification et qu’elle se fait sous l’angle désormais des moyens et pas forcément des besoins

· l’évaluation, la qualité, le contrôle : chacun s’en félicite et c’est tout à fait utile dans nos pratiques
· repères éthiques : sujet de droit, le respect de l’âge réel, la reconnaissance des potentiels chez l’enfant et l’adulte polyhandicapé, qu’en est-il aujourd’hui dans ce nouveau modèle ? Je ne suis pas particulièrement optimiste sur ces questions et j’observe que le nouveau vocabulaire qu’on nous propose aujourd’hui, la bien-traitance comme réponse à toutes les questions qui vient se substituer à la réflexion éthique, est peut-être de nature à nous interroger. Concernant le développement des potentiels : un objet d’inquiétude puisque l’approche du handicap aujourd’hui est une approche plutôt instantanée de la compensation du handicap et ce n’est pas suffisant en termes de perspectives et de projet pour la personne 
· les bonnes pratiques professionnelles : formations, qualifications, coopérations, sur un mode un peu incantatoires, cela présage un peu de … paradoxal ; on fait appel à plus de formation, plus de qualification, plus de coopération sauf que les ressources pour financer ces qualifications ne sont souvent pas au rendez-vous, on a tendance, à travers l’approche trop compensatrice du handicap, à passer sous silence la nécessaire qualification des aides techniques que requiert l’approche du polyhandicap

ELEMENTS DE QUESTIONNEMENT

Les paradoxes éternels du polyhandicap : le premier paradoxe, c’est son acte de naissance entre la déficience mentale et la déficience motrice : quelle est la place du polyhandicap dans les notions d’inclusion ou d’exclusion par rapport aux grands repères des personnes polyhandicapées, des orientations qu’on veut appeler validocentriques des personnes polyhandicapées contemporaines autour de cette notion qui tend à s’imposer du handicap de grande dépendance dans lequel le polyhandicap serait intégré, quel lien y aura-t-il entre un locking syndrom et un adulte polyhandicapé ? Je pose la question. 

L’action médico-sociale peut-elle se décrire par prestations. On voit apparaître notamment dans les projets d’établissements et de services de nouvelles formes de discrimination de l’approche par prestations (prestations des soins, prestations hôtelières, prestations éducatives...), est-ce qu’il faut dissocier nos approches ou, au contraire, l’originalité de l’approche du polyhandicap ne retentit pas dans l’intérêt général entre toute ces « prestations » qu’elle    pour l’orientation, les PRIAC et les schémas départementaux aujourd’hui font bonne place au développement des services et assez peu aux établissement et puis c’est une interrogation pour nous, G.P.F., quel rôle pour les associations spécifiques de nos associations, lobbying auprès de nos parlementaires, c’est une invitation à l’action pour le GPF.
Les politiques sociales européennes : on parle beaucoup du vent qui souffle du nord (meanstriming), des pays anglo-saxons, les politiques sociales en France sont encore « protégées » par ce fameux principes de subsidiarité.

Pour conclure, une citation de Henri Jacques STIKER : « Plus une société lutte contre le handicap, plus elle peut être tentée de faire disparaître les personnes handicapées »… plus elle légifère pour intégrer, moins elle tolère l’écart à la norme »

Je vous remercie.

POLYHANDICAP : SPECIFICITE DE L’ORGANISATION DU SOIN

Gérard PONSOT, Neuropédiatre, Vice-Président C.E.S.A.P.


Quelle organisation pour répondre aux mieux aux spécificités de la personne polyhandicapée et aux problèmes de santé que rencontrent ces personnes ?

Au cours de cet exposé nous aborderons plusieurs aspects tenant compte des particularités de la personne polyhandicapée et des problèmes de santé qu’elle peut présenter, qui pourraient permettre d’améliorer l’organisation des soins courants ou spécifiques pour ces personnes. 

A) Spécificité de la personne Polyhandicapée vis-à-vis des problèmes de santé

La personne polyhandicapée présente une grande fragilité vis-à-vis des problèmes de santé qu’il s’agisse d’affections courantes, de défaillances aigues (cardio-respiratoires, infectieuses etc …), de dégradations subaiguës (osteo-articulaires, nutritionnelles etc…) qui, s’ils ne sont pas pris à temps, exposent ces personnes à des décompensations graves de leur situation physique.

La personne polyhandicapée présente de grandes difficultés, voire une impossibilité, de décrire son inconfort avec comme conséquence qu’il soit difficile à reconnaître pour les soignants

B)  Gravité et complexité des problèmes de santé chez la Personne Polyhandicapée

Les pathologies sont souvent graves, complexes et évolutives ce d’autant plus que ces personnes présentent un polyhandicap sévère. Toute lésion cérébrale peut entraîner un dysfonctionnement non seulement du système nerveux mais de tous les organes, broncho-pulmonaires,ostéoarticulaires, digestifs etc.. 
Ces dysfonctionnements sont interdépendants, par exemple une scoliose évolutive retentit sur la fonction respiratoire et vice versa créant un véritable cercle vicieux très difficile à stabiliser si non traité à temps.

C) Spécificités de la personne polyhandicapée, gravité et complexité des problèmes de santé : conséquences sur l’organisation des soins courants et spécifiques pour ces personnes

Importance fondamentale de la prévention. On rencontre encore trop souvent par exemple  des enfants polyhandicapés qui sont vus 
pour la première fois avec une scoliose majeure obligeant à des thérapeutiques lourdes qui font courir des risques graves à ces enfants avec en plus un retentissement important sur leur développement cognitif. 

Les soins médicaux sont « au service » des possibilités cognitives, communicatives, affectives de ces personnes .Ainsi les deux buts principaux  de la prévention des déformations ostéo-articulaires sont, d’éviter les douleurs et de trouver  la posture la plus adaptée pour que ces personnes puissent communiquer dans les meilleures conditions possibles.

D) Comment réaliser la finalité de ces soins

      Quel que soit le lieu ou sont prodigués ces soins il faut :
· Une organisation adéquate, prises de rendez vous, consultations adaptées comme les consultations multidisciplinaires pour les dégradations subaiguës ou dans la même journée et le même lieu  l’enfant ou l’adulte polyhandicapée et sa famille pourront être vu par les différents spécialistes, programmation du suivi avec les familles, compte rendu des consultations envoyés rapidement aux familles et aux autres intervenants
· Un accueil de qualité quelque soit le lieu ou est vu l’enfant, médecin de ville, urgences. Une architecture adaptée .Une  écoute attentive  des familles

· Compétences des intervenants
· Une  coopération transdisciplinaire entre les différents soignants et les familles / parents avec une  circulation des informations pour partager   les compétences des uns et des autres, indispensable pour répondre aux besoins spécifiques de ces personnes 

 Deux données importantes pour l’organisation spécifique de ces soins :

· Le « carnet de vie »de la personne polyhandicapée (ou la fiche de liaison) ou sont notées les données administratives, médicales, cognitives, communicatives et affectives de ces personnes, leurs habitudes de vie, avec le suivi.
· Le réseau entre les différents soignants et avec les familles  non pas organisé de façon administrative, mais personnalisé, c’est en se connaissant que l’on coopère le mieux.

Ce sont ces différents points que nous exposerons lors de cette journée du 8 juin 2010 : Polyhandicap : des besoins particuliers, un travail spécifique.
GRANDE DEPENDANCE ET POLYHANDICAP
Jean-François CHOSSY, Député

Je vais me lancer dans un exercice difficile, celui qui consiste à parler d’un sujet que vous connaissez mieux que moi soit parce vous êtes parents, soit parce que vous êtes professionnels, soit parce que dans le réseau administratif vous approchez le polyhandicap. Donc, vous avez une connaissance plus affinée que mois et, cependant, j’ai voulu faire le pari de parler de la dépendance en en parlant en enfonçant une porte déjà ouverte puis que vous savez bien qu’une personne polyhandicapée est beaucoup plus dépendante que n’importe quelle autre. Qu’est-ce qu’on peut mettre derrière ce mot ? Qu’est-ce qu’on peut faire pour réagir derrière ce mot ? Pour agir aussi : il faut y mettre des termes comme accessibilité, projet de vie mais encore faut-il les définir.

Qu’est-ce que le projet de vie pour une personne polyhandicapée ? Quel est l’éventail qu’on peut faire jaillir, quel est le feu qu’on peut mettre autour de cette personne pour qu’elle puisse trouver sa place dans notre société, pour qu’elle puisse vivre son projet de vie, pour qu’elle puisse vivre sa vie tout simplement ?

Aujourd’hui, la loi, celle que je connais un peu, du 11 février 2005, a parlé du projet de vie. La fameuse « prestation de compensation du handicap » (PCH) est liée au projet de vie pour une personne handicapée mais il n’y a aucune définition du projet de vie dans le texte de loi. Alors, le temps est venu peut-être de définir ce projet de vie. Et pour illustrer cela, je vais m’appuyer sur un ou deux exemples que j’ai vécu non pas forcément avec des personnes polyhandicapées mais lourdement pénalisées.

J’ai rencontré, il y a quelques mois, une jeune fille dont je vais vous parler pour vous montrer que son projet de vie tenait à pas grand-chose ou, au contraire, à beaucoup de choses. Cette jeune fille est partie, un jour, dans un avion d’aéroclub avec trois autres passagers. L’avion s’est scraché et les trois passagers qui étaient avec elle sont morts dans l’accident et elle est ressortie, à 16 ans, paralysée des deux jambes. Elle ne s’est pas refermée sur elle-même, elle ne s’est pas retranchée dans la douleur, dans la souffrance, même si elle est passée par cette période-là, elle a eu un projet de vie d’apprendre à piloter. Elle a donc appris à piloter un avion de club (elle ne pouvait pas devenir pilote professionnel), elle a créé une association avec, autour d’elle, 4 ou 5 jeunes de son âge. Si ce n’est pas un projet de vie, qu’est-ce que c’est ? Car cela a débouché sur beaucoup d’autres choses : comme elle est devenue plus indépendante, elle a vécu une vie plus harmonieuse que celle qui lui était réservée par son handicap : elle a eu un mari, elle a eu un bébé et, pour marquer la vie comme dans beaucoup de familles, elle a divorcé. Elle a écrit un livre et tourné un film. Elle a vécu une vraie vie, un vrai projet de vie sans pour autant avoir une prestation de compensation du handicap. Mais je me disais, en tant que législateur, si on pouvait mettre cet aspect des choses dans un projet de vie, on commencerait à en définir le contour. Après, bien sûr, dans chaque projet de vie, il y a des détours. Mais, si dès lors on sait ce qu’on peut mettre, ce qu’on peut faire, ce qu’on veut faire… si, je le redis, on remet, autour de la personne polyhandicapée, le feu pour la stimuler, pour la motiver, pour la faire sortir de sa léthargie, si on lui donne envie de quelque chose, cela peut devenir un projet de vie très fort.
Les projets de vie peuvent être plus simples que celui que j’ai décrit. Je ne peux résister au plaisir de vous parler de mon expérience aérienne parce que, dans le cadre du projet de vie, un autre groupe d’handicapés aveugles a décidé d’apprendre à piloter et avec l’accompagnement d’un moniteur qui ne doit toucher à rien, c’est la personne aveugle qui guide l’avion…… Cela aussi, c’est un projet de vie ;
Je comprends bien  que on ne peut pas forcément faire pareil entre ce que je vis et ce qui se vit chez vous mais je voulais illustrer le fait qu’il faut mettre la passion dans son existence pour pouvoir trouver une définition à son projet de vie.
Je le redis, le projet de vie peut être beaucoup plu simple. Encore faut-il faire comprendre aux MDPH, aux commissions départementales de l’autonomie, que chaque fois que l’on présente quelque chose d’intéressant, d’innovant, cela fait partie avant tout du projet de vie de l personne et que cette initiative doit être accompagnée. Elle doit l’être financièrement, techniquement, humainement peut-être mais elle doit être accompagnée. Pas prise en charge. Je le redis, quitte à rabâcher, je suis contre la prise en charge lorsqu’on parle de handicap parce que c’est un mot qui alourdit encore le handicap ; prendre en charge une personne handicapée, c’est déjà admettre que cette personne est lourde à porter, est lourde à vivre et difficile à appréhender, c’est un fardeau, une charge. Je rappelle qu’on parle d’une personne humaine avant tout et on ne prend pas en compte la lourdeur de son handicap, on ne prend pas en compte l’accompagnement de son handicap, on l’accompagne tout simplement, ce n’est pas une charge, ce n’est pas une prise en charge qui doit être mise en place, c’est un accompagnement. Ce mot-là, je le redis, sur toutes les tribunes qu’on m’offre car je crois que c’est ainsi qu’on fait évoluer un peu les mentalités. On ne parle pas de prise en charge mais d’accompagnement car c’est admettre que la personne, dont on parle, avec qui on parle, est une personne à part entière avec ses difficultés, avec ses problèmes, avec son handicap et que ce n’est pas parce qu’elle est handicapée, ce n’est pas parce qu’elle a un problème, qu’elle n’est pas un être à part entière. L’accompagner, c’est mieux que la prendre en charge.

Je reviens sur ces MDPH : démontrez aux MDPH que l’on peut accompagner tous les projets de vie, que tous les projets de vie sont dans l’air du temps, sont dans la nature des choses, sont dans la vie commune. Cela me paraît important d’aborder le problème sous cet angle.
Mais il faut avant tout former tous les intervenants des MDPH, même s’ils sont professionnels, à une meilleure compréhension, à une meilleure reconnaissance, à une meilleure évaluation de la réalité du polyhandicap. C’est encore un chemin long, encore semé de plein d’embûches, arriver à convaincre ceux qui ont une part de la vérité qu’il fut ouvrir plus largement leur connaissance pour qu’on puisse mieux accompagner la personne polyhancapée. C’est encore un chemin compliqué.

Lorsqu’on a définit le projet de vie, et je ne désespère pas de faire sur le plan législatif quelques ouvertures dans ce domaine, on va aller dans l’accompagnement, c’est ce qui est souhaitable mais on va se heurter à un phénomène qui est celui de l’accessibilité. Je voudrais qu’on reconnaisse l’accessibilité comme l’accès à tout pour tous. Cette formule est connue et je la trouve très forte car ce n’est pas uniquement l’accès aux lieux, c’est aussi l’accès à la culture, aux sports, à l’information, au quotidien de la vie… ce n’est pas uniquement l’accès à la tribune, l’accès dans la salle, même si cela y contribue. Et qu’est-ce qu’on nous oppose à chaque fois que l’on parle d’accessibilité ? Des problèmes financiers : on nous dit que l’accessibilité est un phénomène certes sympathique, qui profite bien sûr aux personnes handicapées, qu’on le fait peut-être par compassion, par générosité, par obligation parce la loi nous y oblige mais que, finalement, cela coûte cher et j’ai rencontré, dans ces derniers mois, de nombreux promoteurs et constructeurs immobiliers qui m’ont expliqué que faire des surfaces supplémentaires, que faire des portes plus larges, que prévoir un ascenseur là où il n’est pas forcément utile, que poser des fenêtres un peu plus bas, ce n’est pas standard et comme tout ce qui n’est pas standard, cela coûte plus cher. Alors, je voudrais renverser la tendance et encore une fois, je vais illustrer mon propos avec une anecdote : je suis député d’une circonscription rurale ; j’ai eu l’occasion récente d’inaugurer une école dans une petite commune rurale ; l’architecte, qui avait conçu cette école sur deux niveaux avec un rez de jardin et quelques marches pour accéder à l’étage supérieur, a bien rempli ses obligations puisqu’à côté de l’escalier, il a construit une rampe d’accès. Pendant l’inauguration, alors que les officiels visitaient l’école, tous ont pris la rampe d’accès, pas un n’a monté les escaliers. Cela m’inspire une réflexion : si on envisageait l’accessibilité à tous en se disant que cela profite à toute le monde, on avancerait beaucoup et on n’aurait plus à réfléchir en termes de réglementation liés à un problème de handicap, on réfléchirait à l’accès pour tous et à la facilité de vie que l’on donne à chacun d’entre nous qui, un jour, deviendra peut-être handicapé lui-même à cause de l’âge, d’une maladie, d’un accident… mais on pourrait ainsi ouvrir les portes de l’accès à chacun qu’il soit handicapé ou non et, à ce moment-là, plus personne ne pourrait nous faire le procès du « cela coût trop cher » parce que ce serait prévu pour tous et pour chacun. Bien sûr, il y a des complications, je vais vous en citer quelques-unes : lorsque, dans un village, on enlève les bords de trottoirs pour rendre l’accès plus facile, on oublie que l’eau de l’orage n’est plus canalisée par les bordures, on oublie aussi que pour les personnes aveugles, qui ont « leurs yeux au bout d’une canne », on enlève un repère et que les commerçants en profitent pour sortir leurs gondoles et cela devient alors un slalom pour ceux qui sont en train de se promener. Vous voyez donc que tout cela, cela se prépare, cela ne s’invente pas, cela ne s’improvise pas.
En conclusion, je voudrais laisser deux messages :

1. travaillons ensemble pour renforcer la tendance de l’accessibilité car c’est l’intérêt de chacun et pas uniquement des personnes handicapées

2. le projet de vie, c’est un projet que nous pouvons accompagner chacun avec nos moyens avec notre force, notre conviction, notre volonté, notre courage, notre patience pour que, ainsi, la personne handicapée trouve toute sa place dans la société. C’est pour cela que nous sommes là et je remercie Monique RONGIERES pour l’organisation de ces rencontres annuelles car on en sort toujours plus fort parce qu’on est toujours ensemble. Merci à tous.

ECHANGES AVEC LA SALLE

La salle : concernant la politique de la santé en France, il y a de plus en plus d’hôpitaux qui ferment dont ceux de l’AP. Pour les enfants polyhandicapés, souvent, pour les consultations, il faut attendre des mois, il y a beaucoup de centres de rééducations qui vont fermer…. Qu’est ce que cela va donner ?

Pr PONSOT : pour ce qui concerne les hôpitaux de l’AP-HP, ce que je ressens c’est qu’il y a des points positifs, par exemple la mission handicap de l’AP-HP qui fait qu’elle est quand même au courant des besoins, des difficultés et des problèmes d’organisation mais je suis d’accord avec vous, l’AP-HP va connaître une restructuration qui est sûrement utile mais je pense, en effet, qu’il n’y a pas de réflexion suffisante pour les populations, les personnes les plus dépendantes ; je pense aussi que les médecins qui sont dans ces hôpitaux et donc concernés par ces problèmes, il faut que nous ayons un rôle, en effet, pour dire ce que représentent certaines fermetures ou restructurations, la disparition de St Vincent de Paul, qui pourrait se défendre par certains points, mais on a certainement perdu un couple qui était assez important avec la Roche Guyon et avec St Vincent de Paul car les parents nous disaient « ce n’est pas parfait à St Vincent de Paul mais on avait repéré un hôpital où on savait qu’il y avait toutes les spécialités, qui était vraiment compétentes et concernées par le handicap », et je n’ai pas encore vu un tel souci sur d’autres hôpitaux pour reprendre ce  point pour l’accueil, l’organisation des personnes handicapées. On est d’accord, il y a une réflexion à avoir, je transmets cela bien sûr à M. CHOSSY, qui peut avoir une réflexion portante sur ses collègues, mais également aux médecins, à tout le monde pour que nous réfléchissions afin de ne pas perdre cette organisation fondamentale et capitale pour ces enfants et leur famille.

Jean-François CHOSSY : si je peux me permettre de compléter la réponse même si ce que je vais dire est loin de faire l’unanimité. Il existe maintenant les A.R.S. et c’est peut-être à travers ces structures qu’on va pouvoir redistribuer les cartes. C’est fait pour cela, cela va être, là aussi, un chemin difficile mais il faut probablement compter là-dessus tout en s’appliquant à ce que chacun ait bien sa place, le médico-social, le médical. Lorsqu’on parle de polyhandicap, il y a un mélange des genres et justement, comptez sur les A.R.S. pour en faire :

1. L’évaluation des besoins

2. trouver les moyens.

C’est la définition même des A.R.S. Après, entre la définition et l’accomplissement de la mission, je sais qu’il y a un grand chemin

Gérard COURTOIS : j’ai beaucoup apprécié toutes les interventions et, comme tous les ans, je suis un peu celui qui « titille » Monsieur CHOSSY parce qu’il est député qui vient chaque année nous rencontrer, ce n’est pas juste parce que, lui, il vient. Il a souligné un certain nombre de points forts dans les lois et dans les textes juridiques : de nouveaux mots sont entrés et il a insisté, tout à l’heure, sur la notion de projet de vie. C’est quand même des grands changements qui ont été soulignés aussi par Philippe GAUDON précédemment mais, précisément, le thème du colloque d’aujourd’hui porte sur la spécificité du polyhandicap, ses besoins particuliers et le travail spécifique, cela montre bien toute l’importance de la notion des métiers. Cela note bien aussi toute l’importance de cet accompagnement de qualité, de proximité. Ma question porte sur les dangers ou les risques ou les limites de la désinstitutionnalisation qui a été évoquée. Quand on parle de polyhandicap, la désinstitutionnalisation, on peut être pour au vu de tout ce qui a été dit par Philippe GAUDON tout à l’heure et, en même temps, on peut avoir des craintes par rapport à un certain nombre de limites de l’accompagnement. Monsieur PONSOT soulignait également, tout à l’heure, le fait que quand les enfants ou les personnes polyhandicapées restent trop à la maison, il peut y avoir aussi derrière un problème économique. Alors, voilà ma question : cette désinstitutionnalisation qui est prônée pour les personnes polyhandicapées, où doit-elle commencer et où doit-elle s’arrêter ? Quels en sont les dangers ? qu’il soit dans la cité, oui, mais qu’il manque d’accompagnement précis, fort de métiers spécifiques quand on voit les équipes se déqualifier de plus en plus parce qu’on manque de professionnels, c’est aussi inquiétant.

Jean-François CHOSSY : merci de me donner l’occasion de continuer à évoquer le sujet mais je vais essayer de réduire mes propos sur l’essentiel en tout cas. La désinstitutionnalisation, c’est un mot imprononçable pour moi car justement ce n’est pas une réalité, ce n’est pas celle en tout cas que j’envisage. Ce qu’on peut envisager, c’est la présence dans la vie courante d’une personne polyhandicapée, que son passage en institution, soit recommandé ou soit nécessaire, cela va de soi en France. Mais, ce n’est pas nouveau, il manque des places, c’est un combat qu’il faut que les associations, les professionnels et les pouvoirs publics continuent à mener. Je me souviens d’avoir entendu, dans une conférence nationale, qu’on allait créer 50 000 places. Le bilan n’a pas encore été fait quant à ces créations mais même si on avait créé ces 50 000 places, il n’y en n’aurait pas encore assez et cela permettrait encore le traitement du problème en Belgique ou en Suisse ou ailleurs. Donc faire tous les efforts financiers nécessaires pour que, effectivement, chacun puisse trouver sa place en institution ou au domicile, cela me paraît un combat encore à mener, accompagné du combat de la formation des accompagnants et des aidants, cela aussi c’est un vaste problème. Les aidants naturels, familiaux, ne sont pas, bien entendu, préparé à ce qui les attend, il faut qu’ils aient une formation qui soit conforme aux besoins et aux attentes. Cette formation, elle est dans la loi mais encore dans les faits. Les professionnels doivent aussi avoir, dans ce type de handicap comme dans d’autres, une formation spécifique, c’est dans les textes mais pas encore dans les actes. La loi du 11 février 2005, comme toutes les lois, n’est pas la panacée  ni une baguette magique, c’est quelque chose qui permet une évolution, qui permet la mise en place mais s’il n’y a pas l’aiguillon associatif, il n’y a pas d’avancées. Je me permets de le dire : la vie associative qui existe en France, c’est une vie qui a mené toutes les avancées sociales, il n’y aurait pas eu d’avancées sociales si la vie associative n’avait pas existé. Les associations ont inventé, innové, fait  même des choses parfois hors la loi puisque la loi n’existait pas ; et tout cela c’est concrétisé avec, par exemple, l’accueil temporaire qui est une notion qui n’existait pas et que les uns et les autres pratiquaient hors la loi, or, cela a été reconnu par la loi de 2002.

Philippe GAUDON : bien sûr que les associations ont presque tout créé dans ce pays car on leur a délégué ce pouvoir. Ce qu’on observe aujourd’hui, c’et qu’il semble que la puissance publique attend des associations qu’elles soient de simples opérateurs qu’on met en concurrence avec ces fameux principes de convergence et la notion de créativité associative semble de plus en plus stérilisée, c’est en tout cas ce que l’on peut observer sur le terrain.

Laurence DESEIGNE : je suis maman, responsable d’association et je siège également en CDAPH. Vous nous conseillez fortement tout à l’heure de défendre le projet de vie des personnes polyhandicapées. Or, quand vous siégez en CDAPH au quotidien, quand vous orientez un enfant vers un établissement en sachant pertinemment qu’il y aura pas de place pour lui, quand, sur une PCH pour une personne polyhandicapée, on vous accorde 15-16 heures d’aides humaines par jour parce qu’il y a bien des moments où la personne dort donc les aidants familiaux ont le temps de faire autre chose… c’est le quotidien, c’est la réalité de la vie en CDAPH. Qu’est-ce qu’on peut faire face à cela ; le projet de vie de la personne où est-il en réalité ? Telle est ma question

Maître KHELFAT : j’ai une question qui va dans le même sens. Vous avez cité 2-3 exemples de projets de vie réussis mais la spécificité des personnes polyhandicapées, c’est qu’elles ont leurs facultés mentales altérées, comment pourraient-elles faire du pilotage ? Vous avez passé par le problème de la participation des ARS. En qualité de parent, nous avons essayé de nous intégrer dans une ARS, on nous a opposé un critère administratif tiré d’une loi : la notion d’association agréée. Or, lorsque j’ai recherché des documents, je me suis rendu compte qu’il y avait 2 textes : 1 règlement et 1 décret qui donnaient la définition de l’agréments, le projet et le dossier à présenter…. Cela veut dire que par la notion d’agrément, on a battu en brèche la participation des petites associations qui sont les plus efficaces au niveau du polyhandicap et ce sont les grosses associations qui n’ont besoin de rien qui font la politique du polyhandicap et des personnes les plus lourdement touchées et les personnes qui ont des maladies rares. 

Jean-François CHOSSY : je suis un utopiste maladif, j’aime bien quand les choses vont bien mais je suis quand même proche de la réalité, croyez le bien. Quand je dis ce que j’ai dit comme tout à l’heure, je le fais pour donner le moral sachant bien que la réalité est cruelle, que la réalité quotidienne est pénible, qu’il y a des conséquences financières autour de tout cela, qu’il y a des conséquences administratives… je sais tout cela. Je le sais parfaitement mais je ne le dis pas car je ne serais pas dans mon rôle. Je ne dis pas ici que tout va bien, je dis faisons en sorte que tout aille mieux, ensemble.  Bien sûr, les difficultés vous allez les retrouver ce soir ou demain matin mais néanmoins si, autour de l’association, autour de la personne polyhandicapée, on n’est pas là pour se motiver, on n’arrivera à rien. On ne fera pas évoluer les choses. Le projet de vie d’une personne qui est en difficulté mentale est difficile mais je suis sûr que chacun d’entre vous a vu des étincelles et rien que l’étincelle fait déjà partie du projet de vie. On peut tourner autour de cela et je le disais tout à l’heure, il faut mettre le feu autour de cette étincelle ; bien sûr, là aussi, je retombe dans l’utopie.

Maître KHELFAT : Nous ne parlons pas de la même chose, ni des mêmes personnes. Le problème actuel c’est, vous le savez bien, que les compagnies d’assurance sont en train de prendre tout ce qui est externalisé : les maisons d’accueil, l’externalisation des soins, les prises en charge des polyhandicapés, les personnes âgées… c’est un marché fabuleux, les fonds de pension américains sont contraints d’investir là dedans. Cela fait 25 ans que je traite ces dossiers, il y a un cynisme actuellement présenté par les pouvoirs publics qui est effrayant, on entend parler d’euthanasie, d’eugénisme… je l’entends au quotidien

Jean-François CHOSSY : je ne suis pas en opposition avec ce que vous dites. C’est une réalité que je connais. Ce n’est pas un phénomène que j’écarte d’un revers demain, c’est une réalité cruelle. Je le redis, s’il n’y a pas une prise en compte associative ou une main mise des pouvoirs publics, il y a effectivement des dérives comme celles que vous énoncez et dénoncez, il faut continuer à les dénoncer, il faut essayer d’éviter tout cela mais, pour le faire, on ne peut pas le faire autrement qu’en étant alerté comme vous venez de le faire et je suis dans mon rôle en donnant aux parents l’espoir qu’ils sont entendus, compris, qu’ensemble, on va pouvoir faire des choses, c’est ce qui est important. Je suis venu ici parce que ce qui m’intéresse, c’est la vérité des autres, c’est la vérité que vous venez de dénoncer, c’est la vérité de chacun qui est intéressante et c’est avec cette vérité qu’on fait avancer les choses. Evidemment, on le sait, on le voit, on l’entend bien il y a encore un sacré bout de chemin à faire. Je suis persuadé que chacun, ici, a des exemples qui vont dans le sens de ce vous dites, cela démontre bien qu’il y a encore un sacré chantier à mener et qu’il faut continuer à se serrer les coudes pour le mener

Modérateur : Henri FAIVRE, Vice-Président G.P.F., 
Président C.L.A.P.E.A.H.A
BESOIN/DEMANDE/DESIR
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LES PERSONNES POLYHANDICAPEES ONT-ELLES DES BESOINS PARTICULIERS ?
Roger DELBOS, Directeur M.A.S. La Merisaie, Allègre (43)
Je  vais vous présenter une situation.
Magalie, une Aide soignante, est passionnée de moto. Un jour, dans l’unité de vie, elle me dit, devant les résidents du groupe, que Laure, une jeune femme IMC accueillie sur une autre unité, lui a demandé de faire un tour en moto. Nous parlons de cette possibilité, pendant toute la conversation, Liliane, une femme polyhandicapées,  de 40 ans s’agite, fait des bruits, avance sa tête comme si elle voulait participer à la conversation, elle a un regard intense. Magalie l’interpelle en lui demandant « Qu’est ce que tu veux nous dire, Toi aussi tu aimerais ? » Le sourire de Liliane était tout à fait éloquent. Bien sur si c’était envisageable pour Laure, cela semblait tout à fait impossible pour Liliane.
Quelques jour plus tard Magalie revient me demander si on pouvait organiser une ballade en side-car avec ses amis pour pouvoir proposer à Liliane et à d’autre une sortie. Quelques mois plus tard nous nous sommes retrouvés  avec 15 side-cars devant la Merisaie et nous avons vécu ensemble une journée formidable.
Ce que je peux comprendre de cette situation :
· Il est important que les rencontres puissent se faire simplement, comme cela, entre 2 portes, sans grand formalisme. Les personnes polyhandicapées sont « empêcher » de se déplacer, il faut donc qu’autour d’elles, ça circule, qu’il y ait des mots, des idées qui s’expriment,  des propositions qui passent et dont elles peuvent se saisir.

· Encore faut il que l’on soit attentif à ce qu’elles expriment, que l’on soit totalement présent aux autres, disponible et « accueillant ».    

· Il faut avoir les codes, donc avoir une bonne connaissance des modes d’expression des personnes polyhandicapées, cela implique une relation qui se noue sur la durée, sur des rencontres qui ont pu se développer au cours des actes de la vie quotidienne. Magalie savait que le comportement de Liliane avait un sens. J’ajoute que le papa de Liliane  très présent nous a transmis sa connaissance fine des modes d’expressions de sa fille, en quelque sorte il nous a initiés à la langue de Liliane.

· Je dirai aussi que Liliane « savait » que Magalie était « capable de l’écouter », de prendre en compte sa parole. Je pense que les personnes polyhandicapées ont en général un savoir fin sur la capacité de l’entourage de les écouter. Peut être peut on faire l’hypothèse que 
des personnes polyhandicapées qui « s’isolent et se referment » n’ont pas trouvé des personnes capable de les écouter. 

· L’aide soignante connaissait bien Liliane, elle savait que Liliane, contenue dans sa coquille, éclate de rire lorsqu’on la met en position de risque, qu’elle a besoin de sentir son corps vibrer, explorer des sensations, sentir l’air sur son visage.

· Magalie a aussi pris le risque de ne pas  être « que » professionnelle. Elle a transmis un peu d’elle, de ce qu’elle aime. Nous sommes dans un cadre de travail bien sur mais nous ne sommes pas dans un système d’actes à produire, nous sommes plutôt du côté de la transmission, de l’échange, nous ne sommes pas des prestataires de services. 

· J’oserais même l’hypothèse que dans cette situation, pour Magalie c’était d’une certaine façon la satisfaction d’un besoin pour elle, peut être de faire plaisir, peut être d’être reconnue au-delà de sa fonction professionnelle Cela a  été le déclencheur d’une mise en acte et d’une mobilisation autour d’un projet.

· Je ne prendrais pas le risque de dire si pour Liliane, c’était la satisfaction d’une envie, d’un désir ou d’un besoin. En tout cas, il me semble que c’était une expérience de vie, expérience bénéfique car articulée à un éprouvé de plaisir alors que son corps est souvent source de douleur. Bien sur il y a eu de  l’appréhension, de l’inquiétude mais n’est ce pas aussi des sensations « ordinaires », qui nous aident à nous construire.

· Il ne faut pas s’interdire à priori ce qui parait impossible, c’est même une invitation à la créativité, à l’imagination, à aller au-delà de ce qui se voit. D’une certaine façon cela fait appel au besoin d’estime et au besoin de s’accomplir des professionnels.  
· Ma conviction est que les personnes polyhandicapées n’ont pas de besoins particuliers, en revanche je pense que la particularité est à rechercher du côté de la façon dont nous devons accompagner les personnes polyhandicapées dans la satisfaction de leurs besoins.

· Comment dans la vie quotidienne nous pouvons penser la prise en compte de l’ensemble des besoins des personnes polyhandicapées ? Comment peut-on envisager la pyramide de Maslow non comme une échelle dont il faudrait escalader chacun des barreaux, mais comme un ensemble de besoins dont il faut favoriser la coexistence.  Au delà de la satisfaction des besoins physiologiques vitaux qui demandent beaucoup de temps et de personnels, les accompagnants doivent prendre en compte l’ensemble des besoins. Si les aidants professionnels ne font pas l’effort d’accueillir et de  penser la globalité des besoins des personnes qu’ils accompagnent, le risque est grand de les  condamner et de se condamner à une relation utilitaire, leur refusant par là même le statut d’être humain. 

· La grande dépendance risque d’enfermer les personnes et leur entourage à la base de la pyramide, parce que les besoins physiologiques envahissent les champs de la relation, ils en sont même l’origine.  De même le besoin de sécurité qui est bien sur une nécessité ne doit pas devenir une besoin de surprotection pour soi (peur d’être poursuivi)  au point de nous empêcher de penser et d’imaginer pour s’enfermer dans une répétition rassurante.

· La spécificité est peut être là : Pour la satisfaction de leurs besoins les personnes polyhandicapées « ont beaucoup plus besoin » des autres. Mais dans le fond nous avons toujours besoin des autres pour satisfaire nos propres besoins. Mais nous sommes en mesures de revendiquer cette humanité, alors que les personnes polyhandicapées sont empêchées de réclamer, c’est peut être là que se situe leur vulnérabilité. 

Il me semble qu’il faut poser comme dogme, que les personnes polyhandicapées sont susceptibles d’éprouver l’ensemble des besoins humains. Le besoin d’appartenance, d’estime, et de s’accomplir   sont constitutifs de l’être humain, les personnes polyhandicapées, si elles ne sont pas en mesure de les revendiquer, ou de se mobiliser pour les faire valoir leur droits, c’est à leur entourage professionnel et relationnel, d’être attentif et proposer des situations valorisant et facilitant la l’expression  et la satisfaction de ces besoins. Comment témoigner de l’estime et de la reconnaissance à une personne qui par ailleurs est définie par ses incapacités. Il faut une extrême vigilance pour percevoir dans la quotidienneté l’expression de ces besoins,  
· Il faut favoriser toutes les situations qui permettent aux personnes polyhandicapées de vivre des expériences sensorielles. Leur proposer des temps où la relation n’est pas liée à la dépendance (toilette, repas même si ces situations sont l’occasion d’une rencontre) mais prendre le temps d’une relation de bien être et de plaisir. Etre reconnu comme un être humain ailleurs que dans ces besoins d’aide. A contrario nous devons être vigilants pour ne pas « imposer » ce qui nous paraît « être les besoins normaux ». A chaque fois il faut donc bien prendre le temps de recueillir l’accord de la personne. Il existe des moyens en créant des situations de choix, pour que l’activité proposée ne se réalise pas parce qu’elle est prévue mais parce qu’elle est souhaitée.

· Aimer et être aimé : Il faut qu’elles soient entourées par des personnes qui leur apportent de l’affection. En premier lieu il faut favoriser la présence de la famille, et se garder de leur mettre en situation de conflit de  loyauté comme le dit Le docteur Zucman. Faciliter la présence des familles dans l’établissement, et se saisir du conseil de la vie social pour qu’il soit un véritable outil de réflexion et d’échange entre usagers, familles, professionnels, et association.

· Il me semble qu’il faut envisager nos établissements comme des trames sur lesquelles chacun des résidents pourra tisser sa propre vie. La trame doit être la plus souple et la plus riche possible pour que les occasions de rencontres  (entre usager aussi) se multiplient. Cela suppose une grande liberté de circulation, une grande liberté de penser. Cela demande de favoriser l’imagination, la créativité, et l’engagement.  Comme à une époque dans les années 70 on parlait de psychothérapie institutionnelle, on pourrait parler « d’accompagnement institutionnel ».  Car il me semble que c’est bien l’ensemble de l’institution qui doit proposer cette vigilance, chacun des professionnels quel que soit son métier est dans la  situation d’accompagnement.

Un exemple : Henry qui se déplace très lentement avec un déambulateur, le matin après le petit déjeuner va se poster devant la porte de la cuisine. Norbert le cuisinier, ouvre la porte pour lui montrer. Quelques jours plus tard il me demande si c’est possible de laisser entrer Henry dans la cuisine. Tout un processus se met en œuvre : équipement  blouses, charlotte, pour Henry, et peu à peu Henry trouve des moyens pour être utile. Par exemple, il se tient près  de la cellule de refroidissement, et ouvre la porte lorsque le cuisinier arrive avec un plat à mettre dans la cellule. En fin de matinée, le déambulateur est remplacé par le chariot de service et Henry distribue le pain dans l’ensemble de l’établissement. C’est assez  banal, pourtant, cela tend à changer le regard que nous avons sur la personne, mais je crois également que cela change la perception que la personne a d’elle-même.
Il s’agit donc de favoriser les choix des personnes, de faciliter la communication. Dans le fond ce travail là demande de l’attention, de l’écoute, de l’imagination, de la créativité, de la prise de risque. En quelque sorte cet accompagnement ne permet-il pas aux professionnels de satisfaire leurs besoins, besoins d’estime de soi, de se réaliser, de s’accomplir ?
N’avons-nous pas la chance de travailler dans des établissements où nous avons la possibilité d’être très utiles aux autres, dans certains cas d’être indispensables à leur survie mais où nous avons la responsabilité d’être au cœur du questionnement sur le sens de la vie.
La réalisation des besoins des uns n’est pas en opposition avec la réalisation des besoins des autres, elle en est même la condition.
Pour conclure, je citerai la dernière phrase d’un texte affiché dans une maison de retraite. Il est signé par une personne de 92 ans. La directrice m’a assuré qu’il avait bien été écrit par une personne âgée. Alors si elle le dit ça doit être vrai. « J’ai envie qu’on me dise « Je t’aime ». Pourquoi n’y a-t-il pas de « protocole tendresse » dans votre maison sacré  non de dieu.
BESOINS PARTICULIERS DES FAMILLES
Jean-François DAGOIS, Président de l’association des parents et amis des enfants du Poujal et de la Cornille, Etablissements du C.E.S.A.P.
Je suis Président d’une association de parents qui regroupe aussi bien des enfants que des adultes placés soit en I.M.E ou en M.A.S. Je suis également administrateur au C.E.S.A.P.
J’ai aujourd’hui la lourde tâche de faire une synthèse des besoins des familles.

Avec le polyhandicap, on est vraiment sur une situation très singulière avec des besoins qui sont extrêmement dynamiques et qui évoluent beaucoup avec l’âge, avec les situations, avec l’environnement, avec une famille qui peut être très différente ; aussi est-on toujours obligé de s’adapter en permanence avec un environnement, des professionnels, des situations ce qui rend la situation vraiment extrêmement complexe et interconnectée sur de nombreux domaines.

1. LES BESOINS QUOTIDIENS

La demande principale, pour les parents, c’est de pouvoir choisir la prise en charge de leur enfant, qu’elle soit « sur-mesure » c'est-à-dire qu’on cherche aussi bien des adaptations en temps partiel, sur un mixage d’internat et d’externat… Il y a beaucoup plus de demandes de cet ordre-là. Cependant, les places étant aujourd’hui limitées dans les offres, c’est souvent plus par dépit que par choix. Mais le besoin, c’est vraiment d’aller toujours vers du sur-mesure dans un partage autour d’un projet individualisé : pourquoi je mets mon enfant ou mon adulte dans telle ou telle institution, qu’est-ce qu’il va y faire ? Qu’est-ce qu’on y attend ?...
Ensuite, évidemment, il y a un besoin important de communiquer avec les professionnels, avec l’environnement qu’on côtoie, où la prise en charge doit être adaptée au jour le jour car les enfants et les adultes évoluent (ils découvrent des choses, ils font des progrès…) et il faut que les parents s’adaptent pour avoir une cohérence de la prise en charge entre le domicile et l’institution.
Il y a aussi la problématique liée à l’orientation. On se rend compte souvent que, dans ces prises en charge, il y a aussi des périodes où on se retrouve avec un retour à domicile qui n’est pas toujours adapté à la situation de chacun avec des problématiques de garde à domicile pour que les familles puissent avoir la possibilité de se changer les idées… Il y a une vraie difficulté autour de cela

Les familles ont aussi des problématiques qui tournent autour des déplacements : cela va de l’accessibilité du domicile au problème des transports en commun en passant par les difficultés d’accès dans la cité.

Je vais évoquer une journée type afin de montrer qu’on retrouve des besoins à différents niveaux : cela commence dès la nuit car l’enfant peut avoir des appareillages, des problématiques très techniques (comme une alimentation antérale, des assistances respiratoires dans des cas extrêmes) et les parents ont donc besoin d’un support permanent 24 h sur 24, 7 jours sur 7… On ne peut pas se permettre un aléa le vendredi soir, on ne peut pas être défaillant.
Beaucoup de problèmes aussi autour du lever, de l’hygiène, de l’alimentation, de l’habillement où il peut y avoir besoin de tierce personne, d’appareillages. Tout cela demande évidemment un vrai savoir faire avec un vrai besoin en formation car les parents se demandent s’ils font le bon acte, s’il est bien adapté au bon moment…. Cependant, les parents, de leur côté, on est très grand ressenti avec leur enfant, ils comprennent beaucoup de choses mais ont besoin d’un renfort technique car c’est déjà difficile d’être parent mais être parent d’un enfant polyhandicapé, c’est encore moins évident.

Il y a aussi, dans les besoins quotidiens, quelque chose qui revient même si c’est moins fréquents, c’est tout ce qui touche aux sorties, aux vacances. En effet, on va retrouver toute la problématique qui touche aux transports mais il y aussi beaucoup d’autres éléments qui entrent en compte : on ne peut pas faire une sortie improvisée quand on est avec une personne polyhandicapée ; on a besoin de préparer l’arrivée, il faut éventuellement prévoir un support sanitaire en cas d’appareillages, il peut y avoir des besoins en soins para-médicaux… tout ceci ne peut s’improviser. Il y a aussi ensuite la problématique des activités c'est-à-dire que ces personnes ont le droit, normalement, à beaucoup d’activités classiques renforcées souvent par un équipement, par un personnel adapté… or, c’est souvent délicat car cela demande évidemment la monopolisation de personnes qui, pendant les vacances scolaires, ne sont pas disponibles et cela peut poser problèmes notamment quand il y a une fratrie.

Sur l’aspect transport, il ne faut pas perdre de vue qu’il y a des difficultés liées à l’alimentation : cela n’est pas possible de manger n’importe où, n’importe comment dans n’importes quelles conditions notamment quand l’alimentation est mixée…. Il y a aussi un vrai sujet autour de l’hygiène car il n’existe pas, aujourd’hui, de structures pour changer les enfants ou les adultes polyhandicapés sur une aire d’autoroute, sur un lieu de vacances…

Un autre besoin, dans le quotidien, est qui est très important, c’est le besoin en communication c'est-à-dire qu’on a besoin de comprendre la personne polyhandicapée, savoir ce qu’elle ressent. C’est vrai, qu’en tant que parent, on a un certain nombre d’outils intuitifs et affectifs qui permettent de répondre à cette compréhension, de savoir s’il va bien ou pas bien mais on a recours souvent auprès d’un tiers soit médical (ou pas médical), encadrement et autre et c’est très délicat de faire passer un message. Il y a un vrai travail qui est important avec les professionnels pour trouver des moyens de communication qui soit plus interchangeables. Nous, nous avons la parole, le discours…. Pour ces enfants, c’est plein d’autres choses, cela va être un petit sourire, un petit cri et un cri peut changer de signification de manière très subtile ; c’est très important d’avoir des outils communs. 
Ces enfants ont aussi besoin qu’on leur propose des choses, ils ont besoin de faire des choses : il y a des choses qu’ils aiment faire et d’autres qu’ils n’aiment pas faire et c’est important qu’on puisse s’adapter à leurs désirs… cela demande beaucoup de savoir faire. C’est aussi la problématique des limites car ils ont un certain nombre de difficultés, d’incapacités qui les limitent, il faut être capable de borner leur champ d’action ; c’est important aussi pour la fratrie et l’environnement : tout n’est pas permis, chacun sa place pour pouvoir vivre ensemble.

Un dernier besoin, c’est le besoin d’information. Quand on est autour du polyhandicap, c’est difficile de trouver de l’information pour tout ce qui va être activité dans la cité (le sport, la culture), les lieux qui sont accessibles, adaptés au handicap…. C’est souvent par l’intermédiaire d’un réseau qu’on obtient ce genre d’informations. Il y aussi un manque d’information autour de la mise en place d’équipements que ce soit au niveau du logement, du véhicule…  Problème de l’information au niveau administratif : il faudrait un point de rassemblement où toutes les informations sont consolidées (il y a bien la MDPH qui a ce rôle mais on n’y trouve pas toutes les informations)
2. LES BESOINS ADMINISTRATIFS
Le premier point de passage, c’est la M.D.P.H. C’est un pôle qui est multi-facettes qui suscite de l’appréhension quand on est parents avec un sujet qui ressort : la complexité des dossiers administratifs. On a voulu faire un simplification des documents en mettant tout dans le même document et, finalement, on ne s’y retrouve pas, il y a beaucoup d’interrogations : est-ce que j’ai bien rempli le document, est-ce que j’ai bien compris la subtilité de telle ou telle case… Sans parler aussi de la répétition qu’on est obligé de faire en fonction des situations sur les lieux d’hébergement, est-ce qu’il est à domicile….
Il y a une vraie problématique aussi dans les notions d’allocations, de prestations avec un vrai arbitrage à faire quant à la décision à prendre entre la PCH ou l’AAH. C’est un choix qui est souvent délicat à faire.

Pour les adultes polyhandicapés, il y a également un contact avec l’administration qui n’est pas simplifié : la notion de polyhandicap est une notion qui n’est pas bien maîtrisée pour l’administration, ils comprennent bien le handicap moteur, le handicap mental mais, entre les deux, ils ne savent pas comment se positionner. Il y a une vraie problématique autour des papiers administratifs ne serait-ce que pour la carte d’identité où on demande une photo conforme à la spécificité du document administratif mais qui est un vrai calvaire pour les parents d’enfants ou d’adulte polyhandicapés. Il y a également les rendez-vous qui posent problème : certaines personnes dans les administrations souhaitent rencontrer l’adulte polyhandicapé, c’est une intention louable au départ mais quand le rendez vous n’est pas ponctuel, c’est très difficile de demander à l’adulte polyhandicapé d’attendre, il ne comprend pas ce qui se passe et les personnes de l’administration sont parfois très surprises de ces réactions ce qui abouti à un climat peu favorable à la progression du dossier
Il y a un sujet important, délicat pour les enfants polyhandicapés, c’est la scolarisation en milieu ordinaire. Il est vrai que ce n’est pas une scolarisation, la plupart du temps, qui est possible sur du long terme mais cela peut être utile au moins pour la socialisation, le partage, avec les autres, l’intégration au sein de la cité sur un usage très ponctuel, très paramétré avec un vrai objectif bien défini. Cela implique la bonne formation des A.V.S. qui sont souvent de bonne volonté mais qui ne sont pas du tout adaptées au profil des enfants polyhandicapés. Il y a aussi la problématique du transport entre l’institution et l’école qui n’est pas prévu puisqu’en principe il s’agit d’un transport entre le domicile et l’école. Cela demande donc une mise en place complexe avec de nombreuses démarches derrières ; il faudra avoir des solutions alternatives en ce sens.
Il existe une problématique très importante pour les parents au niveau des démarches administratives, c’est tout ce qui va être « après ». Les parents ne sont pas éternels, il y a beaucoup de questions avec les tutelles, les curatelles, la transmission de patrimoine, il faut tout ajuster car cela évolue tout le temps. C’est aussi le premier contact avec la justice et c’est délicat pour certains parents. C’est vraiment un travail de fonds

Il y a aussi la question de la vie professionnelle des parents car il faut être en permanence en adaptation avec la problématique de l’aménagement du temps de travail (les centres ferment, il y a les retours à domicile qu’il faut appréhender…) ce qui n’est pas forcément simple quand l’employeur n’est pas ouvert à ces questions.

Il faut aussi savoir donner une vision d’avenir, montrer qu’il y a des choses qui existent, qui sont faisables pour compenser un certain nombre de difficultés et qu’on est là pour mettre en place un accompagnement qui va être positif et tourner vers une vision de demain et éventuellement d’avoir aussi l’aide    qui pourra être nécessaire en fonction des situations individuelles de chacun.

Il y a aussi la problématique intra familiale avec souvent une fratrie mais aussi des grands-parents, des oncles, des tantes…. Il faut arriver à les intégrer autour de l’enfant polyhandicapé. La famille souvent s’organise autour du polyhandicap qui est au centre. Cela pose aussi des problèmes car il faut redéfinir la place de chacun, il faut aussi savoir répondre à beaucoup d’interrogations des enfants, de la famille. Il faut savoir remettre en cause les recettes de cuisine des grands-mères. Il faut savoir faire la juste part des choses entre l’autonomie et la protection aussi bien pour la personne polyhandicapée que pour les frères et sœurs ; la personne polyhandicapée a un développement émotionnel, a un rythme qui est le sien aussi bien dans son adolescence dans ses besoins qui sont souvent très en déphasage avec ses capacités plus physiques, intellectuels et autres. Il faut arriver à cadrer et à répondre à tous ces impératifs qui sont délicats à appréhender.
Il y a aussi un problème avec le diagnostic : il faut savoir que les personnes polyhandicapées peuvent être dépressives ; les moyens traditionnels qu’on a pour les mettre en évidence ne fonctionnent pas sur ses pathologies particulières.

Il faut aussi penser aussi aux aidants car ils ne sont pas sur-humains, ils ont des limites, ils ont beaucoup d’affectivité, ils essaient de faire beaucoup de choses et c’est forcément difficile. Cela me permet de faire la transition avec les problématiques liées au répit. Les familles ont besoin de souffler, de se retrouver aussi, se retrouver avec la fratrie, le reste de la famille. Le répit signifie qu’on ne laisse pas un enfant polyhandicapé comme cela, on a besoin de confiance, besoin de comprendre ce qui va se faire, pourquoi on le fait, on n’est clairement pas dans l’abandon, on est dans une démarche où il faut pouvoir s’épanouir, faire un certain nombre de sollicitations, des aides qu’on pourra pas lui apporter dans cette période là, de manière qu’on puisse se concentrer sur d’autres sujets.

CONCLUSION

Les besoins des familles sont forcément multiples, très spécifiques à la situation de chacun, il n’y a pas de recette miracle, pas de catalogue standard. Les besoins sont complexes et interdépendants ; on ne peut pas traiter un besoin sans regarder les autres, pour y répondre, il faut du temps, il faut comprendre, cela demande du travail et un partage avec les professionnels avec plein de personnes autour. Cela ne va pas se    soit à domicile, soit à l’extérieur. On ne peut pas faire sans les parents, on ne peut pas faire sans les professionnels. Il y a aussi toujours un aspect financier qui est pour moi secondaire, le besoin initial, c’est un besoin intrinsèque qui demande de moyens techniques, financiers, de ressources.
Je vous remercie.

Les parents ont besoin de soutien notamment avec l’approche de moments difficiles : lors de la découverte du polyhandicap, les aggravations, les deuils d’une manière générale (absence de capacité avec un enfant qui ne marchera pas, par exemple… ou le décès réel de cet enfant polyhandicapé). Ces périodes traumatisantes sont, en général, traitées rapidement et que le contact avec les professionnels, c’est justement de savoir prendre le temps, de se donner les moyens d’exigibilité, de savoir parler à la personne en tant qu’individu et pas de statistique, il faut que les professionnels sachent aussi dire « on ne sait pas » et éviter de revenir sans cesse aux statistiques, c’est beaucoup plus important pour les parents.

Modérateur : Gérard COURTOIS, Secrétaire Général G.P.F., Directeur Général Association Les Tout-Petits (91)
CONNAITRE ET RECONNAITRE 
LA PERSONNE POLYHANDICAPEE

A LA RENCONTRE DE LA PERSONNE POLYHANDICAPEE

Catherine DEROUETTE, Directrice de IEM HANDAS (Chartres de Bretagne)
Accompagner une personne polyhandicapée nous demande à tous : professionnels et familles d’acquérir un savoir, un savoir-faire, une technicité… de bien connaître ses besoins, ses déficiences et ses compétences. Mais pour la reconnaître en tant que personne « le savoir ne suffit pas », il faut aller plus loin, entrer en relation, lui permettre de faire des apprentissages, de participer, d’être acteur de sa vie selon ses moyens et c’est là qu’est le vrai défi !

Le mot « reconnaître » comporte des sens différents : le sens « actif » : « reconnaître » et le sens passif « être reconnu ». Henri-Jacques STIKER nous dit que « reconnaître, c’est connaître à nouveau, c’est découvrir l’identité de quelqu’un : « être reconnu », c’est être situé dans la réciprocité. Et pour que la réciprocité ait lieu, il faut passer par les étapes de la reconnaissance au sens de l’identification : je reconnais l’autre, je lui découvre des capacités et ceci amène au face à face où il y a échange. 

Mais cette reconnaissance est toujours guettée par la méconnaissance. Il faut donc connaître ou tout au moins identifier la personne polyhandicapée  avant de pouvoir la reconnaître.

Connaître donc, c’est d’abord acquérir un savoir mais il ne s’agit pas uniquement d’un savoir acquis, technique ou livresque. Il s’agit aussi d’un savoir intuitif. Nous ne sommes pas tous aptes à faire la connaissance des personnes en situation de polyhandicap. 

Je dirais qu’il est nécessaire d’avoir une certaine disposition, une aptitude particulière pour l’empathie, pour la compréhension de ce qui ne se voit pas et ne se mesure pas. Il est relativement facile d’acquérir des compétences techniques, il est plus difficile de rejoindre la personne dans sa différence.

Pour autant l’acquisition d’un savoir est indispensable et il s’acquiert par l’expérience et la formation. Les écoles de formation ont pour mission de transmettre les outils nécessaires pour connaître et comprendre les personnes en situation de grande dépendance. Or, même si des efforts ont été faits, on parle encore trop peu du polyhandicap dans les écoles d’éducateurs et dans le secteur paramédical et médical.

Chaque établissement devient de fait « un lieu de formation ». En effet, ce sont souvent les formations réalisées en interne qui permettent aux professionnels d’acquérir des compétences adaptées à l’accompagnement des personnes polyhandicapées alors il est important de partager nos réflexions et nos savoir-faire en créant davantage de partenariats inter-établissements. Il est également nécessaire de capitaliser nos savoirs, de garder des traces écrites de notre travail, d’oser diffuser ce que nous produisons, ainsi nous contribuons à améliorer la connaissance globale du polyhandicap.
Nous avons aussi à promouvoir nos structures d’accueil comme lieu de stage pour tous les métiers qui peuvent être concernés par le polyhandicap mais aussi chercher à intervenir dans les centres de formation. Ce va-et-vient entre établissement et centre de formation peut permettre une connaissance plus grande de ce public mal connu.

Je dirais qu’il existe quatre outils indispensables qui permettent de connaître mieux la personne polyhandicapée.

Le premier outil est l’observation : une observation permanente et partagée en équipe et avec les familles. L’observation n’est pas une science exacte mais elle permet de poser des hypothèses, de nous questionner, de mieux comprendre le comportement des personnes, ce qu’elles cherchent à nous dire, d’affiner notre accompagnement. 

Le deuxième outil est la communication : pour trouver un code de langage commun : il faut pouvoir décoder, décrypter le langage du corps, les sons, les regards, les comportements, tous ces signes qui s’expriment. Les difficultés pour apprendre à communiquer avec les personnes polyhandicapées sont nombreuses car chacune a son propre langage et chaque professionnel a sa façon d’interpréter.

Le troisième outil est la créativité, l’innovation et l’imagination : il faut oser accompagner différemment, créer des outils pertinents, être sans cesse en recherche. 

Le quatrième outil est le temps : en effet avec les personnes polyhandicapées, ralenties par leur dépendance, leurs gestes lents ou malhabiles, leurs difficultés de concentration, leurs réponses qui souvent se donnent avec un décalage, il faut du temps si nous ne voulons pas passer à coté de ce qu’elles cherchent à nous dire. 

Il existe d’autres facteurs qui permettent de mieux connaître la personne polyhandicapée, et parmi eux : la prise en compte de la douleur. Une personne qui souffre ne peut pas se montrer telle qu’elle est. Prendre en compte le bien-être et le confort est certainement une des clés indispensable à la connaissance des personnes polyhandicapées.

Malgré les progrès de notre secteur, la professionnalisation, les différentes études qui ont été menées, nous ne connaissons qu’une petite partie de la personne polyhandicapée, elle garde une part de mystère dans lequel, nous ne pouvons pas entrer. Cependant, à travers ce qu’elle nous donne à voir, nous pouvons nous rapprocher d’elle, essayer de la comprendre au mieux et pour ce faire la relation qui s’établit est une clé qu’il ne faut jamais négliger.
Nous avons à nous appuyer et partager la connaissance que leurs parents et leur famille ont acquise. Ils sont ce fil conducteur de la connaissance tout au long de la vie de leur enfant.
Travailler avec les familles n’est pas une nouveauté de la loi 2002-2, devenue à la mode, c’est une nécessité absolue pour que l’enfant et l’adulte qu’il devient puisse nous être connu. 

La connaissance de l’autre n’est jamais totale, mais pour la personne polyhandicapée, elle reste limitée.

Pour autant, il me semble que nous pouvons la reconnaître telle qu’elle est, en tant que membre d’une communauté, nous pouvons lui reconnaître des compétences, une capacité à communiquer, à entrer en relation.

Pour Henri-Jacques STIKER, « il faut reconnaître l’autre comme notre semblable même si nous sommes différents, comme notre égal en humanité même si nous sommes inégaux en capacités. » : alors comment faire pour mieux reconnaître les différences et les capacités des personnes polyhandicapées ?

La reconnaissance commence par le respect des étapes de la vie : l’enfance, l’adolescence et l’âge adulte.

Les stades de développement se font naturellement pour la plupart des enfants mais pour un enfant polyhandicapé, tout devient difficile, prenons quelques exemples : La construction de l’identité s’effectue par la perception d’une image totale et complète de son corps : comment l’enfant polyhandicapé, dont le corps est constamment soigné, manipuler, « toucher par morceaux », voire opéré peut-il percevoir son corps et construire son identité ?
Le très jeune enfant séparé de sa mère a besoin d’un « trait d’union », un objet transitionnel comme le nomme Winnicott, mais qu’en est-il avec un enfant privé de mouvement qui ne peut investir un tel objet.

L’enfant joue et se construit par le jeu et les expériences qu’il fait mais pour l’enfant polyhandicapé, le jeu est extrêmement limité, il a très peu la possibilité de jouer avec son corps, avec des objets, il ne peut pas toujours expérimenter par lui-même, jouer à imiter, s’identifier. 

Reconnaître l’enfant polyhandicapé, c’est reconnaître ces limites et trouver des moyens de lui permettre au maximum de vivre les étapes de son développement même si pour cela, il a besoin d’un tiers.

Le reconnaître, c’est aussi « forcer » l’intégration… Une intégration mesurée et pensée. 
A l’IEM de Chartres de Bretagne, quelques enfants sont intégrés à l’école maternelle pour une activité musique ou une activité autour des contes par exemple. Il y a des moyens simples à mettre en place mais l’ouverture, si elle est souvent une volonté dans nos établissements se heurte à l’accueil et à la disponibilité des écoles. Et malgré les textes de lois, le chemin à parcourir est encore long.

Reconnaître l’adolescent polyhandicapé, c’est reconnaître son corps qui se transforme, sa sexualité qui s’éveille, ses besoins qui changent. C’est une étape qui peut être difficile à vivre pour les parents mais aussi pour les équipes, quelles réponses apportées ? Quelle compréhension l’adolescent a de ce corps qui se transforme ? L’adolescence est une période de crise nécessaire. Pour le jeune polyhandicapé, cette crise ne peut souvent pas s’exprimer clairement.
Alors reconnaître l’adolescence, c’est adapté notre accompagnement, amener des changements dans nos propositions, créer un univers différent de celui de l’enfance, changer nos propositions d’activités, aménager l’environnement pour permettre d’appréhender les changements. 

Puis vient l’âge adulte : prendre en compte l’âge réel de la personne polyhandicapée n’est pas si simple puisque la plupart de nos actions passent par le langage non verbal et le monde sensoriel. Le risque est de rester dans des propositions proches de l’enfance. Alors il faut pouvoir s’adapter. 
Reconnaître l’adulte polyhandicapé, c’est lui reconnaître une identité d’homme ou de femme. C’est lui reconnaître un statut d’adulte, par exemple en le vouvoyant, en le considérant comme une personne. 

Reconnaître l’adulte, c’est s’adresser à lui avec un langage adapté, par exemple : en parlant de serviette de table plutôt que de bavoir, de protection plutôt que de couche. Le langage que nous employons peut amener plus d’humanité ou au contraire rabaisser la personne à un état animal ou d’objet. 

La reconnaissance, c’est aussi et surtout permettre à chaque personne d’être actrice de sa vie.

Mais pour une personne polyhandicapée, être actrice, participer à son projet de vie ne va pas de soi. Cela nécessite un apprentissage constant, et pour les accompagnants, un travail permanent d’adaptation et de créativité.

Je prendrai l’exemple du Conseil de la Vie Sociale : combien d’entre nous ont d’abord pensé qu’il était utopiste de proposer aux adultes polyhandicapés de participer activement à ces CVS. Or l’expérience montre que c’est possible, à condition de mettre en place des moyens suffisamment efficaces pour qu’ils puissent y trouver leur place. A la MAS des Tout-Petits dans l’Essonne, deux résidentes y participent depuis plusieurs années et y ont trouvé leur place. Grâce à l’utilisation de pictogrammes, elles préparent pour chaque réunion une question ou un sujet qui les intéressent et qu’elles ont préparés avec une éducatrice.

A chaque âge, il existe des moyens de reconnaissance qu’il nous faut saisir : réorienter un enfant qui développe des capacités que nous ne soupçonnions pas vers un établissement plus adapté, valoriser tous ces petits gestes du quotidien qui vont lui permettre d’être un peu plus autonome. 

Dans la reconnaissance de la personne polyhandicapée, il y a 2 axes : la reconnaissance par sa famille et les professionnels qui l’accompagnent au quotidien et la reconnaissance par la société. Qu’en est-il en France ?

Il a fallu attendre les annexes XXIV ter pour que les enfants polyhandicapés soient pris en compte dans un texte législatif et la loi du 11 février 2005 pour que le polyhandicap soit nommé dans la définition du handicap.
Après les lois de 1975, la loi du 2 janvier et celle du 11 février 2005 ont apportés une certaine reconnaissance aux personnes handicapées. Des progrès ont été faits mais des insuffisances demeurent notamment pour les personnes en situation de polyhandicap.
Nous pouvons nous interroger sur ces lois spécifiques qui sont fabriquées pour les personnes handicapées qui ont pour but de prendre en compte leurs différences mais participent-elles à les reconnaître ? Je dirais oui, mais en partie seulement. 
Dans certains pays du nord, il n’existe pas de lois spécifiques pour les personnes handicapées mais chaque loi est étudiée pour prendre en compte les différences et intégrer le handicap. 

Je citerai deux évènements qui en disent longs sur la reconnaissance de la personne en situation de handicap :
L’affaire Perruche et le décret du 17 novembre 2000 qui pose de nombreuses questions, y compris celle du respect. La cour s’est vue accusée de privilégier la non-vie sur la vie handicapée, d’affirmer un droit à ne pas naître ou un droit à naître normal. 
Pour ma part, il ne s’agit pas d’une question de droit mais d’une capacité à accepter l’autre différent, de l’accueillir tel qu’il est, de lui donner une chance de vivre dans notre société. A trop vouloir judiciariser, nous oublions que les personnes en situation de handicap sont là et qu’elles ont le droit de vivre.
Le deuxième événement est celui de l’affaire DEBAINE et l’acquittement d’une mère qui a noyé sa fille polyhandicapée. Lorsque le verdict a été donné, la salle a applaudi, il a été question d’un geste d’amour ! Et l’avocat de la défense a parlé d’un acte « juste » !!! Je ne suis pas là pour porter des jugements sur les raisons qui ont poussées cette mère à donner la mort à son enfant mais je m’interroge sur les réponses que la justice a données. 
Quel regard porte donc notre société sur le polyhandicap ? Qui peut décider que la vie de cette jeune fille ne valait pas la peine d’être vécue. 

Pour avoir rencontré des enfants et des adultes polyhandicapés, je sais que leur vie est riche malgré les apparences, qu’ils sont combatifs, qu’ils font preuve d’une force de vie incroyable. La méconnaissance des personnes polyhandicapées amène de la peur, de la méfiance et quelquefois des réactions extrêmes et bien sûr des commentaires que nous avons tous entendus. Mais il y a aussi des liens qui parviennent à se tisser et qui sont prometteurs. Nous avons cette responsabilité familles et professionnels d’aller à la rencontre de nos concitoyens… de témoigner, d’écrire nos rencontres avec ces personnes si différentes et qui pourtant nous ressemblent.
Je terminerai donc en témoignant d’une rencontre avec un jeune polyhandicapé : « Il s’appelait Léonard, ce jeune homme a laissé une « mémoire » dans l’établissement où il était accueilli, il y a laissé ses tableaux aux couleurs vives, il y a laissé sa joie de vivre et son rire. 

Nous avons appris à le connaître progressivement, nous avons décrypté son langage. Il n’a cessé de nous étonner par sa capacité à comprendre et à se faire comprendre, à partager ses émotions, à exprimer ses « ras-le-bol » mais aussi ses joies. Lorsqu’il exposait ses tableaux dans des salons de peinture, il montrait sa fierté et son émotion. Peut-être se sentait-il reconnu parmi tous ces peintres ? Et puis, il a été hospitalisé pendant près de 4 mois, et nous avons organisé un relais pour lui rendre visite. Nous avons alors découvert sa force de vie, sa volonté, ses stratégies pour nous retenir plus longtemps, son intérêt pour tout ce que nous lui rapportions de la vie à la Maison d’Accueil. Nous avons découvert un jeune extrêmement combatif et courageux. Son départ a provoqué un grand vide, un manque parce qu’il avait su « se faire une place. »

Intervention de Marie-Christine TEZENAS DU MONTCEL, parent

PRESENTATION

Bonjour,

Je m'appelle Marie-Christine Tézenas du Montcel, et j'ai trois enfants, Grégoire, Thibault et Benoît. 25, 21,19 ans. Et un mari fidèle au poste, ça compte! L'aîné, Grégoire, est polyhandicapé de naissance, à cause d'une malformation cérébrale, les médecins appellent cela des polymicrogyries. Il nous a fallu attendre qu'il ait dix ans, la première opération orthopédique, pour que les anesthésistes exigent un bilan neurologique récent, et une IRM, (qui en 85, l'année de sa naissance, en était à ses premiers balbutiements). C'est là qu'on a eu ce diagnostic.

Et je voudrais vous faire part de ma petite expérience de parent, petite car mon fils n'a aujourd'hui que 25 ans. Peut être raisonnerais-je différemment s'il en avait 35 ou 50. Mais je voudrais vous dire un peu mon histoire, dans les limites qui sont les nôtres, et surtout vous poser les questions que je me pose à moi même.

INTRODUCTION
On en revient toujours au même point. Ils sont différents. Le titre de la journée en témoigne : Polyhandicap, des besoins particuliers, un travail spécifique.  Particularité, spécificité. C'est l'essence même de la différence. Dès le titre elle est posée en exergue.

Cela appelle quelques réflexions. 

Bien sûr, il y a une spécificité du polyhandicap.

Le polyhandicap, c'est une situation extrême.

Et une des premières notions qui vient à l'esprit, c'est évidemment celle de la dépendance, voire de la grande dépendance.  Qui est dans notre civilisation contemporaine, sans doute à cause de l'allongement de la durée de la vie, du déni de la mort, du jeunisme, de ce que vous voulez, ce n'est pas le sujet ; qui est dans notre civilisation quelque chose de totalement redoutable, l'abomination de la désolation. 
Je ne vais pas vous en parler, ce n'est pas mon propos; il a été traité déjà ici même. Mais il me fallait le mentionner car c'est peut être cela qui choque tant, qui incite les gens à agir. En bien ou en mal. 

Pas de projet d'établissement où n'apparaisse le mot d'autonomie en opposition à la dépendance. Qui aux yeux du public, semble une aberration, tant ces personnes sont physiquement limitées, ne possédant même pas, pour certaines, de station assise sans soutien. C'est le cas de mon fils. 

Donc, assimilation vite faite, le polyhandicap, c'est ça : tétraplégie, aphasie, déficience mentale, Mon Dieu, mais quelle horreur…. 

Et pourtant, quelle vie, quelle richesse dans ces personnes qui justement paraissent si vulnérables, si dépourvues de moyens.

Je sais que ces thèmes ont été traités l'année dernière, particulièrement la vulnérabilité, l'autonomie et la reconnaissance. Mais ils n'ont évidemment rien perdu de leur actualité et je voulais simplement les rappeler et rappeler les thèmes de ce matin ; car ils ont sous-tendu, parfois inconsciemment, tout mon comportement à l'égard de mon fils pendant toutes ces années, tout ce travail spécifique que je voudrais aujourd'hui partager avec vous..

De la spécificité, il a été traité ce matin mieux que je ne saurais le faire. Je veux ce pendant ajouter quelque chose que je crois être essentiel. Il me semble qu'il y a une façon particulière de regarder les gens en général : c'est se demander ce que ces personnes suscitent chez les autres ; les personnes handicapées, et plus encore polyhandicapées ont cette particularité de susciter des choses qui ne seraient sans doute jamais déclarées dans d'autres rencontres. Je ne vais pas en faire le catalogue, mais des deux extrêmes, le refus, la gêne, au désir de donner, non pas tout ce qu'on a mais bien plutôt tout ce qu'on est, quelle gamme! Et quel révélateur!…!

Les personnes –enfants, adultes- polyhandicapées vous obligent à aller à l'essentiel. Ou à vous en détourner. Parfois pour jamais.

Ce sont elles qui font le premier travail spécifique lié au polyhandicap, en vous révélant à vous-même. Car là, il n'y a pas moyen de tricher. Et c'est difficile car on est sans cesse soi-même renvoyé à sa propre impuissance, à sa propre incapacité, à son propre désarroi.

UN TRAVAIL SPECIFIQUE 

ALORS QUEL TRAVAIL SPECIFIQUE AVONS NOUS, nous adultes supposés valides, parents et professionnels, face à une personne polyhandicapée?

Le jargon médico-social est truffé de néologismes tous plus barbares les uns que les autres, Le prendre soin en particulier qui induit à mes yeux une idée de passivité et de matérialisme assez déplaisante. Il existe cependant chez les professionnels un mot tout simple et magnifique par ce qu'il contient ; Accompagner
Savez vous comment Le Petit Robert le définit ? Idée de mouvement : Se joindre à quelqu'un pour aller où il va en même temps que lui, aller de compagnie avec. Pas beau, ça? J'ai rarement lu une définition plus juste. D'ailleurs, vous, professionnels, vous aurez sûrement entendu les parents dire "quand j'étais à l'IMP, quand on est entré à la MAS," Ne croyez pas qu'il s'agisse d'un rapport fusionnel : ce sont simplement des parents qui on su continuer à s'impliquer, qui ont su trouver une place d'équilibre au côté de leur enfant et des professionnels, continuer à accompagner. Différemment. Avec effectivement, cette idée de mouvement. Mais il faut que l'établissement s'y prête.

Et le Petit Robert continue, avec un souci d'exhaustivité qui nous vaut un élan de lyrisme inattendu : "Jouer avec quelqu'un la partie qui soutient sa mélodie". Entendez vous cela ? Jouer avec quelqu'un la partie qui  soutient sa mélodie ! Je vous promets que j'ai eu un vrai moment d'émotion en lisant ça. Au bout de 25 ans, quelqu'un disait mieux que moi ce que j'éprouvais ? C'était fort !
Mais comment la jouer, cette partie ? Si je me hasardais à enchaîner les truismes, je dirais que pour accompagner une mélodie il faut la connaître. Ou, alors, se lâcher dans une impro, c'est à dire oublier ce que l'on sait pour écouter son sentiment le plus profond, pour créer. Et c'est là où je veux en venir. 
CONNAITRE ET RECONNAITRE

Se mettre à la place

Comment la connaître? Vous le savez, la plupart de ces personnes, la grande majorité, ne dispose pas du langage articulé ; Certains ont, pour des raisons liées à leur handicap, peu d'expressions de visage à leur disposition. Je pense à Paul, souffrant d'une torsion de testicule et ne la manifestant que par une petite grimace de la bouche. Le chirurgien pensait qu'il ne souffrait pas, mais heureusement, la maman était là pour dire qu'au contraire, cette grimace-là trahissait une souffrance intense. 

Comment déchiffrer? 

Pour un parent la question se pose très tôt, et souvent en cas de souci ; Tous les parents du monde ont été confrontés à cela avec leur bébé, si bien portant soit-il. Pourquoi pleure-t-il ? On suppute : il a faim, il a mal au ventre, il fait ses dents, il a une otite… La situation ne s'améliore pas avec une personne qui n'a pas de langage, qui n'a même pas la possibilité de se toucher l'oreille en cas d'otite, qui parfois ne parvient même pas à discerner vraiment où il a mal. Qu'éprouve-t-il ? Que veut-il ? A-t-il mal ? Où ? Pourquoi ? Est-ce grave ? Que faire ? De quoi s'agit-il ? 
Je crois qu'il faut prendre les choses avec beaucoup de simplicité, ce qui est difficile, car, en tant que parent, on est souvent, au début, dans une situation très douloureuse. Je dis au début, parce que je crois justement qu'au début on pense beaucoup de manière fusionnelle. Si j'osais, je dirais qu'il est difficile de savoir si l'on a mal au bébé ou mal à soi même. Et puis peu à peu l'idée d'accompagnement, l'idée de développer au maximum ce qui peut l'être, l'idée de rendre heureux finit par reléguer la douleur à une place plus secondaire. Toujours existante, certes, mais ne masquant plus le reste.

Il faut alors être tout yeux, toute ouïe, toute mémoire ; interpréter, se rappeler, avoir en tête certains mouvements parfois infimes. Etre capable d'associer. Et de se souvenir

Et c'est difficile. Parent, je connais mon propre enfant. De là à faire un dictionnaire Grégoire-Tout le monde…

L'idée, c'est qu'il faut se mettre à la place de quelqu'un pour le comprendre. En sommes nous capables, vous, moi, nous ? C'est, à peu de chose près, une mission impossible. La vraie empathie est quelque chose de très difficile. Eprouver à la place de l'autre, la même chose que l'autre. 

La faculté de se mettre à la place de, sans se projeter. S'identifier à quelqu'un, de ressentir ce qu'il ressent suppose que l'on abandonne tous ses propres schémas, ses propres codes, son éducation, son expérience, voire ses chromosomes.
Combien de fois tous, autant que vous êtes, avez vous entendu cette phrase : "Si j'étais toi", "moi, à ta place" suivie d'un absurdité. Et plus la phrase est péremptoire, moins elle est adaptée… Le plus malaisé dans le "moi à ta place", c'est évidemment d'abandonner le moi. Vieille histoire! Mais là il s'agit d'être dans la perception de l'autre. C'est toute la difficulté; c'est la même avec tout le monde mais exacerbée par le handicap. Car la personne handicapée relève à la fois de l'universalité humaine et de la spécificité de son handicap. 

L'écoute qu'on donne, sans projection de soi, c'est le premier travail spécifique. Apprendre un peu de la mélodie de l'autre 

Discerner

Le deuxième, sans doute, très étroitement lié au premier, c'est le discernement. Pas le jugement, le discernement. Il ne s'agit pas de recevoir pêle-mêle toutes les émotions, les envies, les désirs de la personne –en admettant que ce soit possible, sans les distinguer de celles du copain, les départager selon le moment. Il faut arriver à discerner, finement, entre ce qui est primordial, profondément significatif, ce qui est une vraie expression, et ce qui est passager, entre ce qui est constitutif et ce qui est momentané, ce qui est acquis et ce qui, si fragile, est en voie d'acquisition….. C'est parfois simplement du bon sens.

Se défaire des clichés. J'ai envie de dire, comme les éthologues, comprendre que chacun a ses propres codes et que d'un enfant à l'autre, d'un état à l'autre, d'une personne à l'autre, et même d'un moment à l'autre cela change. Cela change même parfois d'un interlocuteur (et là je parle de l'adulte) à l'autre. Je pense à mon fils Grégoire qui a souffert d'une infection précoce juste après l'arthrodèse. Je voyais qu'il avait mal. Je disais "Ca va, Greg ?" Il me regardait bravement, l'air un peu triste. Quand le médecin de l'IMP qu'il connaissait depuis 10 ans est arrivée et lui a posé la même question, il a répondu par une vraie grimace de douleur. De grande douleur. J'étais stupéfaite. Elle était identifiée par Grégoire comme médecin, à qui on pouvait se plaindre, alors que, peut être, il me protégeait de sa propre souffrance…

La perception fine, le discernement sont des capacités que l'on porte en soi. Il ne faut que les développer, mais il le faut absolument.

Je pense à la maman de Stéphanie, qui dit, en parlant de sa fille. "Je lui parle, et elle ferme les yeux. C'est sa façon à elle de claquer la porte".

Voyez : c'est ainsi qu'on affine sa connaissance de la mélodie : Cette note-là, quand? Pourquoi? A qui?

Bienveillance et autonomie

Et le troisième qui n'est plus de l'ordre de la connaissance, mais de la reconnaissance est dans le regard qu'on porte. Sur l'autre. Votre semblable, votre égal. A ceci près qu'il est affecté par un handicap lourd  Et qu'il a besoin de vous pour exister et se développer, comme vous avez besoin de lui pour les mêmes raisons, même si vous ne le savez pas encore. La seule différence, c'est que vous avez plus de moyens moteurs, intellectuels, de langage, d'organisation que lui. Il a donc besoin de vous, et qu'allez vous lui apporter ? Le regard que vous posez sur lui, qui doit être attentif, à l'écoute, toutes notions que nous avons déjà vues. 

Mais surtout, surtout, il doit être bienveillant. Même si le mot est un peu démodé, il est le seul qui exprime cette réalité fondamentale : celle de la certitude que la personne en face de vous est capable de donner le meilleur d'elle même. Et que ce meilleur est beaucoup. Et ce regard là tout le monde le ressent. C'est celui de la confiance, celui qui permet aux enfants de ce construire, c'est celui de l'humanité. La bienveillance est plus que de la bientraitance, si à la mode. Disons qu'elle en est le fondement. C'est à travers cette bienveillance qu'un enfant peut se construire et devenir autonome; et dans un premier temps à l'égard de ses parents. 
Je ne résiste pas au plaisir de vous raconter ma première leçon d'autonomie donnée par mon fils Thibault, alors âgé de 5 ans tout juste. Parti en classe verte pour la première fois. Evidemment j'étais inquiète comme tout, et quand il est rentré, je me suis précipitée sur lui en disant: "Alors Thibault, comment c'était ?" Il a levé sur moi un regard nostalgique, content de me voir bien sûr, et il a répondu …."Trop court" 

Trop court ! Vous imaginez ma tête ? Après, en y repensant, je me suis dit: il était tellement sûr de la "base" qu'il laissait derrière lui qu'il était prêt à tenter d'autres expériences. Tranquille.

Pour en revenir à Grégoire, c'est cela que je trouve formidable : cette possibilité qu'il a d'établir un rapport avec d'autres que moi, avec des professionnels. Quand je le vois arriver à la MAS et sourire, ou afficher cet air détendu qui lui tient souvent lieu de sourire, je suis vraiment heureuse de le voir avoir sa propre vie affective en dehors de nous, vivre ses propres expériences par lui même. L'autonomie, c'est d'abord pouvoir quitter ses parents.

C'est là ou survient –ou peut survenir l'impro. Le lâcher

Je voudrais, -pardonnez moi, je l'ai déjà dit dans les ateliers du GPF ; que ceux qui m'entendent radoter me pardonnent-. Je voudrais, comme parent, dire que l'engagement auprès des enfants, handicapés ou non, est de même nature…

L'engagement, à mes yeux, et ce n'est pas une parole de mère débutante puisque mes 3 enfants sont de jeunes adultes, c'est celui de donner à chacun selon ses moyens les outils de sa propre survie. De lui apprendre ou de lui faire apprendre comment les utiliser, et utiliser ses propres ressources. C'est une tâche complexe. En un mot les amener à l'autonomie, chacun à sa mesure. Et puis, se retirer. A une date qu'on ne choisit pas, mais que la vie choisit pour vous. C'est quelque chose auprès de quoi je voudrais insister; même si c'est dur à entendre, c'est le travail spécifique du parent, passer le relais. Et il faut laisser aux jeunes parents, aux parents de jeunes enfants, le temps de mûrir ce fruit là, qui est parfois amer. 

Car dans le rapport parents/professionnels, quel que soient les professionnels, il faut savoir que la présence des parents est de moins en moins constante.
Dans les structures du polyhandicap, les parents sont de moins en moins présents, au fur et à mesure que le temps passe. Depuis l'enfant au SESSAD jusqu'à l'internat complet sans retour possible à cause du vieillissement, voire de la disparition du parent, le rapport va inéluctablement s'inverser. C'est cela à quoi il faut le préparer, vivre avec d'autres personnes, créer ses propres rapports humains, sans nous qui peu à peu céderons la place, et dans une évolution sans cesse sollicitée car les professionnels, eux aussi, changent ; changent d'établissement, partent en retraite, que sais-je!  Le travail spécifique du parent est dans la création et la transmission de la confiance en autrui, dans la pérennisation du "savoir" sur son enfant. Il faut que cette étape-là, cette étape du retrait des parents, soit bien vécue par tous, parents, professionnels. Et surtout, surtout, par la personne polyhandicapée elle-même. C'est difficile pour tout le monde.

Mais ça peut se mettre en place par un partenariat consenti, réfléchi, travaillé. Ce travail vers l'autonomie est un travail qui est primordial et qui doit être fait par en équipe au sens large, parent/professionnel, professionnel/personne handicapée, personne handicapée/parent. Et par étapes. Ce n'est pas simplement une question d'âge : 

Du jour où l'enfant polyhandicapé devient jeune adulte, adulte tout court, il se sépare, d'une certaine façon, de la communauté de ses semblables : il n'a pas accès aux repères temporels sur lesquels la plupart de ses contemporains fonderont leur mémoire : quand je travaillais dans telle ou telle boîte; avant les enfants ; quand les enfants étaient petits, quand machin a passé son bac etc…

Ce qui est ardu c'est que, si les enfants en IMP, IME, passent par les mêmes étapes que les copains, petit-moyen-grand, primaire-collège-lycée, tout bascule quand les MAS leur offrent un long fleuve tranquille(?). Il faut que les professionnels inventent des repères pour ces personnes polyhandicapées.
C'est là, j'y reviens, où il ne faut pas avoir peur de se lâcher. C'est là qu il faut tenter l'impro, oublier ce que l'on sait et se lancer avec lui dans autre chose, puisque lui même est en train de changer sa mélodie. C'est tout le défi du grandissement. C'est vrai avant, mais là, ça prend encore plus de sens.

Actualiser. Constamment. Se remettre en question. Et garder ce même regard, bienveillant. Pardonnez moi de me répéter, mais cela me paraît si important!

Si la bienveillance n'est pas dans votre cœur, Si vous n'êtes pas sûr de le conserver, vous qui en quelque sorte succédez aux parents, abstenez vous de vous occuper d'enfants, ou de ceux qui d'une certaine façon ont conservé leur cœur d'enfant.

C'est dans ce regard de l'autre, dans lequel on peut se regarder, se fonder, s'aimer que se crée une personne. Et cela dans toutes les tâches de la vie quotidienne, des plus triviales aux plus passionnantes. 

CONCLUSION

Vous connaissez tous ce poème de Verlaine :

La vie humble aux travaux ennuyeux et faciles 

Est un œuvre de choix qui veut beaucoup d'amour, 

Voilà le maître mot lâché. Sur cette idée, je n'épiloguerai pas. Je crois que c'est une question trop personnelle et qu'il appartient à chacun de vous d'en faire ce qu'il croit, ce qu'il veut. Mais quand même. Vous savez ce qu'on dit : 5% de génie, et 95% de boulot technique. La technique, ça s'apprend. Mais, le génie, le talent, l'amour, ça se travaille.

Alors ma question, dans ce colloque, et comme parent, est la suivante : 

De quoi parle-t-on?

De quel travail spécifique ? 

Je l'ai dit plus haut, et j'en suis persuadée, ce sont les personnes polyhandicapées qui font le premier travail spécifique, en vous révélant à vous mêmes, sans tricherie possible, en vous obligeant à aller à l'essentiel. 

C'est vrai, ça prend parfois, souvent, des années.

Mais le travail spécifique de l'adulte, parent, accompagnant, éducateur, bref, nous tous? 

Sur qui porte-t-il? 

Ne porte t-il vraiment que sur la personne polyhandicapée? 

Ou est-ce un travail que chacun de nous doit effectuer sur soi –même?   

Je vous laisse trouver la réponse. 
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Nous présentons ici un outil dont la création et le développement sont issus d’une action « formation - recherche », financée par les associations Cesap et Handas. Cette action a conduit une douzaine de psychologues et deux universitaires à collaborer pendant deux années afin d’élaborer un test d’évaluation des compétences cognitives des enfants polyhandicapés. L’origine de ce projet réside dans le constat par les psychologues travaillant dans des instituts spécialisés qu’il n’existait pas d’outil satisfaisant pour évaluer ces enfants, pour suivre leur développement et disposer de repères standardisés pour organiser et gérer leur prise en charge pour de possibles apprentissages, considérés trop souvent comme impossibles faute de repères objectifs. En conséquence, dans le cadre de leur pratique professionnelle, les psychologues étaient trop souvent conduits à utiliser des éléments de tests existants qu’ils jugeaient relativement adaptés sans disposer ensuite d’un cadre d’interprétation valide. Ces évaluations partielles, sans repères normés, ne satisfaisaient aucun des professionnels amenés à suivre l’enfant.
Le P2CJP a pour objectif de suppléer  à cette défaillance afin d’améliorer la qualité de la prise en charge et le suivi des jeunes polyhandicapés. Le P2CJP n’est pas un outil de diagnostic, il doit s’intégrer dans un bilan psychologique complet, que le psychologue est la personne la plus même de coordonner. Le premier objectif du P2CJP est l’évaluation des compétences indépendamment du support verbal absent ou défaillant chez ces enfants. Le second objectif vise le suivi longitudinal de l’enfant ou de l’adolescent, ce qui est rendu possible par la présence de normes établies sur un échantillon représentatif d’une centaine d’enfants et de jeunes adultes polyhandicapés. Dans cette présentation, nous commencerons par rappeler les enjeux de l’évaluation des compétences cognitives de la personne polyhandicapée, puis nous décrirons l’outil proposé et nous terminerons par quelques indications concernant la lecture des résultats.

1. Enjeux de l’évaluation des compétences cognitives des enfants polyhandicapés

Les enfants atteints de polyhandicap sont le plus souvent sans langage articulé, avec une autonomie psychique, motrice extrêmement limitée. Ils présentent une déficience intellectuelle sévère ou profonde. L’évaluation de cette déficience ne peut être réalisée avec les tests habituellement utilisés par les psychologues pour les évaluations psychologiques. 

Les jeunes polyhandicapés concernés par cette étude ont des manières de communiquer, de manifester leur plaisir, leur souffrance, leurs désirs, leurs besoins très difficiles à interpréter pour des personnes extérieures à leur entourage proche. Ils présentent aussi des déficits instrumentaux multiples tels que des troubles du tonus, de la mobilité et de la coordination, des déficits troubles visuels, auditifs, sensoriels, des troubles neurologiques « classiques », etc. 
Les items des outils d’évaluation psychologiques supposent souvent une autonomie, une compréhension que les personnes polyhandicapées n’ont pas toujours et, par ailleurs, les variables explorés par les outils existant sur le marché ne sont pas suffisamment discriminants. En effet, cette population nécessite que soient détaillés certains items particuliers pour que l’analyse puisse véritablement contribuer à mieux évaluer leurs compétences cognitives, en particulier une attention particulière doit être accordée au langage non verbal. L’observation fine, méthodique est souvent l’outil le plus fiable pour évaluer la manière dont ces enfants comprennent, réagissent, sont affectés par une intervention.  C’est la confrontation entre les interprétations de différents intervenants qui permet, avec du temps, de comprendre au plus juste le sens de ce qu’exprime le sujet. Cette observation doit rendre possible le repérage du geste, de la mimique, sur lesquels le sujet a une maîtrise volontaire suffisamment fiable pour que cela serve d’indicateur fiable pour décoder le sens d’une manifestation suite à une sollicitation.
Face aux difficultés d’obtention de réponses univoques et aux faibles compétences communicationnelles, les psychologues sont souvent contraints de renoncer à évaluer ou  réalisent des « évaluations subjectives » uniquement non armées qui ont leur pertinence mais également leurs limites, comme l’histoire de l’évaluation psychologique le montre. 
Ces difficultés d’appréciation des compétences cognitives de ces sujets font courir des risques qui sont connus,  à savoir : 
1. Surestimer les compétences d’un enfant et donc être amené à lui proposer des activités dont il ne pourra pas bénéficier car il n’en aura pas les compétences, avec le risque de ne pas respecter ses difficultés spécifiques, de le mettre en difficulté, voire de comprendre comme un refus, une non-compréhension ce qui ne serait pour lui qu’une impossibilité. Ceci aura alors pour conséquence que l’enfant tente de coller à la demande, et acquiert des manières de faire, d’être, dans un processus d’imitation, de collage qui, dans une certaine mesure, peut apparaître comme le signe d’une compétence à imiter, mais peut aussi, dans certains cas, l’aliéner. 
2. Sous-estimer ses compétences et, dans ce cas, ne pas se donner toutes les chances, de l’aide au mieux en matière de rééducation, d’éducation et de soin. C’est ce qui se passe, par exemple, quand l’enfant comprend certaines choses mais n’a pas les « outils » pour dire qu’il a compris ou encore qu’il est intéressé. Dans d’autres situations, son entourage ne saura pas décoder les messages originaux qu’il adresse en raison de ses déficiences motrices et/ou sensorielles.

Etude
Cette étude a été menée durant 2 ans. Elle a suivi les règles scientifiques de la construction d’un outil : prétest, test, analyse des qualités psychométriques (Anastasi & Urbina, 1997). La population concernée est composée d’enfants et d’adolescents suivis dans les établissements spécialisés. Il n’a pas paru opportun de faire du critère d’âge un critère d’inclusion. L’outil construit devait pouvoir bénéficier du regard croisé des différentes personnes connaissant l’enfant. Le psychologue a donc fait remplir l’outil par d’autres personnes proches des enfants (famille, professionnel) mais cela s’est fait sous sa responsabilité et il en a assuré l’interprétation. Evidemment s’agissant d’une recherche le consentement éclairé des parents a été systématiquement requis pour inclure l’enfant dans le protocole.

2. Description du P2CJP
Le P2CJP peut être utilisé sur des enfants ou de jeunes adultes. L’évolution très particulière des jeunes polyhandicapés sur les plans cognitif, moteur et affectif,  rend la référence à l’âge réel certes  nécessaire mais très complexe à prendre en compte. De fait, la variable « âge » est complexe à utiliser pour cette population de sujets qui présente une grande diversité de difficultés somatiques et instrumentales. Le P2CJP est composé de la Grille de Réactivité et de la  Grille d’évaluation du Profil Cognitif du jeune Polyhandicapé, ces deux grilles sont complémentaires et destinées à être utilisées conjointement. La durée d’administration varie considérablement selon les caractéristiques de l’enfant et selon le nombre de professionnels que le psychologue fait intervenir dans l’évaluation (éducateur, psychomotricien, orthophoniste, etc.). L’outil est conçu pour l’observation indirecte.

2.1 La Grille de Réactivité 
La création de cette grille s’est avérée indispensable en raison de l’absence fréquente du support verbal chez les enfants polyhandicapés, il fallait donc pouvoir repérer les formes de communication que l’enfant utilise, sans ignorer leurs limites (Chauvie et al., 1994). La principale fonction de cette grille est donc de proposer un guide d’observations pour les professionnels qui devront évaluer l’enfant. Les items proposés permettent de systématiser certaines observations, parfois en lien avec des proches du sujet qui le côtoient quotidiennement. Quatre catégories de comportements possibles sont répertoriées : les manifestations oropharyngées, les signes de mobilité faciale, les manifestations de mobilité ou d’immobilité corporelle et les manifestations tonico-émotionnelles. Les informations recueillies sont qualitatives, elles permettent de suivre l’évolution des difficultés psychomotrices de l’enfant et d’interpréter les résultats de l’évaluation cognitive en tenant compte des changements éventuels. 
La grille de réactivité doit être complétée avant l’administration de la Grille d’évaluation du Profil Cognitif. Lors de notre travail, nous avons pu constater que dans certains cas le fait d’administrer la grille de réactivité conduisait les professionnels qui entourent l’enfant ou les parents à constater que l’enfant utilisait de manière presque systématique un comportement- donné pour signaler à son entourage qu’il avait compris ou remarqué quelque chose. Il s’agit de dépasser l’absence de langage verbal pour aller vers les formes de communication que l’enfant peut et veut utiliser. 

2.2. Le Profil de Compétences Cognitives du Jeune Polyhandicapé (PCCJP)
Les sous échelles choisies pour le PCCJP correspondent à des dimensions classiques présentes dans les tests d’intelligence générale actuellement utilisés, cependant il est nécessaire de préciser que la grille ne repose pas sur une théorie spécifique de l’intelligence. Le choix des sous échelles a été réalisé en fonction des aptitudes ou domaines d’expression de compétences que les psychologues cliniciens qui travaillent auprès des enfants polyhandicapés considèrent comme présents ou possibles chez ces enfants.  Il s’agit des capacités spatiales (CSp), des capacités verbales et communicatives (CV), des capacités d’apprentissage (Ap), du raisonnement (R), des capacités attentionnelles (CA), de la mémoire (M), des capacités sensorielles (CS) et des compétences socio émotionnelles (CSE).  Le tout représente 69 items évalués sur une échelle en 7 points allant de « comportement impossible » (compte tenu des antécédents médicaux de l’enfant) à « comportement systématiquement observé dans la situation décrite ».
L’objectif de cette grille n’est pas d’établir un score comparable à un « âge mental » ou un « Q.I. » concernant les performances du jeune polyhandicapé. Il s’agit d’évaluer les compétences de base à partir d’informations objectives pour ne pas passer à côté des possibilités de l’enfant, mais aussi pour ne pas les surestimer par rapport à ses moyens réels.
3. Interprétation des résultats  de l’échelle d’évaluation cognitive 
Les résultats des individus à qui on administre le Profil de Compétences du Jeune Polyhandicapé sont recueillis de manière classique en additionnant les scores obtenus, sous-échelle par sous-échelle. Ces résultats bruts sont ensuite convertis en notes standard à l’aide un étalonnage réalisé sur un échantillon représentatif de cette population. La note moyenne se situe alors à 5. Ces notes deviennent directement comparables entre elles et peuvent être reportées dans un graphique où le profil de l’enfant sera très facile à lire.

Nous présentons ici un exemple de profil :
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Ce profil décrit un enfant dont les capacités spatiales et les compétences socio-émotionnelles sont légèrement supérieures à la moyenne, tandis que la mémoire est la dimension la moins développée chez lui. 

Conclusion
Cet outil s’est avéré être très intéressant et doit s’intégrer dans un bilan complet de psychologie. Il est important que les grilles soient remplies en concertation avec des membres de l’équipe soignante ou avec l’entourage familial du jeune polyhandicapé.
L’observation indirecte est la méthode la plus adéquate pour l’utilisation de ces questionnaires. Les grilles sont destinées à évaluer les compétences de base au moment de l’évaluation. Il se s’agit pas de projeter dans le futur ce que l’enfant devrait pouvoir réaliser, ni à l’inverse d’évaluer des comportements qui après avoir été observés ont totalement disparus, en raison par exemple de la dégradation de l’état de santé du sujet. 
Il s’avère également que ces grilles peuvent être des médiateurs très intéressants sollicitant, réactivant le désir comprendre pour aider, soutenir au mieux les jeunes dans leur  développement et la reconnaissance de leurs compétences et de leurs difficultés. L’accueil reçu par les parents et les équipes de cet outil dans la  phase de construction montre sans conteste qu’il répond à un besoin des familles et des professionnels. En effet, il s’agit à la fois de se donner les moyens d’assurer le bien-être de ces sujets et également de les aider à développer au mieux leurs compétences complexes à identifier.
Par ailleurs, les enseignants de cette étude peuvent être tout à fait utiles dans le cadre du travail avec d’autres populations ayant des déficiences majeures dans le domaine de la communication et en grande dépendance pour tous les actes de la vie quotidienne.
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LA COMMUNICATION
Dr Anne-Marie BOUTIN, Conseiller Médical G.P.F.
La communication est essentielle dans notre rapport à l’autre. Le langage oral en est, pour nous, le support le mieux reconnu et nous négligeons souvent les manifestations corporelles qui l’accompagnent  (attitudes /gestuelle/mimiques/regard) et qui la colorent de façon importante.

Chez la personne polyhandicapée, le langage oral est souvent absent ou il est frustre, rudimentaire, plus ou moins signifiant. Communique-t-elle cependant ? Cette question se pose souvent, trop souvent. En effet, le préalable nécessaire pour soutenir le développement de la communication est la conviction que, même si ses modalités de communication sont déroutantes car très différentes, la PERSONNE POLYHANDICAPÉE, dans tous les cas, a une capacité à communiquer ; tous expriment quelque chose et reçoivent quelque chose de leur environnement même si les « canaux de communication » utilisés sont différents. L’important, pour qu’il y ait échange et communication, est que quelqu’un recueille l’expression de l’autre, y prête attention, l’interprète et en fasse quelque chose et, mieux encore, renvoie à la personne qui s’exprime un message en retour.

Il est cependant souvent difficile de communiquer avec la PERSONNE POLYHANDICAPÉE comme il lui est  difficile de communiquer avec nous ; cette difficulté peut devenir une souffrance sans doute ressentie par la personne elle-même et exprimée souvent par son entourage. Un appui est nécessaire pour soutenir la démarche réciproque de communication avec elle, favoriser  le développement de ses possibilités afin que cette communication devienne plus efficace et plus riche.

La communication se développe parallèlement au développement psychique de la personne  dans un processus qui peut stagner à certains niveaux dépendant, sans doute, des possibilités de la personne mais aussi de l’accompagnement dont elle bénéficie.
Au départ, la communication est « non intentionnelle » ; elle peut être alors considérée comme «  passive », l’environnement interprétant les manifestations spontanées de la personne. Progressivement, la PERSONNE POLYHANDICAPÉE expérimente le lien entre  ses comportements et manifestations et leur effet sur l’environnement  .Un soutien approprié aura alors comme objectif de l’accompagner dans cette évolution qui pourra l’amener ensuite à une communication « intentionnelle ».
Mais  la communication avec la PERSONNE POLYHANDICAPÉE ne va pas de soi, elle est difficile pour elle et pour nous car elle utilise des modalités et des « canaux » différents des nôtres.
L’expression de ses émotions, besoins et désirs peut se traduire  par des manifestations paradoxales, déroutantes car difficilement compréhensibles par l’entourage  (ajustements toniques inadaptés, rire paradoxal lors de situations douloureuses, évitement du regard).Ces manifestations paradoxales des émotions, besoins et désirs rend l’ajustement relationnel de départ souvent difficile et nécessite une adaptation +/- longue et réussie.
W. MALL et A. FROLICH nous rappellent une réalité que nous expérimentons tous dans notre relation avec la PERSONNE POLYHANDICAPÉE, à savoir que le chemin à parcourir pour communiquer avec elle ne peut être effectué, au départ, que de l’adulte accompagnant vers la PERSONNE POLYHANDICAPÉE ; il est nécessaire que l’adulte accompagnant repère les modalités d’expression et de réception de la personne pour ajuster sa communication avec elle car il s’agit d’abord  de«  l’atteindre ».
Pour W. MALL (communication basale)(1), nos canaux habituels de communication ne s’accordent pas à ceux de la PERSONNE POLYHANDICAPÉE ; en effet,les modalités d’expression de la PERSONNE POLYHANDICAPÉE utilisent le corps global comme support et les manifestations archaïques dont elle dispose sont alors des modifications du rythme respiratoire, des ajustements toniques , les mouvements , les émissions vocales.
Il s’agit donc d’observer la PERSONNE POLYHANDICAPÉE dans ces différents registres et d’essayer d’entrer  en relation avec elle en utilisant ces mêmes moyens d’expression dans un corps à corps très proche  par l’accordage des rythmes respiratoires /des mouvements/des vocalisations en proposant ensuite de minimes modifications sur les mêmes canaux d’expression.
V. SHERBORNE (2) utilise, elle aussi, une approche un peu semblable dans son principe en accompagnant le mouvement et proposant de petits décalages dans cet accompagnement. Cet accordage « interrompu » doit aider la PERSONNE POLYHANDICAPÉE qui n’y a pas encore accédé à prendre conscience progressivement de l’existence de l’autre, étape nécessaire pour développer une communication qui pourra devenir «  intentionnelle » 

En effet, pour devenir intentionnel, le message doit s’adresser à « l’autre » ; ce qui nécessite une « individuation » c'est-à-dire une différentiation entre soi, les autres  et le monde environnant ; individuation que les PERSONNE POLYHANDICAPÉE n’ont pas toutes acquise ; je vous renvoie à l’article récent de G. SAULUS paru dans l’ouvrage collectif « LA VIE PSYCHIQUE DES PERSONNES HANDICAPEES », 
article consacré à « une meilleure lecture des particularités psychodéveloppementales du polyhandicap »(3). G. SAULUS distingue, en effet, 3 phases de développement psychologique des PERSONNE POLYHANDICAPÉE, développement marqué par une évolution de « l’éprouvé d’existence » :
1/ stade 1 : «  éprouvé  archaïque d’existence » où « l’indifférentiation s’impose comme la caractéristique essentielle et commune »
2/ stade 2 : « éprouvé primitif d’existence », « premiers pas d’un moi naissant dans un monde naissant » où on observe « l’émergence et l’installation de processus de différentiation »

3/ stade 3   « éprouvé d’existence identitaire » avec la « confirmation d’un moi dans un monde objectal et interpersonnel qui se confirme ». A la différence des deux premiers stades, l’activité symbolique devient ici prévalente

Le développement psychique de la personne va de pair avec le développement de la communication et les deux processus interfèrent l’un sur l’autre.
A. FROLICH (4)  par la  « stimulation basale » propose aussi d’« atteindre »  la PERSONNE POLYHANDICAPÉE  par les moyens dont elle dispose.
Les stimulations proposées s’adressent d’abord aux possibilités perceptives les plus élémentaires :
· Stimulations « somatiques » globales, par le toucher
· Stimulations «  vestibulaire »  (dans l’espace)
· Stimulations « vibratoires » (sensibilité osseuse et proprioceptive).

Il propose ensuite  des stimulations s’adressant  à des perceptions plus élaborées :

· Stimulations tactiles plus différenciées
· Stimulations auditives
Ces stimulations sont accompagnées d’une observation attentive des réactions de la personne permettant un réajustement des propositions, elles amènent  alors des relations d’échange entre le thérapeute et la PERSONNE POLYHANDICAPÉE. Elles favorisent là aussi, chez la PERSONNE POLYHANDICAPÉE, la prise de conscience de soi, de son entité différenciée de l’environnement, intervenant dans le processus d’individuation nécessaire pour la structuration psychique et le développement de la communication.
Parallèlement à ce développement psychique, les manifestations corporelles, d’abord globales, s’affinent progressivement vers des manifestations plus signifiantes pour l’entourage (sourire/mimiques /regard/ gestes).
Ces manifestations corporelles globales ou plus affinées seront interprétées ;  Il est essentiel que ces signaux soient reçus par l’entourage qui y donne sens et y réponde.
Chez la PERSONNE POLYHANDICAPÉE, la pauvreté d’expression peut être surdéterminée par la pauvreté des interactions proposées. L’accompagnant voit plus quand il observe attentivement et la PERSONNE POLYHANDICAPÉE lorsqu’elle est « regardée  » donne plus à voir.
Au départ, la signification donnée aux différents comportements sera plus ou moins stable et fiable et ne sera décryptée que par l’entourage proche avec tous les aléas de l’interprétation à ce stade. L’interprétation des manifestations comportementales de la PERSONNE POLYHANDICAPÉE qui lui est formulée, les réponses qui y sont données et la reproductibilité de ces manifestations amèneront progressivement à fiabiliser et stabiliser cette  expression  qui pourra alors devenir signal. Il faut cependant veiller à ce que la réponse soit modulée, qu’elle ne soit pas trop immédiate pour que subsiste le besoin d’élaborer et de formuler la demande. Il faut aussi parfois varier la réponse afin de vérifier si l’interprétation des manifestations est la bonne.
La communication corporelle globale renseigne sur le bien-être ou mal–être de la personne, permet son interaction avec son environnement matériel et humain et sa prise de conscience de cet environnement mais, bien sûr, ce mode de communication n’est souvent compréhensible que par l’environnement proche avec tous les aléas de l’interprétation.
Il est important, qu’ensuite, la communication s’élargisse et évolue  avec des signaux plus fiables en se stabilisant  et deviennent compréhensibles pour un environnement plus large que celui des proches. On essaiera donc de passer à des supports moins corporels, plus distanciés par rapport à la personne ; Ces supports seront, au départ concrets pour devenir ensuite plus symboliques en passant par les objets eux-mêmes, puis leur représentation par des photos, des images, des pictogrammes de plus en plus abstraits permettant l’usage de téléthèses. 

Les supports seront, surtout au départ, rattachés à des objets, personnes et situations proches de la personne et signifiantes pour elle en travaillant sur leur reconnaissance et leur désignation. L’accès au oui/non favorisera cette reconnaissance et désignation en permettant des réponses à des questions fermées posées par l’accompagnant.
Un certain nombre de PERSONNE POLYHANDICAPÉE pourront accéder à une communication codée  gestuelle ou pictographique  dans la mesure où les compétences motrices le permettent, les codes gestuels comme le Makaton, le Coghamo, le langage des signes simplifié pourront être proposés ou des codes pictographiques plus ou moins complexes et abstraits.

La PERSONNE POLYHANDICAPÉE étant en général très dépendante dans la communication, de petits moyens simples comme la sonnette  par 
exemple lui permettront d’avoir une action sur l’environnement qu’elle peut initier elle-même  et tout ce qui lui permet d’interpeller l’entourage, d’initier l’échange, de  sortir des interprétations et de formuler ses propres messages est, bien sûr, à développer. L’exercice du choix développera aussi son autonomie dans l’expression de ses besoins et désirs.
Parallèlement, sera développé aussi l’usage du langage oral pour qu’il soit entendu et compris par la personne. Pour que le langage, au départ, enveloppe relationnelle prenne une valeur sémantique, on peut énoncer quelques principes simples :
· que les mots soient clairement associés à un objet ou à une situation. Il faut aussi  veiller à la clarté des signaux en
· se positionnant bien par rapport à la PERSONNE POLYHANDICAPÉE
· lui parlant de face suffisamment près pour qu’elle  puisse voir les expressions du visage
· parlant lentement, distinctement avec des mots associés aux gestes
· s’adressant à elle individuellement
· limitant les bruits de fond
· accompagnant verbalement les gestes d’assistance (aide au déplacement etc..) et en verbalisant aussi les situations

Enfin, en attendant la réponse longue à venir et en montrant  qu’on a entendu cette réponse et qu’on en tient compte.

En raison de ses limitations motrices et sensorielles, la désignation est un problème important pour la communication de la PERSONNE POLYHANDICAPÉE. Il faut trouver, pour chaque personne, ses  outils de désignation (gestes, regard) et là aussi les fiabiliser. La désignation nécessite souvent des aménagements d’interface, des contacteurs (licorne, contacteurs aux genoux…). Le support lui-même doit être aménagé (l’inclinaison, la grandeur des caractères, la limitation du cadre, la disposition des icônes, le défilement etc…)

Un autre aspect du soutien au développement de la communication concerne l’aménagement de l’environnement pour le rendre plus significatif aux PERSONNE POLYHANDICAPÉE ; qu’elles s’y repèrent mieux en associant photos, images, pictos aux situations proposées dans les différents lieux où elles évoluent. 
L’aménagement de l’environnement peut se faire par :
   - L’identification des lieux

   - L’affichage des emplois du temps

   - Le tableau de présence

   - Les «  cahiers de vie » ou sont recueillis les photos, les dessins qui illustrent les événements importants de l’histoire de la personne ; les lieux et les personnes qui lui sont familières, les activités auxquelles elle a participé. 

La communication codée, lorsque la PERSONNE POLYHANDICAPÉE peut y accéder constitue un enrichissement et un élargissement certains des échanges. Il existe, cependant, pas mal de réticences à l’utilisation des supports codés tant de la part des PERSONNE POLYHANDICAPÉE que de celle de l’entourage. Le support codé est une langue  qu’il est nécessaire d’apprendre tant par la personne que par son entourage. La PERSONNE POLYHANDICAPÉE préfère souvent spontanément utiliser l’expression corporelle moins coûteuse pour elle en terme de rapidité / coût cognitif et moteur  surtout pour exprimer ses émotions. Les proches préfèrent souvent aussi garder cette communication corporelle plutôt qu’utiliser les supports alternatifs

En conclusion : toutes les PERSONNE POLYHANDICAPÉE ont une capacité à communiquer mais les difficultés de l’échange amènent à douter de cette capacité. La communication avec la PERSONNE POLYHANDICAPÉE ne va pas de soi, c’est un processus qui doit être accompagné et soutenu car les modalités de communication qu’elle utilise sont différentes des nôtres ;  Il est essentiel de repérer ces modalités et de s’y adapter afin tout d’abord de « l’atteindre » et de permettre ainsi l’échange.
Le développement de la communication est étroitement lié au développement de la personne, il est variable  et aboutit à des niveaux différents, qui dépendent des  possibilités de la personne mais aussi des soutiens qu’on lui propose. Ceux-ci sont essentiels à proposer précocement car le déficit d’interaction peut enfermer la personne dans une difficulté à s’ouvrir vers l’extérieur cependant, ce soutien, même tardif à la communication est toujours à proposer car les situations sont souvent plus mobilisables qu’il n’y paraît ; en revanche, il est important de maintenir l’usage des supports alternatifs qui doit être entretenus pour perdurer.  

Par ailleurs, la maîtrise du oui et du non qui représente, bien sûr, une étape importante dans le développement de la communication n’est pas la condition indispensable pour entrer dans le processus de communication. Pour la PERSONNE POLYHANDICAPÉE, et cela représente peut être la spécificité de l’accompagnement dans ce domaine, ce qu’on pourrait appeler les prémices de la communication sont essentielles  à reconnaître, soutenir et développer.
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ECHANGES AVEC LA SALLE

La salle : il faut parler de la communication non verbale. Les personnes polyhandicapées ont moins de capacités intellectuelles mais on n’a pas besoin de l’intellectuel pour communiquer, la communication peut passer au-delà avec la communication non verbale. La communication, c’est un accompagnement qui n’a pas forcément besoin de paroles pour comprendre quelqu’un.

M. JUNEAU, Directeur Général ADIMC 72 : concernant l’intervention de Madame TEZENAC DU MONTCEL, quelle belle leçon, quel beau cheminement, par rapport aux professionnels qui passent de la compassion vers qu’est-ce que je peux faire avec jusqu’à l’autrui, en référence à LEVINAS. Cela m’évoque deux événements arrivés récemment dans nos M.A.S. : le premier concerne un jeune myopathe qui a décidé de faire rupture avec sa famille pour s’autonomiser, cela a été brutal pour la famille ce qui me fait dire que, par rapport à votre conclusion, qui est celle de la transmission de la confiance, cette transmission a été brutale pour la famille car c’est le jeune qui a décidé d’avoir confiance en les professionnels ; cela a d’autant été plus brutal que ce jeune myopathe est décédé la semaine dernière à l’âge de 20 ans et que la famille a aujourd’hui besoin de se retrouver avec les professionnels de l’établissement en question. Le deuxième : pas plus tard qu’hier soir, en réunion avec plusieurs familles, une maman qui s’insurgeait, qui était très véhémente contre les équipes de cette MAS en précisant que nous étions dans l’incapacité, avec nos épuipes, d’accueillir leur fille très lourdement handicapée (18 ans) dans un milieu où il y a des grands adultes, voire des adultes vieillissants infirmes moteurs moteur.

Ce qui me fait dire plutôt que la transmission de la confiance, je parlerais davantage de co-construction de la confiance entre les parents et les équipes. Je terminerai sous forme de question, cette co-construction de la confiance doit être portée par qui ? C’est très difficile à travailler d’une manière concrète dans le sens où nos équipes de terrain sont bien évidemment dans un quotidien lourdement chargé en termes professionnels et incombe très souvent aux équipes de direction avec parfois des parents qui ont une vision des 18, 25, 30 ans de leur enfant et qui se heurtent souvent à la technicité de nos professionnels et parfois il y a des vocabulaires, des positions, des points de vue qui sont parfois contradictoires dans cette passation de la confiance.

Madame TEZENAS DU MONTCEL : je ne sais pas si c’est à moi de répondre en tant que parent car c’est assez difficile. Il me semble tout de même que cela dépend de ce qui se passe entre les professionnels et les parents dès le départ c'est-à-dire que si on sent qu’il y a une confiance réciproque, une volonté d’établir un partenariat, si le professionnel est prêt à vous écouter, cela peut marcher. Ces enfants sont comme des éponges, ils sentent très bien ce qui se passe entre les gens ; si vous êtes un responsable et que je ne peux pas vous « saquer » ou, réciproquement, si je vous suis antipathique, l’enfant va être malheureux. Il y a vraiment une dimension d’accueil de l’autre et on en revient toujours à la même chose, cela ne se borne pas qu’à la personne polyhandicapée. Si vous acceptez d’accueillir un enfant polyhandicapé, il faut vous « cogner » la famille avec. C’est comme cela que cela se passe.

La salle : si on veut travailler sur la communication avec la personne handicapée, il faut être sûr qu’elle a quelque chose à nous dire qu’on ne sait pas, qu’on soit parents ou professionnels. Je crois que c’est cela l’enjeu de la communication chez la personne handicapée c'est-à-dire se mettre en posture de se dire qu’il y a quelque chose qu’elle sait d’elle que je ne sais pas que je sois parent ou professionnel. C’est un enjeu extrêmement important car il n’y a d’aliénation pire quand vous dotez quelqu’un d’un outil pour parler en pendant que sa parole ne fera que confirmer ce que vous savez déjà. Nicole DITRICH qui avait fait un très beau travail sur la question de la parole de la personne handicapée, avait trouvé dans une étude sur le sida : comment protéger les personnes déficiences intellectuelles du sida dans les établissements ? Sa réponse avait été très simple, comment éduquer, aider à devenir adultes les personnes handicapées ? En leur donnant la possibilité tout bête de dire « non ». Je crois que cela commence par le non, quand « toi tu penses que c’est bien en tant que parents ou professionnels », cette capacité à pouvoir dire non, « ce ne sera ni comme mes parents veulent ou les professionnels veulent », parce que je veux. C’est cela qui est difficile dans la communication.


Modérateur : Dr Lucile GEORGES-JANET, Conseiller Médical G.P.G.

LE GESTE QUOTIDIEN
Michel BELOT, docteur en psychologie

Françoise LAYOUS, Aide-soigante

Philippe SAUNE, cadre supérieur de santé

Maison d’Accueil Spécialisée « La Clairière »

Hôpitaux de Lannemezan (Hautes Pyrénées)
Intervention de Michel Belot, psychologue

«Mots croisés du lever : Ton lever n’est pas le mien»

La valorisation du geste quotidien est un aspect majeur de notre pratique professionnelle : Gestes difficiles, répétitifs qui demandent de grandes qualités professionnelles et une grande sensibilité. 

La valorisation du personnel de proximité passe par une culture d’une double de reconnaissance:

· Une reconnaissance de soi-même, de sa profession, enrichie par le travail d’équipe et l’ouverture interdisciplinaire et des formations complémentaires.

· Une reconnaissance de l’autre, de la personne en situation de polyhandicap, de son humanité.

Nous allons d’abord vous présenter un clip photos sur le lever en établissement.

Nous aurons ensuite le point de vue d’un résident, interprété par Francoise Layous.

Et enfin, quelques réflexions sur la valorisation du geste quotidien par Philippe Sauné.

Présentation du clip photo.

Ce court clip photos relate le lever des personnes polyhandicapées résident à la MAS de Lannemezan. Gestes attentionnés, avec simplicité et beauté, gestes donnés avec des intentions précises, gestes perçus et reçus dans un ballet de questions réponses et de réajustements perpétuels. Notre thèse peut s’énoncer ainsi: le lever par le professionnel n’est pas toujours dans la même dynamique que celui vécu par la personne. Des mots croisés comme deux discours qui s’entrecoupent et qu’il est difficile de mettre en phase. 

Sur les photos, des textes défilent:

· Sur le plan horizontal, de gauche à droite, les pensées «choisies» des soignants.

· Sur le plan vertical, de bas en haut, ce que le résident nous montre ou nous fait parfois comprendre.

Synopsis du clip:

	Titre : Mots croisés du lever: ton lever n’est pas le mien

	Pensées choisies des soignants
	Pensées choisies de la personne: ce qu’elle nous montre ou nous fait parfois comprendre.

	Avant le lever

	Dernier jour avant repos

C’est ici

Profiter d’un peu de calme

Seul, tranquille

Se poser

Se préparer

Première urgence
	Longue nuit, Lueurs

Où suis-je ?

Emerger ou prolonger le rêve ?

Bruits, mouvements

J’ai chaud

J’ai froid

Ce n’est pas mon heure

	Le lever

	Allez, au boulot.

Arg, quelle odeur !

BONJOUR ! !

Tu as vu le film hier soir?

Un, deux trois : on te soulève, on t’habille!

…Tu as fait Pierre?

(Après la mise au fauteuil) : 

Maintenant, tu es bien!

Bon travail (bien fait et dans les temps).
	Rester au lit, mon domaine, ma chaleur, mon odeur, mon repère, mon repaire.

Rêver encore (d’explorer le monde, de bondir).

Pas si vite.

Doucement.

Soulève-moi délicatement

Vite qu’on en finisse (lavage des cheveux).

J’ai faim et tu me laves.

Frotte! (j’aime ça).

Reste comme cela, sans rien faire, fais une pause. Un peu de calme.

Douleur.

Se lever? (Pourquoi faire?)

La mise au fauteuil: tout tourne, trop vite.

J’ai faim et tu me donnes des médicaments.

Attendre !

	Le petit déjeuner

	Tout est prêt (dernière ligne droite).

(C’est l’heure de la pause…)
	Manger enfin!

Toucher (agir), je me débrouille seul.

Famille (pensées).

Se lever, même du pied gauche.

(Pourquoi, pour qui?).

Partir.




«Ton lever n’est pas le mien…» c’est une évidence, même si nous faisons tout pour en réduire l’écart. Pourtant nous le vivons ensemble…

Ce diaporama est construit sur une musique de guitare flamenca. Elle accompagne par un rythme lent, une oscillation ternaire qui évoque la difficulté du lever de la personne, s’opposant au martèlement plutôt binaire des actions des professionnels.

Donnons maintenant la parole à Bernard, personne polyhandicapée, à l’aide de son interprète, Françoise Layous, aide soignante à la MAS de Lannemezan.

Intervention de Françoise LAYOUS, aide soignante.

«Le lever de Bernard»

J’entends, je sens mais je ne vois pas. 

Un petit souffle d’air caresse mes narines, j’entends la mélodie des oiseaux, je l’aime bien cette symphonie, elle m’apaise, elle me procure la même sensation que celle du carillon accroché au pied de mon lit. 

A quel moment cela correspond–t-il? La fenêtre doit être entrouverte car ainsi je dors mieux dans un peu de fraîcheur. Je suis bien au chaud dans ma couverture. 
Et j’entends ces bruits dans le couloir, ces pas qui se rapprochent. 

Et ses clic–clac de mes barrières. Je sens trembler mon lit. Des petits flux d’air: On s’agite autour de moi. 
Bonjour Bernard me dit-on d’une voix joyeuse ce matin. Tiens, je la reconnais cette voix. Oh la la, pas si vite! Je n’aime pas trop qu’on ôte ma couverture. Moi j’aime bien en sucer le coin, cela m’apaise. Oh la la je suis nu. J’ai un peu froid et je me sens transporté. 
Ah, mon dos retrouve un appui ferme. Ah ! Je me sens mieux. Je me détends. Je suis rassuré de retrouver cette sensation de sécurité sur le chariot douche. Clic clac, je reconnais ce claquement sec de ces barrières. Je peux m’étirer un peu plus maintenant. 
Oh la la ! Je suis bercé par le roulement du chariot douche.
Tiens d’autres voix se rapprochent. Humm, cela sent bon le savon, l’eau de toilette par ici. Oh ! quel dommage c’est fini. Il m’a semblé reconnaître la voix de mon voisin. Je suis content. Alors je me balance un peu et j’émets quelques sons. D’ailleurs, me revoilà au chaud. J’aime bien retrouver la chaleur de cet endroit. Je le reconnais. Je ne suis pas inquiet. Cette voix joyeuse m’appelle Bernard. Ces sons me rassurent, d’ailleurs je n’entends pas qu’eux: ce crépitement, cette vapeur je les connais aussi. Chouette. Je me détends encore davantage. Je m’étire encore un peu. Ah, quel bien être, quelle sensation formidable d’être mouillé. Je me sens de mieux en mieux et tellement bien que je vais l’aider cette voix joyeuse et douce. Tiens, regarde, je vais lever ma tête. Et pas seulement deux secondes, dans cette position je suis bien car j’ai des abdominaux moi !

Ah la la! Et cette odeur de savon: Trop bien! J’espère que tu ne me mettras pas de savon dans les yeux: au cas où, je vais me tourner un peu. Que c’est agréable!
Attention, je glisse! Doucement!

Il fait tellement bon dans cette pièce et quel régal cette eau chaude. J’aime quand elle me parcourt de la racine des cheveux jusqu’aux orteils. Pourvu que cela dure encore un peu. Elle est gentille cette voix douce et joyeuse, alors d’accord, je vais même étendre mon bras valide car j’aime le frottement du gant, sur le dos, sous mes bras. 

Allez, je me lâche. Je vais lui dire avec ces petits sons que je sais émettre, de toute façon cette petite voix joyeuse s’est tue, ce doit être important: Ah! C’est bien. Elle me tourne avec délicatesse. 

Je le sens ce frottement du gant, partout, jusque dans l’intervalle de mes orteils recroquevillés, cette eau qui bruisse, qui me caresse, qui s’écoule. Ah Ah, je les connais tous ces bruits et j’adore la chaleur de la vapeur. Ce petit nid humide me ravi. Je m’y sens drôlement bien et cela sens tellement bon!

En fait, ce que je préfère, c’est lorsque cette voix joyeuse me frotte et me gratte le cuir chevelu. Ah, ah, je tiens bien la tête relevée. Et oui, moi j’ai des abdos!!
Oh! Dommage, le crépitement de l’eau s’est arrêté. Bon, d’accord, il y a une fin à tout. Je m’en fiche car cette voix douce s’occupera encore un peu de moi, et les frôlements de la serviette, ses sensations un peu plus énergiques et fermes vont me redonner du tonus. Après tout, je commence à avoir faim. Ce n’est pas plus mal, finalement. 

Et puis même, si je déteste lorsqu’on me rase d’ailleurs, je vais bien tourner la tête à droite et puis à gauche et encore, comme ça, la gentille voix qui maintenant râle après moi ne va pas faire trop durer ce supplice. Elle a compris qu’il fallait faire vite. Ça y est! C’est fini et youpi, 

Maintenant, c’est le meilleur: Quelle odeur exquise! hemm un peu froid quand même ce que tu nommes après-rasage, Dieu que ça sent bon même si cela picote un peu. Tant pis, je sais que je vais bientôt manger. 

Allez encore un peu de courage, car, ça alors, je déteste: On va me ballotter à droite, puis à gauche, on va me lever les jambes alors que je suis si bien tout nu, au sec et au chaud. Bon d’accord, il faut que je m’habille. Je déteste ça. Je suis brimbalé tout de même! Je n’aime pas, je vais être un peu moins à l’aise dans mon pantalon et nom tee shirt. Mais ils sont sympas tous: Ils me laissent la manche du tee shirt bien à portée, car j’adore la sucer en me balançant.
Clic, clac: Ah j’entends deux voix maintenant qui me disent: Tu es prêt Bernard! Oh la la, ils me font pivoter. Allez, allez, bientôt mon corset siège et mon petit déjeuner. Courage! Cela dépend des jours: Aujourd’hui je n’ai pas trop peur de me sentir soulevé en arrière et voyons! Pas trop mal l’arrivée dams mon corset siège. J’ai bien fait de coopérer un peu. Dire que je vais retrouver le tintamarre du couloir. Cela va sentir beaucoup moins bon maintenant. 

Et j’entends déjà cette voix joyeuse s’éloigner. Quel dommage! 

Mais je ne suis pas tout seul hélas: Mes petits camarades doivent être levés et prêts eux aussi. 

Attendre…
Aujourd’hui, ils m’énervent tous. Et puis flûte, j’ai envie de le dire après tout! Je suis faire du bruit moi aussi! Je vais quand même leur rappeler à tous que je suis là. Alors je vais faire mes vocalises et me balancer. Ce lever est passé bien trop vite. Maintenant, il va falloir que je fasse avec tout le monde et avec toute cette agitation. Vivement que je prenne mon petit déjeuner et que je puisse retrouver un peu de calme.

Intervention de Philippe SAUNE, Cadre supérieur de santé.

La valorisation du geste quotidien

Tout ce qui suit ne représente bien sur qu’une approche et un début de réflexion sur le sujet. Dans un premier temps, je citerai et poserai un regard critique sur des facteurs qui à mon sens nuisent à la valorisation du travail en général et plus particulièrement du geste quotidien. Les domaines abordés concernent des facteurs endogènes, mais également exogènes pour le professionnel. Dans un deuxième temps, je proposerai comment au moyen d’une posture professionnelle, je pense que chacun peut améliorer et valoriser la pratique et les actions quotidiennes.

1. Entre pensée et action.

Travailler auprès de personnes polyhandicapées peut s’avérer routinier, compliqué et difficile. Plusieurs facteurs en sont la cause; en voici quelques-uns:

· La durée et la continuité des accompagnements nous imposent un travail qui peut être perçu comme routinier. Le travail auprès des personnes polyhandicapées peut paraître difficile et répétitif si le «faire» est la seule valeur retenue dans un quotidien de travail. Qui dit routine, dit perte de saveurs, perte de réflexions, perte également des réflexes de vigilances professionnelles… et au final une perte de motivations.

· Le travail en équipe est également difficile. Travailler en équipe suppose que chaque professionnel ait sa place et que le pluralisme fasse qu’un accompagnement devienne un travail de qualité. Comment valoriser chaque geste quotidien, alors que la réponse donnée par le professionnel ne représente qu’une partie de la vérité? Comment convaincre quelqu’un de sa valeur si elle-même n’en est pas convaincue? Comment valoriser ce que je fais tous les jours ?
Valoriser le geste quotidien est une réelle problématique pour les managers mais également pour chaque professionnel. Le simple fait de dire à quelqu’un qu’il travaille bien est une nécessité pour tout encadrant. Cela est valorisant en soi, mais il me semble que cela ne suffit pas : Une réponse est peut-être dans la responsabilisation de chaque acteur dans ce qu’il est et dans ce qu’il fait.

Néophyte dans le milieu du médico-social et plus particulièrement dans l’accompagnement des personnes polyhandicapées, l’un des premiers défis en tant que manager auquel j’ai eu à faire face, est de faire travailler ensemble, en synergie, une multitude de professionnels, de compétences, de personnalités également. Cette fameuse transdisciplinarité est beaucoup plus aisée à comprendre conceptuellement, qu’à réellement mettre en pratique et en action.
· Qui ne connaît pas les conflits d’équipes liés aux savoirs et aux cultures des multiples catégories professionnelles, liées à des formations et des approches conceptuelles très différentes? 

· Comment donc valoriser le geste quotidien dans une action, une réflexion et une gestuelle, quand le travail de toute une équipe voudrait imposer de perdre un peu de son identité, un peu de sa sécurité?
Mais la mise en œuvre de la transdisciplinarité n’est pas seule en cause. 

Que dire de cette confrontation permanente entre le care et le cure?

Je suis moi-même issue d’une profession soignante où, bien sur, le cure est primordial, mais il n’en reste pas moins que conceptuellement le prendre soin se retrouve dans chaque définition du soin. Toutefois, il faut se rendre à l’évidence, j’ai pu l’observer dans différents lieux d’exercice: L’hyper technicité et le résultat de ce que nous appelons «le soin» prennent vite le pas sur «comment j’effectue celui-ci.» Pourquoi? Peut être est-il plus sécurisant ou valorisant de ne s’attacher qu’au résultat. Ainsi soigner est parfois réduit à simplement atteindre cet objectif qui se veut «noble» de soulager les souffrances. Par contre, rares sont les moments qui donnent l’occasion de nous demander «comment» et qu’est ce qu’en pense la personne qui est au fond de son lit? On ne peut se satisfaire de la suite: problématique, action, réaction et résultat. Pourtant psychologiquement, comprendre et mettre notre savoir en action sont tellement sécurisants pour peu que le résultat escompté soit atteint. Mais agir ainsi nous condamne à un processus routinier quotidien.

J’ai également observé des personnes, des «professionnels» qui s’attachent plus particulièrement à se questionner sur le «comment»: Comment doivent-ils faire toutes ces choses qui amènent des accompagnements qu’ils souhaitent de qualité?

Et de réflexions en réunions, entre ces «gros mots» que sont éthique et déontologie, sans toujours en comprendre le pourquoi… Le «comment faire» devient alors une énergie qui s’épuise entre principe et recommandations. Penser et rester dans l’inaction ne peuvent être valorisants.

La personne polyhandicapée nécessite une telle complexité dans son approche et son accompagnement qu’il est aisé de comprendre qu’à une problématique rencontrée, il existe tout un tas de réponses. Toutes meilleures les unes que les autres en fonction de nos cultures professionnelles et de nos identités, qu’elles soient professionnelles ou non. Sans oublier les réponses des familles et leur action auprès de leur proche.

La transdisciplinarité en action suppose de laisser l’hyperspécialisation de coté. Il faut que le professionnel, tel qu’il soit, arrive à étendre son regard, à élargir son univers et à se mettre en danger au quotidien. Hors sortir des zones de savoir, n’est-il pas sortir des zones de pouvoir et de sécurité?

De plus les attentes de la personne accompagnée doivent être prises en comptes. Hors, souvent ses attentes ne sont qu’impressions, intuitions, projections de nos propres désirs et de notre réalité.

Comment ne pas baisser les bras devant tant de conflits et d’insécurité? Agir en professionnel, en faisant ce que je sais faire, avec la posture que je maîtrise, ne suffit alors plus. Il faut me rattacher à des valeurs que je pense commune et interprofessionnelles. Le care en est sans doute une. Il pourrait être défini comme «un ensemble de soins attentifs et affectueux, constants, prodigués envers une personne». Ce concept impose de l’appliquer non pas avec son savoir, mais également avec les savoirs des autres.
Ainsi attentions, responsabilités, compétences et capacités de réponses ne peuvent naître du savoir d’un seul et d’un savoir ou d’une posture figée.

Ce principe ne peut rester dans le domaine de la pensée et du concept. Le quotidien des professionnels devient alors le care en action.

2. Une posture professionnelle: De l’acculturation à la cohabitation.

Ainsi, au regard de toutes ces observations, nous nous retrouvons en permanence, dans un véritable principe dialogique de disjonction et de coordination. Des choses très différentes existent dans l’univers de l’accompagnement, elles peuvent paraître éloignées, antagonistes parfois et pourtant tellement indissociables et complémentaires pour peu qu’elles existent de façons coordonnées. Entre cure et care, entre cultures et postures professionnelles, entre ce que je souhaite et ce que l’autre souhaite, entre ce que je suis et ce qu’est l’autre, entre ce que je veux et ce que l’autre veut… - Mon cœur balance….. Il n’y aura donc pas de valorisation sans douter, sans analyser et peut être sans dévaloriser et remettre en cause.
Ainsi ce à quoi nous devons nous attacher, est de travailler sur : «Qui suis-je en tant qu’acteur au travail?». Quel professionnel suis-je et comment par mon sens des responsabilités et mon ouverture à l’autre je peux par mes actions amener cette petite pierre à un édifice tellement imposant et tellement complexe à construire ?

Mais être professionnel de quoi s’agit-il? Suffit-il de faire exactement ce que je sais faire? Comme il me semble que cela doit être fait?

Je ne le pense pas. Je ne saurais d’ailleurs pas capable de vous donner une définition exacte du professionnalisme.
Ce que ma pratique me démontre, c’est que contre toute attente, la satisfaction au travail et la valorisation de celui-ci passent forcément par une remise en question quotidienne de ce que fait chaque individu. Ce questionnement doit être personnel. Le professionnel capable de se remettre en question dans sa pratique quotidienne dépasse les problématiques que j’ai exposées plus haut. Le professionnalisme est d’abord peut-être l’adoption de cette posture: c’est l’ouverture au monde et à l’autre et la remise en cause quotidienne de ce que je suis et ce que je fais.

En effet, cela demande à chacun de rentrer dans un véritable processus d’acculturation.
Si nous considérons l’acculturation comme un mécanisme permettant à un individu d’abandonner un peu de sa culture et de ses certitudes, pour intégrer un peu de celle des autres, je pense que nous sommes dans le vif du sujet.
Un individu unique, avec des besoins uniques que nous devons accompagner au quotidien, et en plus les besoins d’aujourd’hui ne sont pas ceux d’hier et encore moins ceux de demain.

Et que dire du travail en équipe, où chacun détient un petit bout de vérité et qui tente de l’imposer à l’autre sans réellement le vouloir d’ailleurs ?

Mon travail est alors de transformer la coexistence de tous en véritable cohabitation coordonnée. Mon travail de manager consiste à amener chaque professionnel dans un questionnement permanent, à se mettre «en danger», à oser et à entreprendre malgré tout, à accepter les différences et surtout à se souvenir qu’il est là pour une personne formidable qui a des attentes des aspirations différentes des nôtres, pour lequel nous voulons être bon et pour lequel nous ne serons jamais assez bon. 
Cette personne formidable, c’est par exemple Bernard qui vit à la MAS de Lannemezan, que nous vous avons présenté et que Françoise accompagne du mieux qu’elle sait, en fonction de ce qu’il est, de ce qu’elle est aussi, et en sachant que demain est un autre jour et que les certitudes de chacun auront encore changé.
Ainsi la valorisation des gestes quotidiens ne pourra exister que dans l’insatisfaction permanente de ce que je suis, de ce que je fais et dans le perpétuel questionnement des aspirations de l’autre. Accepter que je sois imparfait, que je sois perfectible et rechercher toujours le meilleur donne une nouvelle saveur à mon travail.
En faisant ainsi, le geste quotidien n’est plus routinier, compliqué et difficile. Il prend chaque jour de la valeur ajouté. Bernard, cette personne que je trouve formidable, je peux le regarder avec modestie et espérer qu’à certains moments, il me trouve vraiment quelqu’un de très bien moi aussi.
LIEN RECIPROQUE ENTRE LES SOINS ET L’AIDE AU QUOTIDIEN

Lucile GEORGES-JANET

Quelques réflexions sur la fonction « soins » dans la vie quotidienne de la personne polyhandicapée 
L’importance du soin dans le travail auprès de la personne polyhandicapée n’échappe à aucun de nous mais il peut être utile de réfléchir aux modalités et au sens de ce travail »soignant »

Reprenons ce mot de « soin » dans les deux sens anciens que l’on peut trouver dans certains dictionnaires :

D’abord, le sens de « soin » qui désignerait le fait de se procurer ce qui est nécessaire, d’aller le rechercher, éventuellement sur les marchés et donc d’apporter ce dont l’autre (ou nous même) avons besoin donc, apporter ce qui est nécessaire
Puis le sens que nous connaissons mieux aujourd’hui, de se soucier de quelqu’un ou de quelque chose, d’avoir l’esprit occupé par quelque chose ou quelqu’un, ou par soi même dans certains cas.

Enfin, pour ces deux activités ou préoccupations, la notion d’une attention, d’une certaine perfection dans les tâches accomplies ou prévues ;

Au total, il s’agit bien d’un ensemble de tâches et de comportements qui  sont du domaine de la vie quotidienne, et d’une vie prise au sérieux du fait d’une responsabilité précise vis-à-vis d’autrui., ou d’un désir de qualité lorsqu’il s’agit de nous même. 
Les sens courants aujourd’hui sont plus restrictifs, puisque nous entendons actuellement par soins, soit l’acte médical ou infirmier technique, soit l’ensemble des préoccupations relatives au meilleur état possible de la personne soignée, le prendre soin de…)

Mais demeure aussi la notion essentielle d’attention, de précision et de vigilance dans les actes requis pour ces fonctions.

De plus nous établissons avec la personne soignée une relation, à la fois corporelle et psychologique qui est essentielle et ajoute à la notion de vigilance et d’attention l’empathie, la bienveillance, à l’égard de cette personne vulnérable. N’oublions pas que dans cette relation, nous pouvons aussi être vulnérables à certains moments.

Comment utiliser ces diverses notions dans le travail qui nous occupe, c’est peut être cela que l’éthymologie nous aide à préciser avec cette expression en apparence bien simple : Apporter ce qui est nécessaire.
Apporter ce qui est nécessaire : c'est-à-dire apporter des outils pertinents pour préserver les grandes fonctions vitales : c’est toute l’attention portée chaque jour au confort des installations, à l’adaptation de l’alimentation, aux gestes nécessaires concernant l’hygiène, l’apparence et pourquoi pas, l’esthétique.

Et pour tous ces éléments essentiels, sans lesquels la personne polyhandicapée se trouve en grand danger, un temps d’observation est nécessaire, pour connaître ses habitudes, ses fragilités particulières, évaluer ses besoins et ses demandes.

Donc, c’est d’abord dans la vie quotidienne que l’on s’attache à apporter ce qui est nécessaire, chacun en fonction de sa place et du moment de la journée.

Si l’on revient au sens plus étroit du soin « technique », qui peut avoir une place importante pour certains, chacun des acteurs apporte lui aussi ce qui est nécessaire selon son rôle et sa formation.

C’est bien évidemment user de façon réfléchie des thérapeutiques et des explorations ou des gestes invasifs éventuels, sur le plan médical ou chirurgical, parfois psychiatrique : tout ce qui est utile et nécessaire, non pas ce qui serait aventureux ou disproportionné.    

Tout cela n’est pas simple, il est difficile de prévoir, préparer, annoncer un soin douloureux ou la perspective d’une intervention chirurgicale, faire face  à  une aggravation, aux régressions possibles, à un changement de comportement peut être significatif de  douleur, de malaise physique ou psychologique. Et dans ces circonstances, apporter ce qui est nécessaire implique de savoir s’appuyer sur le soutien d’une équipe, sur l’aide ou le savoir de l’autre.

  .

C’est aussi aller chercher de l’information ou des outils nouveaux, garder l’esprit en éveil : la routine des soins est protectrice quand elle s’appuie sur des savoir faire éprouvés, mais elle ne suffit pas .et elle peut devenir totalement désincarnée, en particulier si elle se soucie plus de la perfection ou du « timing » du geste que de son impact sur la personne.

Toute l’attention précise, tout le « soin »de « faire bien »  sont liés à l’établissement de la relation qui tient compte des réactions de cette personne, avec laquelle il est indispensable  de communiquer, d’une façon ou d’une autre, à toutes les étapes.

 Cette relation doit chercher à déceler chez la personne « soignée » les effets de nos tentatives et de nos actes ; avec les personnes polyhandicapées, cette dernière étape est certes difficile ; l es échanges en équipe et avec les familles y sont essentiels. On ne peut pas parler d’évaluation, mais peut être de réfléchir sur nos tentatives, sur ce qui a semblé avoir l’effet bénéfique attendu, et sur nos échecs, leurs causes possibles et les moyens  de faire « mieux ». 
En définitive, apporter ce qui est nécessaire, nous demande aussi de faire entendre aux décideurs et aux tutelles la réalité concrète des besoins auxquels nous devons répondre pour les personnes polyhandicapées
CONFORT et CONFORT

GESTES ORDINAIRES et NON ORDINAIRES
Christophe Lepage, kinésithérapeute, SSEAD CESAP (Paris)

Le quotidien de certaines personnes polyhandicapées, peut être marqué par la succession d'actes spécifiques, d'hygiène, d'installation, de mise en route dont nous, sujets valides, n'avons pas besoin. Car ces gestes volontiers marqués par la technicité et qui s'apparentent parfois à des soins, remplacent des éléments qui existent chez nous, mais de manière automatisée et quasi inconsciente.

Le matin au réveil, me racler la gorge puis, déglutir avant de m'installer devant mon petit déjeuner, représente un ensemble de gestes tout à fait routinier, et que je n’ai pas à vouloir.

Pourtant, si ces éléments, collecter la salive épaissie pendant le sommeil puis, l’avaler, si ces témoins de la bonne qualité de mes fonctions respiratoire et alimentaire, viennent à défaillir, des risques de fausses routes trachéales et d’encombrement respiratoire apparaissent. Ces risques sont augmentés, amplifiés par le maintien prolongé en posture à appui dorsale comme allongé sur le dos.

Ensuite, toujours dans cette séquence du petit déjeuner, comme le temps s’attabler seul n’est pas possible, un tiers, un aidant installera la personne polyhandicapée dans un « corset siège », un siège adapté en tout cas.

Cette action, parmi tant d’autres, nécessitée par la dépendance, représente, un accompagnement compensateur de manque élémentaire. Pour la plupart, ils s’imposent au sein des familles au fur et à mesure des occasions et des besoins. Puis, des professionnels de toutes les disciplines, peuvent apporter un complément d’information et d’action pour aboutir à la constitution d’un soin, plus réglé dans sa forme et aux effets plus attendus, peut être.
Idéalement, on attend de ce soin compensateur, qu’il soit –efficace, - indolore, - simple à reproduire, notamment par l’entourage.
· Efficace, il l’est d’abord sur le versant de la prévention et gagne, par conséquent, à être mis en œuvre précocement.
· – Indolore, on attend que le soin ne soit pas plus douloureux que l’élément dont il compense le manque ou la faiblesse. Ainsi, la toilette du nez et de la gorge avec du sérum physiologique, ne doit pas être plus désagréable que son équivalent spontané chez un sujet ordinaire, se moucher, éternuer. Ce caractère de « non douleur » est donc impératif puisque le soin compensateur participe à établir le confort fondamental.
· Quant au troisième point, reproduire l'acte technique sur son proche, sur son enfant, complètement ou partiellement, il est le moyen d'un échange et d'une communication entre parents et professionnels. C’est aussi l’occasion pour ces parents, d’apprendre des éléments de gestuelle adaptée, d’ergomotricité, de manutention des personnes à mobilité réduites, notamment. Il est utile de rappeler que l’action d’accompagner comporte aussi des risques de troubles musculo-squelettiques. Il est donc nécessaire d’accompagner les parents dans une démarche de prévention de ces risques et ce, de  manière continue.
Envisageons maintenant, l'exemple  d'un enfant dont l'atteinte motrice est extrême. Il ne peut tenir que la position allongée sur le dos, le décubitus. Il n’a accès aux autres postures plus avancées comme « assis », que par le biais d’installations matérielles (corset siège) ou, par celui du portage, « tenu dans les bras.
Il s'appelle Noeh et il est  âgé de 13 mois quand je le prends en charge dans le cadre d'un service d'éducation et de soins à domicile. C’est une maladie rare qui le touche, au décours de laquelle des douleurs peuvent apparaître. Si bien que le projet de l’équipe pluridisciplinaire met particulièrement l’accent sur la recherche du confort fondamental. Ce n’est pas un projet par défaut car, tous les moyens que possède le service, pourront être mis en œuvre pour le réaliser.
Je me souviens de la Première séance à domicile. La famille m'attend. Noeh est installé sur le dos, au sol sur une couverture doublée d'une courtepointe assez douillette. La maman me dit qu'il n'a pas bien dormi et Probablement, a-t-il mal.

Je m'assieds au sol pour me rapprocher de lui et, constate qu'il n'a pas même, les moyens physiques pour tenir cette posture. En effet, l'hypotonie diffuse qui caractérise aussi sa motricité, l'empêche de réagir de manière adéquate contre les effets de la pesanteur sur son corps.

Sa tête est légèrement tournée à droite sans qu'il puisse la replacer par lui même vers le zénith et, son cou est exagérément creusé, lordosé. Les genoux, fléchis, sont écartés l'un de l'autre vers l'extérieur près du sol, et fixent les hanches dans une position instable.
Ces deux mauvaise attitudes contre lesquelles Noeh ne peut rien, seul, participent à construire une posture déséquilibrée sur le plan orthopédique et inconfortable, c'est-à-dire source de douleurs : douleurs articulaires, musculaires et, difficultés à respirer et, Noeh se plaint.
Le bercement consolateur de la mère calme habituellement certains malaises chez l’enfant, mais ici, il faudra modifier, aménager ce geste premier de réconfort, pour répondre aux besoins spécifiques de Noeh.

Je montre donc, à ces parents comment le bercer un peu autrement pour   tenter de traiter les différents éléments source de douleur. Par exemple, balancer doucement Noeh sur le dos, nuque étirée et fléchie, membres inférieurs, fléchis regroupés et, genoux rapprochés l'un de l'autre. Je lui indique aussi, qu'il est bon de chanter tant, pour Noeh, l'envelopper de vibrations salutaires et chaleureuses que, pour soi même, respirer régulièrement pendant l'action et bouger avec plus d’aisance.
Cette pratique, cet ensemble, paraît plaire à ce petit garçon dont la mimique, passe peu à peu, de la gravité au sourire. Mais après une dizaine de minute de ce bercement, il sourit moins, il se plaint à nouveau, 
il veut quitter cette posture, il a besoin d’autre chose. De là, et en empruntant à vitesse lente des postures intermédiaires, j'installe Noeh en position allongée latérale, aménagé pour lui en de nombreux points. Ici encore, on fléchit sa nuque pour réduire la mauvaise cambrure qui gêne la respiration et prédispose aux fausses routes trachéales. Peu à peu, il respire autrement. La nouvelle posture fait céder des contractures. Il s'apaise et finit par s'endormir.

Ainsi, au fur et à mesure des rencontres avec les professionnels, la gestuelle des parents pourra t’elle s’imprégner d’éléments techniques. Le geste simple, ordinaire, va se transformer peu à peu en geste moins ordinaire, le soin, geste compensateur de manque élémentaire qu’il importe de connaître et de pratiquer.
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Photo 1 : Noeh installé par sa maman en position allongée sur le côté. Des éléments thérapeutiques y sont intégrés.
D’un grand nombre, voici quelques gestes compensateurs qui tous s’adresse à la respiration et à l’alimentation de manière plus ou moins directe. Tous, également, s’intègre dans une posture donnée et ne sont véritablement efficaces qu’à cette condition. 

On parle bien sûr de la posture de l’enfant mais, la mise en place de celle-ci, implique que l’adulte qui pratique adopte une posture adaptée, d’une part pour son confort et d’autre part, pour celui de l’enfant, ces deux éléments étant interdépendant. 

- Pour que la bouche puisse se fermer, lèvres en contact l'une de l'autre, on étire doucement, la supérieure, vers le bas comme pour cacher les dents du bas. C'est l'étirement du muscle élévateur de la lèvre supérieure. Ce geste a été décrit dans les années 80 par le docteur Alain Lespargot.
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Photo 2 :Noeh se prêtant à l’exercice de l’étirement du muscle élévateur de la lèvre supérieure.
- Même objectif avec en plus le moyen de renforcer les muscles autour de la bouche, on tapote avec les pulpes des doigts les lèvres. C’est le « tapping » enseigné surtout par les orthophonistes mais issue de la démarche neuro motrice globale de Bobatt.

- Pour limiter la déformation en recul du menton. On masse et on détend les muscles autour de la mâchoire inférieure pour, après avoir obtenue la détente nécessaire, la mobiliser en bas et en avant.

Ici encore, on étire, pour leur assurer une certaine élasticité, des muscles, menacés de rétraction.
Photo 3 : contre le risque de recul du menton, détendre les muscles autour de la mâchoire inférieure jusqu’à la mobiliser vers le bas et l’avant.


[image: image4.jpg]



Photo 4 : pour accomplir ces soins il est nécessaire de détendre la nuque en étirement/flexion.

- Pour accélérer la vidange gastrique, vider l’estomac, avant le repas, on pratique sur le mode de «l'accompagnement soignant», la méthode de positionnement alterné initié par Alain Fine Swensen.

Maintenant, quelques mots sur ces troubles respiratoires, à l’origine desquels on trouve, une accumulation de salive dans la gorge, une difficulté à déglutir, l’ensemble étant aggravé, amplifié par le maintien prolongé en posture à appui dorsal, comme : « allongé sur le dos » par exemple.

Ce sont les encombrements respiratoires plus ou moins profonds mais, souvent, tenaces, des sujets massivement déficients sur le plan postural et moteur. Leur cause étant si clairement du côté du manque postural que l’on attend du soin compensateur qu’il contienne, qu’il apporte de la posture. Si un enfant manque, ne peut s’installer dans des postures ventrales comme « quatre pattes » ou, d’autres, facilitant la respiration, il faut les lui proposer pour agir par là, sur cette cause.

C’est en raccourci, le sens des recherches et pratiques, des services de rééducation de l’hôpital Raymond Poincaré de Garches et, de l’établissement de « la colline » du C E S A P.

Pour les premiers, il s’agit surtout de ce matériel déjà opérant mais encore à développer qu’ils ont nommé « luge ». Celui-ci permet de positionner les sujets en position ventrale avec de forts appuis aux ceintures, la poitrine et l’abdomen restant libre, sans compression.

Pour les seconds, on pratique aussi par ce principe avec, des matériels plus ou moins légers, mais aussi, par thérapie posturale comme avec Noeh : position allongée latéralement aménagée, adaptée le plus précisément possible, ou ventrale « quatre pattes en appui sur les coudes », position du « petit chat ». Les enfants apprécient ces séances de thérapie posturales respiratoires qui drainent naturellement les 
sécrétions, la salive et facilitent les mouvements respiratoires. Il arrive parfois que les enfants s’endorment après un certain temps de cette pratique, dans la position où ils ont été placés.
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Photo 5 : Yona, sage comme une image, occupée à tenir la posture « petit chat ».

Voila,  face aux besoins spécifiques de la personne polyhandicapée, besoins qu'il importe de définir toujours plus précisément, on se doit d’apporter les réponses les plus justes en termes de moyens, pour ma part, moyens thérapeutiques physiques. Par là, on cherche à établir ce confort fondamental, état de silence des organes nécessaire à l’établissement de cet autre confort où la rigueur technique est peut être, moins présente, mais où le propos est plus pétillant et plus léger. On ne mènera bien cette action que dans le cadre d’une coopération soutenue entre familles et professionnels spécialisés.

INTERVENTION DR SVENDSEN

Il y a trois choses qui me semblent importantes de rappeler, c’est que l’enfant polyhandicapé se singularise vraiment par une très grande fragilité somatique. Mais il ne faut pas s’arrêter là, il faut bien comprendre que cette fragilité somatique engendre un inconfort, des douleurs, qui peuvent être massives, qui peuvent empoisonner sa vie.

Notre premier travail est de savoir effectivement comment repérer ces douleurs, comment repérer cet inconfort et qu’est-ce qu’on mettre comme moyens pour éviter cela. Il faut bien comprendre qu’un enfant qui souffre, c’est un enfant qui ne peut pas avoir de développement psychique adapté.

Pour essayer de comprendre un peu comment on a fonctionné médicalement dans les équipes institutionnelles médico-sociales, je vais faire un résumé de l’histoire des soins médicaux concernant les enfants polyhandicapés. Quant on a commencé à s’occuper d’enfants polyhandicapés, nos anciens ont eu immédiatement la très bonne idée de dire que ces enfants polyhandicapés avaient droit aux mêmes soins que n’importe quel enfant ordinaire, donc il faut traiter sa varicelle, ses otites, les soins pédiatriques… Ces soins sont indispensables mais ils sont insuffisants car le polyhandicap se singularise par le fait que outre les toubles médicaux pédiatriques classiques, il a des troubles médicaux qui lui sont propres, qui sont singuliers. Et ces troubles pédiatriques singuliers médicaux sont sévères et ce sont eux qui, généralement, surhandicapent et entraînent vers les décès fréquents que l’on observe chez les polyhandicapés.

La problématique médicale que les médecins ont rencontrée, c’est que les autorités de tutelle, dans leur grande sagesse, ont dit que l’enfant polyhandicapé est handicapé mais pas malade. Donc, il ne justifie pas de soins médicaux actifs. Pour les équipes institutionnelles, la question était de savoir comment prendre soin d’un enfant qui n’est pas malade mais qui meure de façon massive à cause de ses maladies ?

La première solution a été de savoir comment on pouvait travailler avec les services pédiatriques. On a été remarquablement reçu, aidé, soutenu, ce qui nous a permis de bien progresser dans la compréhension de la pathologie orthopédique et, dans un deuxième temps, de la pathologie respiratoire et de la pathologie digestive. Cela a été un travail de collaboration pédiatrique efficace pour traiter les pathologies des enfants institutionnalisés. On ne s’est pas arrêté là. La deuxième solution a été que les équipes institutionnelles ne se sont pas contentées de laisser les médecins soigner, elles ont observé que des petits gestes répétés de façon quotidienne permettaient d’améliorer considérablement ces enfants polyhandicapés et ce sont ces petits gestes quotidiens, inscrits dans la continuité, qu’on a appelé l’« accompagnement soignant ». Il est très important car s’il est bien fait, l’enfant a moins besoin d’hôpital.

Les bases de l’accompagnement soignant sont simples, il faut lutter contre l’inconfort et la douleur. Et, pour cela, il faut bien connaître cet enfant c'est-à-dire qu’il faut connaître son dossier, sa pathologie, être au courant, être dans une équipe pluridisciplinaire où l’information circule et puis, quand on met en place les techniques d’accompagnement soignant, il faut le faire avec l’enfant et non pas à la place de l’enfant.

Je vais vous montrer trois exemples rapides pour vous montrer comment se passe l’état d’esprit de l’accompagnement soignant en institution :

1. la toilette : pendant très longtemps, la toilette était considérée comme une tâche de routine, il fallait traiter un problème d’hygiène simplement. Il y a peu de temps qu’on se rendu compte que c’est vraiment un temps très fort de cet accompagnement au quotidien et que cela peut même se transformer en véritable acte thérapeutique. En effet, la toilette est un acte délicat, cela ne s’improvise pas, cela se réfléchit, cela se travaille, il y a des gestes à faire, il a des gestes aidants et surtout le but de la manœuvre c’est d’éviter tout ce qui va augmenter l’inconfort de l’enfant, on n’est pas là pour faire du mal à l’enfant. Evitons d’être toxique au moment de la toilette. Il faut bien connaître l’enfant, connaître ses amplitudes articulaires, connaître ce qu’il est capable de faire et vous obtiendrez un meilleur résultat si l’enfant est en confiance avec vous et qu’il collabore avec vous, il va vous aider au moment de la toilette. C’est un acte thérapeutique. Pendant la toilette, les AMP inspectent tous les cm carrés de peau pour avertir effectivement s’il y a une rougeur, une dermatose…. On examine l’enfant attentivement, on regarde comme il respire, si son ventre est ballonné… et on en profite, pendant qu’il est déshabillé, pendant qu’il est propre, pendant qu’il est détendu, on appelle les infirmières pour qu’elles fassent les soins infirmiers à ce moment-là afin d’éviter de rhabiller l’enfant pour le déshabiller ensuite parce qu’il doit avoir des soins infirmiers. Cela nécessite un travail en commun entre les AMP, les infirmières, les prescriptions médicales, le médecin… Il faut former le personnel, on ne s’improvise pas faiseur de toilette d’enfant polyhandicapé. Il n’y a pas de formation mais je vous conseille un excellent DVD fait par l’équipe du Dr PERNES de l’hôpital St-Exupéry à Lille qui expliquer comment faire pour faire une toilette indolore à un enfant polyhandicapé.

2. le repas : temps qui a été longtemps méprisé puisqu’on pensait que le repas était simplement pour nourrir l’enfant. Cela a bien changé et, maintenant, les équipes savent comment donner à manger aux enfants polyhandicapés. Les bases de l’accompagnement soignant au cours du repas sont : éviter les contaminations (pour éviter 15 jour d’antibiotiques, des difficultés respiratoires…), en faisant attention au moment du repas, c’est un investissement que vous faites pour les activités des jours suivants. Le repas est un acte thérapeutique. Il faut que l’enfant soit bien installé, il faut, pendant le temps du repas, être en relation avec l’enfant polyhandicapé et il faut avoir une technique adaptée ; cela veut dire des formations sur la déglutition notamment….

3. la nuit : on ne cesse pas d’être polyhandicapé parce que la nuit tombe. Très longtemps, on disait àl a veilleuse qu’il leur suffisait de veiller et qu’il n’y avait rien à faire. Or, la nuit est vraiment un temps fort de l’accompagnement soignant. La preuve est que plus de la moitié des décès surviennent pendant la nuit. C’est une période à très haut risque respiratoire et digestif. Ce n’est pas banal la nuit. Le rôle des veilleuses de nuit est essentiel. Il doit limiter l’inconfort de l’enfant ce qui veut dire connaître les postures, connaître les appareillages de nuit donc travailler avec les ergothérapeutes, bien connaître l’enfant et ses réactions et être capables, d’un coup d’oreille, de dire effectivement tel enfant est en difficulté ou bien ce n’est qu’un cauchemar. Les veilleuses ont à faire face aux drames nocturnes qui peuvent se produire, ce qui est d’autant plus difficile qu’elles n’ont pas d’équipe autour. Il faut également une formation pour le personnel de nuit. Je suis très content que le CESAP fasse un certificat de qualification pour le personnel de nuit.

Pour terminer sur l’accompagnement soignant, il faut ajouter que les parents, les professionnels de proximité, ont un vrai savoir qui doit être partagé et surtout être reconnu. Vous avez une compétence que bien des médecins de pédiatrie n’ont pas dans la manipulation, dans la posture… on envie de savoir qui doit être pris en ligne de compte lorsqu’on évalue les compétences et les besoins des équipes.

L’accompagnement soignant ne peut pas se faire sans la transdisciplinarité c'est-à-dire que, tout seul, on ne peut pas grand-chose. Il faut une collaboration avec les parents qui sont aussi pointus que les professionnels de proximité et avec les soignants, les médecins, les paramédicaux.

Petit point de détail terminal sur le problème de l’adulte polyhandicapé. Il faut bien comprendre que la pathologie que l’on a à gérer en institution pour les adultes polyhandicapés est très mal connue. On connaît beaucoup de choses chez l’enfant, on connaît beaucoup moins de choses chez l’adulte polyhandicapé ; l’accompagnement soignant de l’adulte polyhandicapé est très complexe et surtout il est à faire. Il faut donc soutenir fortement les équipes qui s’occupent des adultes polyhandicapés. C’est un travail extrêmement difficile et il faudrait que ces équipes créent l’accompagnement soignant de l’adulte polyhandicapé comme les dernières années on a créé l’accompagnement soignant des enfants polyhandicapés.

Je vous remercie de m’avoir écouté.

VIDEO ET PRESENTATION DES SEJOURS ADAPTES : PERSONNE POLYHANDICAPEE/
PARENTS/PROFESSIONNELS
Véronique LAOT, directrice MAS

Christine MOAL, AMP

Anne CAILLOT, coordinatrice séjours Moulin Mer.

PRESENTATION DU PROJET 

La raison d'être de l'Association Don Bosco est d'imaginer et de développer toutes formes d'activités solidaires, pour renforcer les liens sociaux et contribuer à l'insertion sociale de tous, en particulier des personnes fragilisées en raison de difficultés particulières -personnelles, familiales ou professionnelles- ou de handicaps.  

Quelques chiffres :

250 enfants et adolescents accueillis ou accompagnés par le Pôle de la Protection de l’Enfance.

36 groupes, 103 groupes familiaux,  418 jeunes en accompagnement éducatif et 674 jeunes en contact avec nos équipes de Prévention Spécialisée.

370 personnes accueillies ou suivies au sein du Pôles Actions Médico-Sociales.

800 personnes accompagnées par l’Etablissement d’Insertion Par la Formation.

53 places d’accueils au sein du Secteur Petite Enfance.

800 salariés – 30 sites d’activités diverses – 17 unités de direction

3 pôles : Pôle Protection de l’Enfance – Pôle Actions Médico-Sociales – Pôle d’Initiatives Sociales.

En 2007, l’Association Don Bosco a élaboré un projet relatif à l’organisation de séjours de vacances familiales adaptés pour des personnes en situation de handicap, accueillies en Maison d’Accueil Spécialisée, et ce, avec deux objectifs : 
· faciliter l’accès aux vacances pour des adultes vulnérables, en grande dépendance, 

· participer et contribuer à soutenir, à entretenir les relations familiales.

Ce projet innovant a reçu l’aval de la DDASS, avec, pour le réaliser, une dotation exceptionnelle annuelle. Il s’agit d’une semaine de vacances au Centre Nautique de Moulin Mer à Logonna-Daoulas où les résidents sont accompagnés par les professionnels de l’Etablissement et des 
remplaçants. Les membres de leur famille sont invités à participer à ce séjour sur un nombre de jours qu’ils choisissent :

· possibilité de pension complète,

· présence de personnels para-médical pour garantir le suivi et la continuité des soins,

· co-accompagnement éducatif,

· propositions de séquences d’animations et de loisirs, de détente,

La dotation exceptionnelle, ligne budgétaire « vacances et sorties extérieures » finance les vacances à Moulin Mer (hôtellerie, animations, déplacements…) et une partie des dépenses du personnel « remplaçant ». 

Les autres dépenses du personnel sont assurées par chaque MAS.

Les familles règlent directement le montant de leur séjour : pension complète et repas.

Les résidents continuent de régler le forfait journalier à la MAS où ils sont accueillis.

En 2008, 11 résidents de la MAS de Landerneau ont bénéficié d’un séjour de vacances adapté. Et sur des durées différentes,  6 familles ont également participé à ce séjour.

En 2009, 46 résidents de trois MAS du Finistère ont bénéficié d’un séjour de vacances adapté. Et sur des durées différentes, 27 familles ont également participé à ces séjours.

En 2010, 4 séjours sont programmés dont un qui s’est réalisé en avril.

Le bilan de chaque séjour est positif. 

1) Les résidents vivent des vacances « exceptionnelles » disent les professionnels, comme les familles ; 

2) Les familles apprécient de partager avec le résident, comme avec les professionnels, des temps de loisirs, en dehors des MAS ; 

3) Les professionnels sont très motivés pour initier et soutenir chaque résident dans la découverte comme dans la participation ; et pour explorer et valoriser les possibles de chaque résident ; 

4) Les uns comme les autres, disent avec des mots ou sans les mots, la richesse de se retrouver ensemble, autour des résidents, pour des « vacances » partagées ;

5) Les familles, comme les professionnels, apprennent à s’ajuster ensemble, sur une ou plusieurs journées ; et ce n’est pas forcément simple. Chacun devant apprendre à accompagner le résident sous le regard de l’autre.
Pour notre intervention de ce jour, nous avons recueilli l’avis  des participants qui par l’intermédiaire d’un questionnaire ont répondu à 2 questions : 
· En quelques mots un souvenir des séjours Moulin Mer

· 3 qualificatifs pour définir ce projet.

Ecouter :

Paroles de   Résidents -  Familles –  Responsables légaux

« Mes copains et moi-même passons une semaine de vacances à Moulin Mer. Tout est bien organisé, chaque jour des membres de notre famille peuvent nous rejoindre. Aujourd’hui, mercredi, je reçois ma marraine, une cousine et leurs enfants. Au programme de cette journée, promenade en bateau, massages et détente, approche des animaux. Ah, j’oubliais de vous dire : j’ai 35 ans et je suis polyhandicapée. C’est chouette l’idée d’avoir des vacances en dehors du Centre. Dites, quand est-ce que l’on repart mes copains et moi ? » 

J’ai été en bateau. J’ai dormi là bas. Papa était avec moi, mon frère aussi. Il y avait des oiseaux, des goélands. Il y avait la mer. C’était bien là bas.

Killian a beaucoup aimé le séjour du fait d’être entouré de sa maman et de sa petite sœur. La balade en bateau ainsi que les talents des cuisiniers sont de bons souvenirs.

Ma sœur a particulièrement apprécié ce séjour. Nous même lors de la journée que nous avons passée, avons été accueillis avec beaucoup de gentillesse. Je pense que ce genre de séjour devrait être renouvelé.

Séjour inoubliable, de vraies vacances avec ma fille, en oubliant toutes les limites dues aux handicaps. Le meilleur souvenir : les sorties en bateau et la balade conte en joëlette.  Le plus, la présence des professionnels pour les besoins de la  vie quotidienne et la surveillance de nuit. Une relation sans précédent entre la personne handicapée, sa famille, le personnel soignant. Les dernières vacances hors domicile,  c’était il y a plusieurs années.

Mon séjour a été une expérience inoubliable. La prochaine fois, j’opterai pour une durée maximum. Les animations sont variées. Le paysage est idéal. Plus tôt dans la saison serait souhaitable.

Dépaysement dans un cadre magnifique, organisation fonctionnelle et pluralité des activités, le tout nimber d’une attention de chaque instant. 

Accueil chaleureux, séjour calme, convivial, simple. Adaptation progressive des résidents pour une meilleure participation dans la joie et la bonne humeur. On y revient ! Satisfaction des parents.

C’est très reposant, pour nous parents, de partager ce moment de vacances avec Pierre : c’est lui qui nous « invite », les contraintes du quotidien sont moins lourdes. Le lieu et les activités détentes proposés sont  de qualité et à mon goût, adaptés à Pierre.  Bravo pour la patouille avec la vase ! C’est bien le lieu qui permet d’imaginer des activités insolites et inhabituelles (principe même des vacances !) ; Sans gommer l’aspect médicalisé inévitable de la Maison d’accueil, je me suis dit qu’il y avait à Moulin Mer un peu plus de légèreté. C’est aussi considérer, à mon 
sens, le résident dans une des choses qui font la richesse de la vie : le droit d’avoir des vacances.

De plus nous avons mon mari et moi beaucoup apprécié ces échanges informels avec l’équipe. Le plus c’est vraiment de pouvoir participer « à la carte » : un après-midi, une journée. Nous y avons pris goût et aimerions que ce séjour de printemps puisse avoir une belle suite.

Paroles de Professionnels

C’est à Moulin Mer que j’ai pu voir les plus beaux sourires sur le visage de certains résidents.

C’est la convivialité et la bonne ambiance qui font de ces camps des moments d’unité, d’ouverture, de détente … entre terre et mer.

Un séjour riche en échanges, un bol d’air frais dans un cadre apaisant. Ce contexte favorisant la découverte et le développement des potentialités de chacun.

Ouverture au monde extérieur, à la nature, à de nouvelles expériences et émotions sensorielles chez des personnes polyhandicapées vivant en institution une grande partie de l’année.

Vacances dans un lieu exceptionnel « les pieds dans l’eau » et diversité des animations éminemment adaptées aux personnes polyhandicapées. Qualité de l’accompagnement et plaisir d’être sur l’eau et de naviguer en rade. La vraie vie !

Possibilité offerte à des personnes polyhandicapées d’accéder sur un bateau, de naviguer et d’apprécier des sensations de grandeur, de sérénité, de calme, de beauté des paysages. Tous semblent apprécier le plaisir de s’ouvrir au monde qui s’offre à eux. Le langage est absent mais les visages parlent. L’ensemble de leurs corps fait écho à cette sensorialité tactile, olfactive et visuelle.

J’ai apprécié l’accompagnement totalement différent des résidents. Le séjour m’a permis de mieux connaître les familles et de faciliter les échanges par la suite à la MAS.

Un séjour très agréable, dans un site accueillant, où résidents, parents et encadrants ont partagé de nombreuses activités dans la convivialité.

Un séjour agréable. Les balades en barge avec les résidents m’ont marqué. Les résidents étaient réceptifs et éveillés. De plus, tout était comme prévu : soleil et bonne humeur. J’ai également apprécié de jouer de la musique devant les résidents et les familles.

Toutes les activités étaient très appréciées. La sortie en mer est vraiment excellente : familles, résidents, accompagnateurs réunis sur le bateau. Un moment fabuleux où l’on oublie les fauteuils et le handicap.

Séjours de rencontre entre parents, professionnels et nos jeunes adultes. L’esprit y est léger, détendu et les animations proposées au plus près des besoins et des capacités des résidents. A reconduire.

Quelques souvenirs : 

· des balades en bateau, être témoin de rires et de bonheur partagé

· avoir partagé des petits-déjeuners, inhabituel pour nous aide-soignant de nuit

· la « fermanimée » : le plaisir partagé de toucher, porter, caresser …

· les chorales, les musiciens : la réceptivité des résidents

Préparer un séjour de vacances pour ces personnes sévèrement handicapées, vous oblige à refaire un voyage en enfance pour retrouver les sensations premières : sentir, toucher, humer, écouter ;  et ainsi  faire vivre ou revivre pour eux, le plaisir de malaxer la vase, de respirer le varech, de chanter à tout rompre, de goûter une framboise, de sentir le vent sur son visage …

Je retiens une bonne ambiance et une convivialité lors des séjours. Les résidents semblent ravis des prestations. EN UN MOT, DES VACANCES.

Des qualificatifs pour définir ce projet

A comme Agréable – Accueillant – Activités adaptées -  Adaptation - Ambitieux

B
Beau projet - Belles animations - Belle suite - Bien-être - Bienfaisant – Bénéfique – Bol d’air - Bord de mer – Bravo à l’équipe de Moulin Mer

C
Cadre agréable - Changement - Chaleureux - Convivial

D
Dépaysant – Détente - Dévouement – Disponibilité - Dynamisme

E 
Eblouissant - Educatif -  Echange - Ecoute - Encore -  Enrichissant – Ensemble - Enthousiasme – Entraide -  Epanouissant – Essentiel - Excellent

F
Familial-  Fédérateur - Festif

G
Gentillesse – Gourmandise – Grand projet 

H 
Hors cadre

I
Idéal – Idyllique – Innovant - Inoubliable – Intégration – Intense – Intéressant

M
Merveilleux

N 
Nouveautés - Nouvelles propositions - Novateur

O 
Organisation  ajustée – Original – Ouvert - Ouverture sur l’extérieur

P
Pareil - Partage - Participation – Plaisant -  Plaisir – Propice aux échanges

R 
Rapprochement – Réceptif - Reconductible – Reconnu - Relationnel – Relaxant – Rencontre -  Revigorant
S
Satisfaction –  Séjour adapté – Sens - Souvenirs - Succès - Superbe – Sympa – 

T
Tranquillité des lieux

U
Unité de groupe

V
Vacances – Vrai 

A la carte – Aux petits soins - A poursuivre - A renouveler

Très beau projet, que résidents, familles et professionnels souhaitent voir se poursuivre. Ce qui pouvait nous sembler difficilement réalisable, s’est concrétisé, à la date d’aujourd’hui, pour 57 résidents accueillis en Maison d’Accueil Spécialisée : 
· merci à  Mme GUERIN, inspectrice DDASS 29 de soutenir ce projet, 

· merci aux familles de contribuer, par leur disponibilité et présence, à la réussite de ce projet, 

· bravo aux résidents ; en prenant en considération la situation de grande dépendance et de vulnérabilité, les vacances au bord de mer c’est possible !

Merci de votre attention.


On voit bien, depuis ce matin, combien sont spécifiques les besoins des personnes, enfants ou adultes, et combien est spécifique le travail des familles et des professionnels. Néanmoins, au risque de vous choquer, je voudrait terminer sur quelques petites idées différentes : d’abord, vous dire que ce qui ressort de tout ce qu’on a vu, des magnifiques surprises que nous avons eues, c’est que tout n’est pas handicapé quand on est polyhandicapé. Je crois qu’il faudrait, nous nous en sommes persuadés, que ce regard soit répandu à l’extérieur et si tout n’est pas handicapé, c’est qu’on a très bien vu aussi que aussi bien au niveau des besoins que des réponses, nous tous, eux avec nous, nous sommes semblables c'est-à-dire comme tout le monde et profondément différents aussi bien dans leurs besoins que dans nos manières d’essayer d’y répondre. En conclusion, ce qui m’a semblé nous réunir, eux et nous, familles et professionnels, c’est que nous sommes déjà, au cours des décennies que j’ai parcourues avec quelques-uns d’entre vous, affranchis, en grande partie, du mur des apparences, que nous percevons mieux la fantastique adaptation dont les personnes en situation de polyhandicap sont capables dans l’extraordinaire développement de leur attachement avec les proches et, partant de là, dans le développement d’une intelligence sensible qui est extrêmement fine mais masquée par le fait qu’ils expriment très très difficilement cette vie intérieure que néanmoins léquipe de Michel BELOT, et bien d’autres, ont eu le courage de nous dire et qui sonnait vrai justement parce que, dans notre proximité, familles ou professionnels, nous savons déchiffrer le non visible des expressions positives de leur adaptation.

Une autre apparence dont il faut que nous nous détachions et nous l’avons vu dans cette journée, c’est que nous quittons notre nostalgie, parents et professionnels, de progrès physiques et palpables pour valoriser vraiment les développements à petits pas qui se poursuivent tout au long de la vie, cela a été dit dans le développement cognitif, au cours de la journée, et de milles manières. Ceci est relativement récent et c’est un grand appui pour poursuivre.

Le temps de la valorisation des activités de vie quotidienne qu’on a sorti de cette image de routine, de contraintes et du « ça sert à rien, c’est toujours à recommencer», voire même quand nous somme dans des phases, parents et professionnels, d’épuisement. Ce sens que cela a lorsque nous prenons le temps, que nous mettons les mots à eux, pour eux, sur les gestes d’aide qui sont faits, cela se développe et on peut dire, aujourd’hui, je le crois, vous avec, je pense que c’est ce qui fonde leur attachement à la vie et c’est ce qui fonde la qualité d’une vie néanmoins physiquement dépendante. Pour tout cela, je nous baptisent, ici et aujourd’hui, « conquérants de l’invisible » parce que nous avons été trop longtemps écrasés par la visibilité des multiples troubles du polyhandicap et je dirais même pour nous professionnels, par la visibilité qui nous en était donnée à travers nos formations ; pour les parents, à travers des paroles incisives et négatives qui barraient l’avenir et l’intériorité de leur enfant.

Donc, nous sommes sortis de là, nous savons maintenant voir le non visible. Il y a eu de multiples preuves, j’en remercie tous ceux qui, tout au long de la journée, en ont été porteurs pour nous tous, à nous d’en être porteurs pour tous ceux qui n’étaient pas là et à nous aussi de défendre les moyens pour les parents avec ces aides souples, temporaires, successives, progressives ou pour les professionnels à travers l’intensité de notre présence, à travers la nécessité de la formation de base mais plus encore de la formation continue, transdisciplinaire. Parler de ce terme à travers les uns et les autres et de la nécessité des soutiens de la parole, de partage.
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