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PROGRAMME JOURNEE ASSOCIATIVE 2018

Quverture de la salle et accueil
Présentation de la journée / Henri Gillet, Secrétaire général

Présentation du livre « la personne polyhandicapée, la connaitre, I'accompagner, la soigner » /
Philippe Camberlein, précédent directeur général du CESAP et Pr Gérard Ponsot,
administrateur du CESAP, coordinateurs éditoriaux de I'ouvrage

RECONNAITRE LES COMPETENCES DE LA PERSONNE POLYHANDICAPEE
Modérateur : Catherine Gilly, Directrice de 'EME & SESSAD Cap Vert

Les dimensions spécifiques a I’éducation : problématique et analyse de diverses approches
et méthodes / Marie Thérése Castaing

Les apprentissages chez I'enfant polyhandicapé dans un EME, une pratique partagée /
Sophie Dumont, Orthopédagogue (EME Les Cerisiers)

Formation, documentation, ressources pour mieux connaitre les compétences de la
personne polyhandicapée [ Christine Plivard, Directrice de CESAP Formation

11h00/11h1l5 Cest I'heure de la pause !

Pour ceux qui le souhaitent, la salle reste ouverte pour la diffusion de films a découvrir

11H15 RECONNAITRE ET ACCEPTER LES TROUBLES DU COMPORTEMENT CHEZ LA
PERSONNE POLYHANDICAPEE

Modérateur : Dr Catherine Brisse, Directrice médicale du CESAP

Les comportements perturbateurs chez la personne polyhandicapée / Dr Jéréme Pellerin
(SESSAD Le Carrousel)

Provoquer la rencontre : le travail du psychologue avec des professionnels intervenant a
domicile auprés d'enfants porteurs de « troubles du comportement » / Larissa Santos
Assuncgio, Psychologue (SESSAD Le Cap Vert)

Regards croisés de deux établissements : la construction de réponses adaptées aux
besoins spécifiques d’enfants et d’adolescents présentant des TED / Sophie Lasserre,
Chef de service paramédical, Déborah Jacob, éducatrice spécialisée de I'EME I’Ormaille et

Isabelle Poussin, AMP, EME Chateau de Launay (participation de parents sous réserve)
Note : cette présentation s’inspire de la présentation réalisée par les intervenants lors de leur intervention aux
Journées d'études Polyhandicap-Paralysie Cérébrale 2016 de I’AP-HP

12h30/14h00 Pause repas midi
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14HO0 RECONNAITRE LE DROIT AUX LOISIRS ET A LA VIE SOCIALE POUR LES
PERSONNES POLYHANDICAPEES

Modérateur : Jean-Francois Carmillet, Directeur de 'EME et MAS « Chdteau de Launay »

'!" Citoyenneté, vie culturelle et vie sociale » / Zungir Gombessa
D

La personne polyhandicapée adulte : dimensions propres a la vie sociale, les activités, les
apprentissages, |'expérience de la MAS La Clé des Champs [/ Maria Arnoux (Directrice
adjointe), Brigitte Le Cornec (Chef de service) et Claude Jacquard, précédent directeur de
la MAS

Les séjours au chateau d’Achy, entre professionnels, parents et adultes polyhandicapés,
Catherine Guionneau-Godart, chef de service éducatif, Maxime le Bozec, Educateur
spécialisé (MAS Saint—-Roman), Mme Daniau, maman de Mile Delage Marianne et Mme
Dulugat Rafael sceur de Mr Braganca Rafael (sous réserve)

Pour conclure : Présentation de la « Sonosphére » d’Akousthéa (vidéo présentée par La Clé
des Champs)

LE NOUVEAU PROJET ASSOCIATIF DU CESAP ET LES POLITIQUES PUBLIQUES

Modérateur : Eric Zolla, directeur général adjoint du CESAP

« Le volet polyhandicap », avancée majeure des politiques publiques pour les personnes
cesa polyhandicapées / Roselyne Brault-Tabai, Directrice générale

Le nouveau projet associatif du CESAP / Jean-Frangois Dagois, Administrateur

Conclusion générale / André Schilte, Président du CESAP

Fin de la journée
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polyhandicapée

L& connaiire, |'accompanner, la somner

|

LA PERSONMNE POLYHANDICAPEE, LA CONNAITRE, NOUVEAU PROJET ASSOCIATIF
L'ACCOMPACNER, LA SOICNER Juin 2017

Philippe Camberlein et Pr Cérard Ponsot
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Présentation de la journée

Henri Gillet,
Secrétaire général

Bonjour a toutes et a tous et bienvenus dans cette nouvelle journée associative qui constitue
un des moments forts de notre association. Nous sommes réunis, professionnels du CESAP,
familles, amis et partenaires de notre association pour une journée d’échanges et de
réflexions qui nourriront notre action pendant deux années.

Qu’avons-nous fait depuis notre précédent rendez-vous du 5 décembre 2015 au cours
duquel nous avons célébré comme il faut les 50 ans du toujours jeune CESAP ?

Ce voyage dans notre passé nous a naturellement conduit a entamer, sans attendre, la
refonte de notre projet associatif.

En effet, il faut savoir d’ou on vient pour savoir otl on va.

Nous avons entrepris un travail de réflexion qui nous a mobilisés bien au-dela du bureau et
de la Direction de I’association.

Nos partenaires, les représentants des familles et les salariés du CESAP ont été associés a
I’élaboration de notre projet.

Grace a la bienveillance vigilante de notre Directrice Générale, les délais ont été tenus et le
résultat est a la hauteur de notre engagement.

Nous disposons tous d’un guide complet pour notre action quotidienne. Nous aurons
I’occasion de revenir en détail sur ce sujet a travers une présentation de Jean-Francois
Dagois.

Par ailleurs, une véritable TASK FORCE s’est constituée autour de Philippe Camberlein et du
Professeur Ponsot pour élaborer, a marche forcée, un ouvrage de référence édité par le
CESAP.

Cet ouvrage, concu comme un état des savoirs et des pratiques autour du polyhandicap,
propose pour la premiére fois une présentation compléte de ces connaissances.

Il aborde également la dimension institutionnelle de notre secteur et les politiques sociales
mises en ceuvre.

Philippe Camberlein et Gérard Ponsot vous présenteront en détail cette véritable “bible” du
polyhandicap.

Enfin, sous I'impulsion de notre Président, I'’ensemble des acteurs du Polyhandicap se sont
mobilisés afin d’interpeller les pouvoirs publics et d’obtenir de ceux-ci un engagement
concret sous la forme d’un “volet polyhandicap”.

Ce volet doit constituer la base d’un véritable plan pour notre secteur.

Cette démarche est importante car en matiére de politique publique nous basculons dans un
nouveau monde.

Et nul ne peut dire pour I'instant si ce monde sera le meilleur des mondes : la plus grande
vigilance s’impose a nous.

Roselyne Brault-Tabai vous en dira plus sur ce sujet tout a I’heure.

Aujourd’hui nous vous invitons a changer de regard sur le polyhandicap.
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Changer de regard c’est changer de référentiel de temps et d’espace.

Pour les personnes que nous accueillons, I’essentiel se joue dans les détails de la vie
quotidienne ou chaque étape de la journée constitue un véritable exploit : vaincre la
pesanteur, se déplacer, s’habiller, s’alimenter autant de victoires a remporter.

Aujourd’hui nous affirmons avec force que les polymdémes sont compétents,
Aujourd’hui nous affirmons avec force que les polymdmes sont créatifs,
Aujourd’hui nous affirmons avec force que les polymdmes sont citoyens.

Compétents, c’est a dire qu’un apprentissage est possible pour eux avec des moyens et des
méthodes adaptées, ils sont méme surdoués dans certains domaines, des surdoués du ceceur
par exemple.

Créatifs, car ils parviennent a exprimer leurs émotions par la musique, la peinture ou par le
sport.

Citoyens, car au-dela des droits dont ils disposent, comme chacun d’entre nous, ils jouent
un réle important dans notre société en démontrant que des personnes que certains pensent
capables de rien réalisent des choses que nous ne pouvons méme pas imaginer.

Merci pour votre participation et plus particulierement a Nina qui nous a prété son joli
sourire pour réaliser I’affiche et les invitations de notre journée merci a sa famille également.

Et bonne journée a tous...

J’allais oublier : Bonne Année et tous mes veeux de Bonheur et de Réussite pour vous et pour
le CESAP.
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Présentation du livre « la personne polyhandicapée, la
connaitre, 'laccompagner, la soigner »

Philippe Camberlein,

Précédent directeur général du CESAP
&

Gérard Ponsot,

Administrateur du CESAP

Introduction

Philippe Camberlein,
Précédent directeur général du CESAP

Le livre « la personne polyhandicapée. La connaitre, I'accompagner, la soigner » vient de
paraitre chez Dunod en novembre dernier. Pourquoi vous en parler ici, en introduction de
cette journée associative 2018 du CESAP ? Pour quatre raisons au moins :

e En soi, c’est un ouvrage inédit de grand ampleur, qui vise a constituer un état général
actualisé des savoirs et des pratiques quant au polyhandicap, portant sur
I’laccompagnement et le soin des personnes polyhandicapées ; ce seul point suffit a
en motiver sa présentation ici aujourd’hui, car constituant un outil précieux, entre
autres, pour les professionnels et les familles impliqués au quotidien auprés des
personnes polyhandicapées ; sur ce point, vous pouvez vous reporter au document de
présentation général du livre mis dans votre dossier ;

e Une partie du contenu de cette journée s’appuie sur certains chapitres et auteurs du
livre, ainsi que signalé dans le programme de la journée ;

e Les professionnels et membres bénévoles du CESAP ont pris une part significative
dans la conception et/ou rédaction et/ou publication de ce livre ; vous trouverez dans
votre dossier le sommaire du livre et pourrez y reconnaitre nombre d’entre vous,
présents aujourd’hui dans cette salle. Qu’ils soient dés maintenant remerciés pour le
travail et I'implication que cela a représenté pour chacun et chacune d’eux ;

e |’association CESAP comme telle est promotrice du livre, ayant notamment passé le
contrat avec I’éditeur, ce qui explique la présence de son logo sur le livre.

La présentation de ce livre va étre a deux voix, celles de Gérard Ponsot et la mienne, car
nous avons assureé tous les deux la coordination éditoriale du livre et piloté son processus de
réalisation, de la conception a la publication. Je vais commencer cette présentation en vous
retracant la genése de ce livre et de ses ambitions, puis je tenterai un survol de son contenu,
avec l'objectif d’en dégager, a grands traits le contenu. M. Ponsot interviendra ensuite pour
présenter certains éléments de contenus du livre, qui ne feront pas l'‘objet d’une
communication ultérieure durant cette journée, avec comme fil conducteur de la difficile
question de la « décision » s’agissant des personnes polyhandicapées.

Tout d’abord donc la genése et les ambitions de ce livre :

e Un comité de rédaction réunissant des membres du CESAP et des médecins de I’APHP
a commencé par élaborer le plan du livre selon une pensée systématique, a défaut
d’étre totalement exhaustive, mettant en commun leurs connaissances et réseaux. lls
ont alors contacté des auteurs pour y apporter une contribution, chacun dans un
domaine particulierement bien exploré et connu de la personne sollicitée, soit
86 contributeurs au total pour 67 chapitres et 1100 pages ! Le pari a été fait que I'on
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pouvait réunir dans un méme ouvrage et avec les mémes exigences, des personnes
d’expérience tres différente, allant de professionnels éducatifs ou soignants dits « du
quotidien » et de parents a des universitaires et des chercheurs, en passant par des
praticiens « de terrain » représentant de nombreux métiers ainsi que des cadres de
direction. Le résultat est, je crois, a la hauteur des attentes que nous avions
formulées.

Nous avons voulu que ce livre soit résolument multidisciplinaire, permettant
d’élaborer et de diffuser un état actualisé approfondi des savoirs et des pratiques,
autour du polyhandicap et de la personne polyhandicapée, articulant les soins,
I’laccompagnement social, familial et éducatif, la vie quotidienne, la recherche
scientifique, la démarche éthique, les politiques publiques et autres dimensions
encore. Les approches proposées y sont étayées et substantielles, les bibliographies
nombreuses et nourries. Ce livre devrait donc constituer, notamment pour les
parents et les professionnels de santé et médico-éducatifs, un ouvrage de référence
que I'on consulte dans des circonstances nombreuses et variées. N’hésitez donc pas
a le consulter, voire I’'acheter ! Pour mettre tout le monde a l’aise, je précise que tous
les auteurs et coordinateurs du livre ont cédé leurs droits d’auteur au CESAP. La
promotion faite aujourd’hui de ce livre est donc pour la « bonne cause » qui nous
rassemble tous ici aujourd’hui.

Ce que nous avons tenté de garantir : tout d’abord d’avoir un livre relativement
homogéne quant a son niveau d’écriture et d’exigences, tout en ayant des
contributeurs d’expérience variée et un rapport a I’écriture hétérogene ; d’arriver a
conjuguer une approche alliant la notion de « polyhandicap » ( = entité abstraite
générale) et celle de « personne polyhandicapée » (= la réalité concréte et singuliére
des personnes) ; de garantir une relative exhaustivité des domaines explorés, en
ayant le moins de redondances possibles, tout en limitant le morcellement des
approches, ceci dans un livre découpé en de nombreux chapitres.

Quelques éléments pour commencer a s’approprier le livre :

Selon les cas, les chapitres sont de type : « étude et/ou recherche » , au sens de
« produire des savoirs jusque-la non exposés avec ce degré de connaissance ou de
précision, voire inédits » ; d’autres sont de type «synthése de données déja
connues », avec un objectif de diffusion/vulgarisation; ou alors de type
« témoignage d’expérience, de vie » ; certains sont de type « exposé détaillé d’un
sujet sous l'angle de sa technicité » ; d’autres de type «approche a caractére
politique, juridique, éthique » et d’autres enfin sont ....inclassables! Tous ces
chapitres mis bout a bout, visent a faire un état relativement complet des questions
et domaines, a défaut d’étre exhaustif. La structuration du livre permettra, a
I’occasion des ré-éditions ultérieures, d’actualiser certains chapitres sans
nécessairement réviser la totalité de I’ensemble.

Pour naviguer dans le livre : pas d’index, mais le choix de rédiger les titres et sous-
titres sous forme de trés courtes phrases rassemblées dans un sommaire tres
détaillé.

Un plan qui a été soigneusement réfléchi (merci pour la suite de cet exposé d’avoir
sous vos yeux le plan qui est fourni dans votre dossier), plan ordonné selon la
logique suivante :
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Aprés une introduction a double voix, historique et psychodynamique, nous traitons,
en tout premier, du polyhandicap comme tel et de la personne polyhandicapée, de sa
réalité, de son développement et de ses besoins , ceci a travers les parties | et Il qui
portent sur les fondamentaux préalables a connaitre pour sérier la personne
polyhandicapée et le polyhandicap puis la partie lll, qui traite des conséquences du
polyhandicap pour le développement de la personne, tous ces points étant
indissociablement liés.

Ensuite nous traitons, dans la partie IV, de la prise en compte de la personne
polyhandicapée aux différents échelons de la société, du micro au macro, tout d’abord
la famille, puis I’établissement médico-social et enfin la société plus générale.

L’accompagnement institutionnel et professionnel a pu alors étre traité dans la partie V
comme étant au service de ce qui avait été préalablement énoncé des besoins de la
personne, considérée comme individu en soi et comme personne en interrelation avec
uh environnement.

La partie VI est spécifiquement dédiée a la santé et aux soins médicaux. C’est la partie
la plus significative du livre dans son volume méme. C’est probablement la partie la
plus inédite, pour partie par ses contenus méme, classiques pour certains, innovants
pour d’autres, mais inédite surtout car ayant rassemblé et synthétisé, dans un méme
ouvrage, les grandes dimensions du soin, dont les contenus sont jusque-la éclatés dans
de nombreux articles de revues difficiles d’accés, ne sont quasiment jamais exposés
hors livre de médecine, et surtout sont pensés habituellement par disciplines médicales
plutdt que selon une approche coordonnée et globale des soins apportés a la personne
polyhandicapée, telle que promue par ce livre.

Les parties VII et VIl traitent alors des moyens et des ressources de
I’laccompagnement, de I’éducation et des soins respectivement a travers les systémes
d’information et les orientations de la politique publique. Dans ces 2 parties on y
trouvera décrit aussi bien des pratiques «robustes » mais éprouvées de par leur
ancienneté méme, que des pratiques récentes et innovantes. Nous avons tenu a élargir
les regards a travers les pratiques constatées dans deux pays autres que la France, a
savoir la Belgique et I'ltalie.

La partie IX rassemble trois dimensions qui traversent toutes les autres, présentées
selon une trilogie indissociable portant sur éthique, la formation et la recherche.

La conclusion, a trois voix, ne pouvait échapper a longuement revenir sur les politiques
publiques actuelles a I'adresse des personnes polyhandicapées, en relation avec la
stratégie quinquennale « polyhandicap » actuellement promue par le ministére des
affaires sociales et le secrétariat d’Etat chargé des personnes handicapées.

Longue vie donc a cet ouvrage que je vous invite a aller consulter au stand situé a I’accueil, a
lire et a faire connaitre autour de vous et dans vos institutions d’appartenance.

Je laisse la parole au Professeur Ponsot qui va vous présenter le contenu de quelques
chapitres du livre, a travers le fil conducteur de la « décision », décisions de la personne
polyhandicapée elle-méme et de son entourage familial et professionnel.
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Décision pour autrui / Responsabilité décisionnelle pour autrui dans le cadre
des personnes polyhandicapées (hors situation d’urgence)

Pr. Gérard Ponsot
Administrateur du CESAP

Entre sollicitation et consentement (Chap. 28)

Méme si cela a été lent, I'accés effectif aux droits fondamentaux pour les personnes
handicapées y compris les personnes polyhandicapées est désormais inscrit dans la loi.

La loi du 11 février 2005 (Chap. 60) donne une assise légale au polyhandicap, et décline un
attribut fondamental de la citoyenneté la liberté d’expression a travers [l'article L. 114-1-1"
du Code de I’action sociale et des familles notamment : «[...] Les besoins de compensation
sont inscrits dans un plan élaboré en considération des besoins et des aspirations de la
personne handicapée tels qu’ils sont exprimés dans son projet de vie, formulé par la
personne elle-méme ou, a défaut, avec ou pour elle par son représentant légal lorsqu’elle ne
peut exprimer son avis. »

En 2010, la France a ratifié la Convention des Nations Unies Relative aux Droits des
Personnes Handicapées (CRDPH)* qui va dans le méme sens.

Mais quelle effectivité pour ces personnes polyhandicapées qui ne peuvent pas donner leur
avis ?

Pour elles, il ne s’agit pas de consentement, qui dépend, en droit, d’une capacité a exprimer
une volonté propre et consciente, qui suppose un certain discernement mais d’une
sollicitation pour avis.

Ce qui serait excessif, c’est la pratique qui consisterait a nier d’emblée la possibilité pour
I’enfant ou l’adulte polyhandicapé d’exprimer au moins un avis sur un traitement ou une
intervention qui le concerne directement. C’est bien le caractére systématique de |’éviction
qui interroge, et non le fait qu’aprés réflexion plurielle, seuls les parents ou le tuteur
prendront la décision (Chap. 26).

Connaitre la personne polyhandicapée par une observation partagée pour
mieux la solliciter (Chap. 4, 16,17, 18, 26 et 63)

Comment parvenir a cette connaissance de la cognition, du comportement, du ressenti de
ces personnes ?

Par I'observation partagée (professionnels/parents) dans les différents lieux de vie, a tous
les instants, en prenant du temps, c’est en en les réévaluant régulierement que I'on peut
connaitre ces personnes.

C’est avec cette connaissance que I’on pourra proposer une sollicitation adaptée pour ces
personnes comme nous le demande I'article R. 4127-42 :il est indispensable que le médecin
référent cherche a communiquer avec les personnes elles-mémes, quelle que soit leur
situation de maturité et de discernement pour essayer de leur faire comprendre ce qu’elles
vivent dans leur corps et de comprendre ce qu’elles ressentent, ce qu’elles veulent ou ne
veulent pas.

Avec ce souci permanent de sollicitation, avec I'aide des personnes qui connaissent le mieux
ces personnes (parents, aidants professionnels), on doit éviter de rechercher uniquement le
consentement de [autorité légale, parents ou tuteur en négligeant la personne

! Site Légifrance : www.circulaires.legifrance.fr
Pour consulter tous les articles de loi qui sont en italique dans le texte Données Directive 95/46

2 Convention relative aux droits des personnes handicapées - www.un.org/french/disabilities/default.asp?id=1413
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polyhandicapée, mais aussi en I’évincant sous prétexte de la protéger comme nous le permet
la loi ou, encore en interprétant sa volonté, son ressenti.

Cette connaissance de la personne polyhandicapée souligne I'importance des aidants
professionnels, des parents, des familles pour la sollicitation de la personne polyhandicapée,
pour I’'information des soignants en particulier ceux qui connaissent mal les spécificités de
ces personnes et pour leur participation lors de tout processus décisionnel.

Le consentement des représentants légaux, quelques rappels législatifs (Chap.

26)

Les textes prévoient en effet que le consentement lui, doit étre recherché auprés des
représentants légaux (parents, tuteur familial ou extra-familial, conseil de famille, juge des
tutelles).

a. Tutelle d’'un majeur

La tutelle est une mesure judiciaire destinée a protéger une personne majeure et/ou tout ou
partie de son patrimoine si elle n'est plus en état de veiller sur ses propres intéréts. Un
tuteur la représente dans les actes de la vie civile. Le juge peut énumérer, a tout moment, les
actes que la personne peut faire seule ou non, au cas par cas.

La tutelle s'adresse a une personne majeure ayant besoin d'étre représentée de maniére
continue dans les actes de la vie civile :

e du fait de l'altération de ses facultés mentales ;
e ou lorsqu'elle est physiquement incapable d'exprimer sa volonté.

L'ouverture d'une tutelle peut étre demandée au juge des tutelles par :

e la personne a protéger ou la personne avec qui elle vit (époux, partenaire ou
concubin) ;

un parent ou un allié ;

une personne entretenant avec le majeur des liens étroits et stables ;

la personne qui exerce (déja) la mesure de protection juridique (curateur ou tuteur) ;
ou le procureur de la République.

b. Tutelle d'un mineur

Lorsque les titulaires de l'autorité parentale ne peuvent plus I'exercer, une tutelle est ouverte
pour les enfants mineurs. Le juge constitue un conseil de famille qui nomme un tuteur et un
subrogé tuteur.
La mise sous tutelle est faite dans les situations suivantes :

e sises 2 parents sont décédés ;

e ou s'ils font I'objet tous les 2 d'un retrait de I'autorité parentale ;

e ou sil'enfant n'a ni pére, ni mére.

La mise en place de la tutelle est faite par le juge qui constitue un conseil de famille d'au
moins 4 membres, choisis en fonction de l'intérét de I'enfant, en veillant si possible a ce que
les 2 branches (paternelle et maternelle) soient représentées. Le juge préside le conseil de
famille. Le conseil de famille désigne parmi ses membres un ou plusieurs tuteurs. Le conseil
de famille, désigne le subrogé du tuteur qui est chargé de surveiller la gestion du tuteur, et
de représenter le mineur si ses intéréts sont en opposition avec ceux du tuteur. Dans le
conseil de famille le tuteur ne vote pas.
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c. Mineur polyhandicapé

e L’article 371-1 du Code civil rappelle que «[...] l'autorité parentale appartient aux
parents jusqu’a la majorité ou I’émancipation de I’enfant pour le protéger dans sa
sécurité, sa santé et sa moralité, pour assurer son éducation et permettre son
développement, dans le respect dii a sa personne », ce qui se traduit trés
concrétement par une attente de prise de décision par les parents.

e L’article. L. 1111]-4 du code de santé public dit « Le consentement du mineur ou du
majeur sous tutelle doit étre systématiquement recherché s'il est apte a exprimer sa
volonté et a participer a la décision. Dans le cas ou le refus d'un traitement par la
personne titulaire de l'autorité parentale ou par le tuteur risque d'entrainer des
conséquences graves pour la santé du mineur ou du majeur sous tutelle, le médecin
délivre les soins indispensables. »

d. Mineur polyhandicapé sous tutelle

e Article L.459 du code civil « Toutefois, sauf urgence, le tuteur ou le subrogé du tuteur
chargé du mineur sous tutelle ne peuvent, sans I'autorisation du juge ou du conseil
de famille s’il a été constitué, prendre une décision ayant pour effet de porter
gravement atteinte a l'intégrité corporelle de la personne protégée ou a l'intimité de
sa vie privée. »

e. Emancipation d’un enfant a I’dge de 18 ans (valable pour I’enfant
polyhandicapé) (Article 447 du code civil)

Le juge des tutelles a I’émancipation a I'dge de 18 ans d’un enfant polyhandicapé peut
désigner plusieurs tuteurs en I'occurrence les deux parents méme séparés ou divorcés pour
exercer en commun la mesure de protection.

A moins que le juge en ait décidé autrement, les personnes désignées en application de
l'alinéa précédent sont indépendantes et ne sont pas responsables I'une envers l'autre. Elles
s'informent toutefois des décisions qu'elles prennent.

f- Majeur polyhandicapé sous tutelle

e Pour le majeur sous tutelle 'article 459 du Code civil dit : « [...] la personne protégée
prend seule les décisions relatives a sa personne dans la mesure ou son état le
permet. »

e Article L459 du code civil = Personne majeur sous tutelle qui ne peut pas donner son
avis (personne polyhandicapée) :« Toutefois, sauf urgence, la personne chargée de la
protection du majeur ne peut, sans I'autorisation du juge ou du conseil de famille s’il
a été constitué, prendre une décision ayant pour effet de porter gravement atteinte a
I’intégrité corporelle de la personne protégée ou a I'intimité de sa vie privée. »

Cadre législatif et personne polyhandicapée (Chap. 26 et 60)

Attention a propos de I’ensemble du cadre législatif pour les personnes en situation de
handicap dont personne ne discute le caractére indispensable : comment permettre a ces
personnes qui ont une déficience intellectuelle sévere a profonde avec une restriction
extréme de I'autonomie et des possibilités de perception, d’expression et de relation de
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vivre réellement ces droits et ces libertés ? Comment donner aujourd’hui et dans I’avenir une
réalité a ’ensemble des droits proclamés ?

Le processus décisionnel ou la responsabilité décisionnelle dans deux situations différentes,
le diagnostic étiologique (données génétiques) et la fin de vie.

Dans ces deux situations, «la décision a pour effet de porter gravement atteinte a
I'intégrité corporelle (fin de vie) de la personne protégée ou a l'intimité de sa vie privée
(données génétiques) ». (Article L.459 du CSP)

A. La responsabilité décisionnelle dans le diagnostic étiologique de la lésion
cérébrale responsable du polyhandicap (Chap. 38)

La démarche étiologique (Tableaux 1 et 2 dans I'annexe I) est souvent longue et difficile
pour I’enfant et sa famille, elle demande de la part du médecin ou de I'’équipe médicale qui
la conduit (neuropédiatre, généticien, radiologue) une information trés détaillée, des
échanges et écoutes répétés avec les parents pour les mineurs, avec le tuteur, le juge des
tutelles, le conseil de famille pour un mineur ou un majeur protégés, expliquant ses
objectifs, comment on la réalise et les résultats obtenus.

Le polyhandicap congénital étant de loin le plus fréquent la recherche étiologique, c’est-a-
dire de la cause de la lésion cérébrale responsable du polyhandicap, est faite surtout chez le
nourrisson ou durant la petite enfance.

A. 1. Le Diagnostic étiologique a permis des progrés importants (Annexe I,
tableau 1) (Chap. 38,65)

> Entre 80 et 90 % de causes retrouvées, essentiellement anténatales (80 % des cas)
dont plus de la moitié sont des anomalies génétiques, a I'origine de la Iésion
cérébrale responsable du Polyhandicap ;

» Certaines causes circulatoires sont mieux connues et mieux traitées (grande
prématurité, encéphalopathie anoxo-ischémique périnatale) ce qui a permis en partie
de diminuer la prévalence du polyhandicap congénital qui est passée de 0,7/1000 a
0,49/1000 en 30 ans (Chap. 2) ;

» Dans la majorité des cas I’identification de la cause de la lésion cérébrale ne permet
pas de la guérir mais on commence a avoir des traitements efficaces pour prévenir
voire guérir certaines maladies métaboliques, a identifier des profils cognitifs et
comportementaux spécifiques de certaines d’entre elles permettant de mieux les
accompagner.

Ce sont les anomalies génétiques que nous envisagerons principalement ici non
seulement parce qu’elles sont les plus fréquentes mais aussi en raison des nombreux
problémes médicaux, éthiques et juridiques qu’elles posent.

> Le tableau 2 (Annexe 1) résume les différents examens habituellement pratiqués lors
la démarché étiologique (Chap. 38)

La recherche étiologique commence par un examen clinique de I'enfant qui est essentiel
pour orienter les examens complémentaires. Il doit étre fait avec humanité, par exemple
quand les médecins recherchent des dysmorphies indispensables pour orienter les
investigations génétiques, ce regard du médecin non expliqué est une souffrance pour les
parents, « mais il est beau mon enfant ! ».
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Certaines explorations, ponction lombaire, biopsies diverses, indispensables pour identifier
certaines maladies métaboliques sont douloureuses pour l'enfant et mal vécues par les
familles, doivent étre expliquées aux parents en leur indiquant que dans la totalité des cas
elles sont faites sous antalgiques.

A. 2. Les données génétiques sont des données a caractéere personnel
particulierement sensibles 3

Leur recherche est essentielle, car il s’agit maintenant de la cause principale du
polyhandicap qui permet parfois de traiter certaines maladies, de prévenir la survenue
d’autres cas dans la famille. Comme le montre le tableau 2 (Annexe I), les explorations
génétiques peuvent étre ciblées ou non suivant que I’examen clinique et certaines
investigations paracliniques, radio du squelette, IRM ont donné une orientation ou pas. Elles
exigent toujours d’étre faites parallelement chez I’enfant polyhandicapé et ses parents.

Ces données sont également particulierement sensibles car elles concernent non seulement
I’enfant polyhandicapé mais aussi les parents, la fratrie et souvent la famille plus éloignée et
pour toutes ces personnes elles sont trés intimes car elles sont transmissibles, identifiantes,
pluripersonnelles et potentiellement discriminantes.

A.3. Une tres grande prudence s’impose dans I’interprétation des anomalies
décelées par les techniques de séquencage a haut débit. ++++ (Chap. 38)

Ces différentes techniques et en particulier celles qui reposent sur le séquencage a haut
débit (panel de génes, exome) ont permis de montrer des anomalies génétiques de plus en
plus nombreuses a I’origine de la |ésion cérébrale cause du polyhandicap.

Ainsi dans une série de patients ayant une pathologie neurodéveloppementale grave sans
étiologie précise, le séquencage a permis de poser un diagnostic étiologique dans 40 % des
cas (Chap. 38). L’interprétation de ces anomalies pose et posera encore pendant trés
longtemps de nombreux problemes d’interprétation, anomalies responsables de Ila
pathologie, polymorphismes retrouvés chez les parents sans conséquence pathologique,
anomalies dont on ne comprend pas la signification, liées ou non a la pathologie ? Peut-étre
pathologique mais difficile a rattacher a celle-ci...etc. ?

Attention aux interprétations hatives qui pourraient avoir des conséquences gravissimes. Il
est essentiel que des équipes multidisciplinaires comprenant médecins cliniciens,
généticiens, chercheurs biologistes, informaticiens, mathématiciens travaillent ensemble
sans précipitation pour mieux comprendre et interpréter les anomalies trouvées par ces
techniques de séquencage a haut débit, a I’abri des pressions qui risquent d’étre de plus en
plus fortes. Ne nous laissons pas submerger par ces nouvelles techniques qui en elles-
mémes sont remarquables, mais qui exploitées dans la hate sans cette organisation
multidisciplinaire, peuvent avoir des conséquences graves non seulement pour les personnes
malades mais pour toute notre société. Admettons avec humilité que nous sommes encore
qu’au début de la compréhension des résultats qu’elles apportent.

Ce d’autant plus qu’avec les progres trés rapides du séquencage du génome, il est probable
que I'on va de plus en plus (trop vite peut-étre) utiliser le séquencage a trés haut débit des
parties codantes du génome ou exome (Voir Annexe 1).

Nous avons vu au-dessus que les problémes d’interprétation des résultats donnés par ces
techniques sont importants, en particulier elles peuvent montrer des modifications sur
d’autres génes comme par exemple des génes prédictifs de cancer ou de maladies hérédo-
dégénératives qui n’ont rien a voir avec la lésion cérébrale, comment informer, jusqu’ou
aller, que dire ou ne pas dire aux familles ?

3 point CNIL, Les données génétiques, La documentation Frangaise 2017 . 213 pages
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A.4. D’autres aspects concernant ces données génétiques doivent étre considérés
> Ces données sont techniquement et financierement de plus en plus accessibles

Le séquencage du génome humain, 3,2 Milliards de paires de bases dans le cadre du projet
« Génome Humain » entre les années 1990 a 2003, a colté 3 milliards de dollars.

En 2000 le séquencage du génome coltait 1 milliard d’euros.

Aujourd’hui avec des séquenceurs a haut débit, la lecture d’un ADN d’un individu se fait en
quelques heures pour 1000 dollars.

Sur internet des sociétés proposent aux p-articuliers de séquencer leur génome pour 100
dollars en échange de leur consentement a la réutilisation de leurs données génétiques.

> Ces données nécessitent stockage et traitement informatique massif.
Ou et Comment ?

L’analyse des données génétiques est intimement lié aux traitements de données en masse
(Big data ou mégadonnées) en raison de la puissance de calcul et de I'’espace de stockage
dont elle a besoin.

De méme, I’interprétation de ces données génétiques découle en grande partie d’analyses
statistiques massives. Elles sont donc totalement dépendantes de l'informatique pour leur
exploitation et leur interprétation.

A.5. Les donnes génétiques sont protégées par plusieurs lois et réglements

En France, la loi du 6 janvier 1978 “ relative a I'informatique, aux fichiers et aux Libertés
constitue, avant méme la réglementation communautaire (94/46/CE), un premier régime de
protection des données personnelles des personnes physiques.

La directive 95/46/CE du 24 Octobre 1995 °, en vigueur jusqu’au 25 mai 2018, a affirmé les
grands principes de la protection des données personnelles, notamment en définissant ses
concepts centraux et en fixant les conditions de licéité des traitements. Cependant, cette
directive avait été élaborée dans le contexte des débuts d’internet, et n’a donc pas pris en
compte les évolutions technologiques majeures intervenues du fait de son développement.
Aprés une longue négociation débutée en janvier 2012, le réglement 2016/679 de I’Union
Européenne du 27 avril 2016 ¢ comporte des évolutions significatives et un renforcement
volontariste de I’harmonisation de la protection des données personnelles. La France a
approuvé les objectifs d’approfondissement du cadre législatif de la directive 95/46/CE et de
renforcement des droits des personnes concernées.

Ce reéglement du 27 avril 2016 sera applicable a compter du 25 mai 2018 dans les différents
états membres, date a laquelle la directive 95/46 sera abrogée.

Il est donc nécessaire d’adapter préalablement le cadre législatif de la protection des
données a caractére personnel, principalement défini par la loi du 6 janvier 1978 relative a
I'informatique, aux fichiers et aux libertés qui constitue le socle juridique de la protection
des données personnelles en France.

* Loi 78-17 du 6 janvier 1978 modifiée - https://www.cnil.fr/fr/l0i-78-17-du-6-janvier-1978-modifiee

> Directive 95/46/CE du parlement européen et du conseil du 24 Octobre 1995 relative a la protection des
personnes physiques a I’égard du traitement des données a caractére personnel et a la libre circulation de ces
données - https://www.legifrance.gouv.fr/affichTexte.do?cidTexte=]ORFTEXTO00000697074

6  Réglement (UE) 2016/679 du Parlement européen et du Conseil du 27 avril 2016

https://www.cnil.fr/fr/reglement-europeen-protection-donnees
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C’est ce qu’a commencé a faire I'’Assemblée nationale dans son rapport d’information
(N'4544 du 22 Février 2017) 7 déposé en application de l'article 145 du reglement par la
commission des lois constitutionnelles, de la législation et de I’administration générale de la
République, en conclusion des travaux d’une mission d’information sur les incidences des
nouvelles normes européennes en matiére de protection des données personnelles sur la
législation Francaise,

> Le Reglement (UE) 2016/679 8 dans six articles, apporte des directives importantes
sur les données a caractére personnel en particulier sur les données génétiques.

» L’article 4 défini les données a caractére personnel, les données génétiques et le
consentement :

o « Données a caractére personnel », toute information se rapportant a une personne
physique identifiée ou identifiable (ci-aprés dénommée « personne concernée »); est
réputée étre une « personne physique identifiable », une personne physique qui peut
étre identifiée, directement ou indirectement, notamment par référence a un
identifiant, tel qu'un nom, un numéro d'identification, des données de localisation,
un identifiant en ligne, ou a un ou plusieurs éléments spécifiques propres a son
identité physique, physiologique, génétique, psychique, économique, culturelle ou
sociale ;

o « Données génétiques », les données da caractére personnel vrelatives aux
caractéristiques génétiques héréditaires ou acquises d'une personne physique qui
donnent des informations uniques sur la physiologie ou l'état de santé de cette
personne physique et qui résultent, notamment, d'une analyse d'un échantillon
biologique de la personne physique en question. (Il convient de noter que la
définition des « données génétiques » ne spécifie pas la technique employée et
qu’elle est donc valable pour toutes les données génétiques quelle que soit la
technique employée).

o « Consentement » de la personne concernée, toute manifestation de volonté, libre,
spécifique, éclairée et univoque par laquelle la personne concernée accepte, par une
déclaration ou par un acte positif clair, que des données a caractére personnel la
concernant fassent l'objet d'un traitement ;

> Dans l'article 4 est ajouté un point général important : les Etats membres peuvent
maintenir ou introduire des conditions supplémentaires, y compris des limitations, en
ce qui concerne le traitement des données génétiques, des données biométriques ou
des données concernant la santé.

> L’article 5 donne les principes relatifs au traitement des données a caractére
personnel.

7 Rapport d’information n° 4544 déposé en application de l'article 145 du réglement par la commission des lois
constitutionnelles, de la législation et de I'administration générale de la république, en conclusion des travaux
d’'une  mission d’information sur les incidences des nouvelles normes européennes en  matiére
de protection des données personnelles sur la législation francaise
http://www.assemblee-nationale.fr/14/rap-info/i4544.asp

8 Réglement (UE) 2016/679 du Parlement européen et du Conseil du 27 avril 2016

https://www.cnil.fr/fr/reglement-europeen-protection-donnees
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Les données a caracteéere personnel doivent étre :
a. traitées de maniere licite, loyale et transparente au regard de la personne
concernée (licéite, loyauté, transparence) ;
b. collectées pour des finalités déterminées, explicites et légitimes, et ne pas étre
traitées ultérieurement d'une maniére incompatible avec ces finalités.

» L’article 6 précise les conditions dans lesquelles le traitement des données est licite.
En particulier, il doit correspondre a la ou aux finalités de traitement pour la ou
lesquelles la personne concernée a donné son consentement.

Ces deux points des articles 5 et 6 sont importants concernant les données génétiques qui,
comme on I’a vu plus haut, peuvent montrer avec la technique de séquencage des anomalies
sans rapport avec la cause de la lésion cérébrale de la Personne Polyhandicapée.

» L’article 7 précise que la personne concernée peut retirer a tout mon moment son
consentement pour le traitement de ses données a caractere personnelle en
particulier génétiques. (Droit a I’effacement)

> L’article 9 précise des points particuliers sur le traitement des données génétiques :

Le traitement des données a caractére personnel qui révéle l'origine raciale ou ethnique, les
opinions politiques, les convictions religieuses ou philosophiques ou l'appartenance syndicale,
ainsi que le traitement des données génétiques, des données biométriques aux fins
d'identifier une personne physique de maniére unique, des données concernant la santé ou
des données concernant la vie sexuelle ou l'orientation sexuelle d'une personne physique sont
interdits.

Mais ceci ne s'applique pas si lI'une des conditions suivantes est remplie en particulier : si le
traitement est nécessaire aux fins de la médecine préventive ou de la médecine du travail, de
l'appréciation de la capacité de travail du travailleur, de diagnostics médicaux, de la prise en
charge sanitaire ou sociale, ou de la gestion des systéemes et des services de soins de santé
ou de protection sociale sur la base du droit de I'Union, du droit d'un Etat membre ou en
vertu d'un contrat conclu avec un professionnel de la santé .../...

Ceci va dans le sens de la législation Francaise (article 25 de la loi du 6 Janvier 1978)° :

« Les traitements automatisés portant sur des données génétiques, a I'exception de ceux
d’entre eux qui sont mis en ceuvre par des médecins ou des biologistes et qui sont
nécessaires aux fins de la médecine préventive, des diagnostics médicaux ou de
I’administration de soins ou de traitements » sont soumis a un régime autorisation de la
CNIL.

Toutefois les bases de données génétiques mises en ceuvre a des fins de recherche médicale
font I'objet d’un régime particulier d’autorisation qui prévoit notamment une procédure
d’examen préalable de la pertinence scientifique de la recherche par un comité d’experts
(CNIL)™.

Dans ses réponses écrites au questionnaire des rapporteurs, la CNIL a indiqué que cet article
25 pouvait s’entendre comme une « condition supplémentaire » autorisées par I’article 9 du
réglement européen et que le législateur pourrait choisir de le maintenir ou de le modifier.

> L’article 12 donne des précisions sur la réglementation de la transparence des

informations et des communications et modalités de l'exercice des droits de la
personne concernée.

Le responsable du traitement prend des mesures appropriées pour fournir toute information

visée aux articles 13 et 14 ainsi que pour procéder a toute communication au titre des

articles 15 a 22 et de l'article 34 en ce qui concerne le traitement a la personne concernée

9 Loi 78-17 du 6 janvier 1978 modifiée - https://www.cnil.fr/fr/10i-78-17-du-6-janvier-1978-modifiee

10 point CNIL, Les données génétiques, La documentation Francaise 2017. 213 pages
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d'une facon concise, transparente, compréhensible et aisément accessible, en des termes
clairs et simples, en particulier pour toute information destinée spécifiquement a un enfant.
Les informations sont fournies par écrit ou par d'autres moyens y compris, lorsque c'est
approprié, par voie électronique. Lorsque la personne concernée en fait la demande, les
informations peuvent étre fournies oralement, a condition que l'identité de la personne
concernée soit démontrée par d'autres moyens.

A.6. Le consentement dans les données génétiques

Information par le médecin complétée, transparente et humaine, préalable indispensable au
consentement.

Donner une information avec écoute et échanges dans le cadre d’une relation de confiance
médecin, personne polyhandicapée, parents voir avec d’autres personnes en cas de mineur
ou majeur protégé (tuteur, représentant du conseil de famille, juge des tutelles).

Etablir cette relation d’information le plus précocement possible, éviter si possible les
informations dans la précipitation ou lI'urgence.

Pour les informations concernant les données génétiques, connaitre et prendre en compte
les reglements donnés ci-dessus.

Il est souhaitable que I'information étiologique, en particulier génétique, se présente sous la
forme d’un document écrit comme le demande [’article 16-10 du code civil pour le
consentement :

« L'examen des caractéristiques génétiques d'une personne ne peut étre entrepris qu'a des
fins médicales ou de recherche scientifique.

Le consentement exprés de la personne doit étre recueilli par écrit préalablement a la
réalisation de l'examen, apreés qu'elle a été diment informée de sa nature et de sa finalité. Le
consentement mentionne la finalité de I'examen. Il est révocable sans forme et a tout
moment. »

g. Qui donne le consentement pour la réalisation et I'exploitation des
données génétiques chez la personne polyhandicapée

Les données génétiques sont des données a caractere personnel particulierement sensibles
pour la personne polyhandicapée mais aussi pour toute sa famille : elles comportent
« un risque sérieux d’atteinte a la vie privée » qui nécessite de prendre en compte les

articles : L1122-2 et L 459 du code civil :

> Article L. 1122-2: paragraphe Il : Lorsqu'une recherche impliquant la personne
humaine est effectuée sur une personne mineure ou majeure sous tutelle,
l'autorisation est donnée par son représentant légal et, si le comité mentionné
al'article L. 1123-1 considére que la recherche comporte, par l'importance des
contraintes ou par la spécificité des interventions auxquelles elle conduit, un risque
sérieux d'atteinte a la vie privée ou a l'intégrité du corps humain, par le conseil de
famille s'il a été institué, ou par le juge des tutelles.

> Article 459 « Toutefois, sauf urgence, le tuteur ou le subrogé du tuteur chargés du
mineur sous tutelle ne peuvent, sans 'autorisation du juge ou du conseil de famille
s’il a été constitué, prendre une décision ayant pour effet de porter gravement
atteinte a l'intégrité corporelle de la personne protégée ou a l'intimité de sa vie
privee. »

Pour les mineurs polyhandicapés : ce sont les parents qui ont l'autorité parentale et qui
donneront le consentement.

Pour les mineurs et majeurs polyhandicapés protégés : |l faut bien sir informer le tuteur,
il peut s’agir comme on I’'a vu plus haut des deux parents, mais le consentement ne peut
étre donné que par le juge des tutelles ou par le conseil de famille s’il a été constitué, pour
ces données qui « peuvent porter atteinte a la vie privée » (Article 459 du code civil).
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h. Sollicitation et accompagnement
e La sollicitation de la personne polyhandicapée
Les personnes polyhandicapées doivent étre sollicitées comme nous le demande la Loi :

> Article L1122-2 : Les mineurs non émancipés, les majeurs protégés ou les majeurs

hors d'état d'exprimer leur consentement et qui ne font pas l'objet d'une mesure de
protection juridique recoivent, lorsque leur participation a une recherche impliquant
la personne humaine est envisagée, l'information prévue a 'article L. 1122-1 adaptée
a leur capacité de compréhension, tant de la part de l'investigateur que des
personnes, organes ou autorités chargés de les assister, de les représenter ou
d'autoriser la recherche, eux-mémes informés par l'investigateur.

Ils sont consultés dans la mesure ou leur état le permet. Leur adhésion personnelle en
vue de leur participation a la recherche impliquant la personne humaine est
recherchée. En toute hypothése, il ne peut étre passé outre a leur refus ou a la
révocation de leur acceptation.

Plusieurs possibilités peuvent étre envisagées pour cette sollicitation. Mais lors des
premiéres consultations ou le médecin donne des informations complexes aux parents ou au
tuteur, il est probablement préférable que la personne polyhandicapée ne soit pas présente.
Les parents, les aidants professionnels sont les mieux armées pour expliquer a ces
personnes avec des moyens de communication adaptés le pourquoi de ces explorations et
leur intérét pour leur santé. Dans un deuxiéme temps, la personne peut étre amenée a la
consultation et le médecin avec l'aide des parents ou du tuteur pourra reprendre les
informations avec elle.

e Accompagnement des parents, des Familles, du tuteur en cas de
personnes protégées, apreés le consentement

Les proches posent beaucoup de questions avant le consentement non seulement sur celui-ci
mais aussi sur la pathologie qui pourrait étre diagnostiquée, c’est pour cela qu’ils
demandent tous d’étre accompagnés apres cette étape car d’autres questions et angoisses
vont surgir, a quoi cela sert pour mon enfant de connaitre la cause de sa lésion cérébrale ?,
cela va-t-il permettre de le guérir ou au moins de mieux |'accompagner ?, que dois-je faire
pour ses freres et sceurs ?, pour le reste de la famille ?, allez-vous reprendre ou compléter les
investigations aprés les premiers résultats ? Etc...etc... Pour toutes ses raisons, il est
indispensable que les familles sachent que le médecin qui a proposé les investigations de
départ et en a la responsabilité continue a les suivre pour répondre a toutes leurs questions
et les conseiller. Il s’agit le plus souvent du médecin hospitalier, le neuropédiatre ou le
généticien, qui non seulement doit les suivre mais également se mettre en contact avec leur
médecin habituel. Cet accompagnement doit étre clair et bien organisé et la nous savons
tous que les dysfonctionnements dans ce suivi sont encore trop fréquents.
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B. La responsabilité décisionnelle pour autrui dans la Fin de Vie des
personnes polyhandicapées (Loi du 2 Février 2016) (Chapitres 36, 37,39)"

La déclaration du vice-président du Conseil d’Etat concernant ces personnes qui ne peuvent
pas donner leur avis doit étre rappelée : « L’état médical le plus grave, y compris la perte
irréversible de toute conscience, ne peut jamais suffire a justifier un arrét de
traitement. Une attention toute particuliére doit étre accordée a la volonté du patient.
Si celle-ci est inconnue, en aucun cas le patient ne peut étre présumé refuser la
poursuite d’un traitement’?. »

B.1. Les Directives anticipées. La Personne de confiance

Les directives anticipées qui s’'imposent au médecin peuvent étre remplies par la personne
majeure sous tutelle.

La personne de confiance dont 'avis prévaut sur tout autre témoignage mais ne s’impose
pas au médecin. Elle peut étre désignée par la personne majeure sous tutelle.

Ces deux dispositifs prévus par la loi sont rarement possibles pour les personnes
polyhandicapées qui dans la majorité des cas n’ont jamais pu donner leur avis, sauf dans
deux situations, les polyhandicaps acquis apres une pathologie aigué ou accidentelle a un
age majeur et les polyhandicaps dues a une maladie hérédo-dégénérative ayant débuté a
I’age adulte, ou la personne peut exprimer son avis pendant des mois, voire des années,
avant que ne s’installe la dégradation mentale sévére a profonde.

B.2. La Procédure Collégiale

C’est le processus décisionnel obligatoire aussi bien dans le cas du mineur et du majeur
polyhandicapé sous tutelle ou pas (personnes qui ne peuvent pas donner leur avis).

Elle est un préalable obligatoire et majeur de la loi du 2 février 2016, qui s’'impose au
médecin référent, dans toutes les décisions (Article L 1111-4 du CSP) pour les personnes qui
ne peuvent pas exprimer leur volonté).
> Article L 1111-4 Paragraphe 6 : « Lorsque la personne est hors d'état d'exprimer sa
volonté, la limitation ou l'arrét de traitement susceptible d'entrainer son déces ne
peut étre réalisé sans avoir respecté la procédure collégiale mentionnée a
I'article L. 1110-5-1 et les directives anticipées ou, a défaut, sans que la personne de
confiance prévue a l'article L. 1111-6 ou, a défaut la famille ou les proches, aient été
consultés. »

S’agissant notamment de :

e |’obstination déraisonnable et la possibilité d’arréter ou de ne pas entreprendre les
traitements y compris I'alimentation et I’hydratation entérale ;

¢ la mise en route de la sédation profonde et continue ;

e le refus d’appliquer les directives anticipées, si elles sont jugées manifestement
inappropriées ou non conformes ne concerne qu’exceptionnellement les personnes
polyhandicapées.

" Loi n° 2016-87 du 2 février 2016 créant de nouveaux droits en faveur des malades et des personnes en fin de vie
https://www.legifrance.gouv.fr/affichTexte.do?cidTexte...categorieLien=id

12 Déaration publique du vice-président du conseil d’Etat, J.-M. Sauvé, le 24 juin 2014, commentant une décision du
Conseil d’Etat de valider une décision médicale d’arrét des traitements d’un patient en état végétatif chronique.
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- Ce qui préoccupe les familles des personnes polyhandicapées

- L’arrét de la nutrition et de I'hydratation artificielle chez les personnes polyhandicapées,
Article L.1110-5-1 du CSP, paragraphe 2: La nutrition et ['hydratation artificielles
constituent des traitements qui peuvent étre arrétés conformément au premier alinéa du
présent article.

L’arrét de Il'alimentation et de I’hydratation entérale (gastrostomie) est difficilement
supportable pour les parents et les professionnels accompagnant les personnes en état de
conscience altérée ou polyhandicapée, car pour ces derniéres ce mode d’alimentation est le
moyen ordinaire indispensable pour subvenir a leurs besoins nutritifs en raison de troubles
séveres de la déglutition, leur évitant des complications graves et trés inconfortables
(fausses routes, infections pulmonaires, dénutrition) et pour leur permettre de vivre avec une
bonne qualité de vie.

En fin de vie, lors de la phase agonique, ce soin doit donc étre diminué en surveillant les
constantes biologiques de la personne polyhandicapée pour éviter toute complication et
surtout pour améliorer son confort aprés information éclairée des proches pour obtenir leur
adhésion.

- La sédation profonde et continue
Pour les personnes qui ne peuvent pas donner leur avis, ce qui préoccupe, c’est le caractere
systématique de la mise en route de la sédation profonde et continue dés que |'obstination
déraisonnable a été décidée lors de la procédure collégiale On ne parle pas pour ces
personnes de souffrance réfractaire ou jugée réfractaire comme pour les personnes qui
peuvent donner leur avis :
Article L 1110-5-2 « Lorsque le patient ne peut pas exprimer sa volonté et, au titre de
l'obstination déraisonnable mentionnée a l'article L. 1110-5-1, dans le cas ou le médecin
arréte un traitement de maintien en vie, celui-ci applique une sédation profonde et continue
provoquant une altération de la conscience maintenue jusqu'au décés, associée a une
analgésie.
La sédation profonde et continue associée a une analgésie prévue au présent article est mise
en ceuvre selon la procédure collégiale définie par voie réglementaire qui permet a l'équipe
soignante de vérifier préalablement que les conditions d'application prévues aux alinéas
précédents sont remplies. »

Les familles et des professionnels de proximité craignent que la sédation profonde et
continue soit mise en route chez les personnes polyhandicapées pour abréger leur vie.

- Ce qui fait débat (Article 4127-37-2) : le médecin qui décide.

« La décision de limitation ou d’arrét de traitement est prise par le médecin en charge du
patient a l'issue de la procédure collégiale. Cette procédure collégiale prend la forme d’une
concertation avec les membres présents de I’'équipe de soins, si elle existe, et de I’'avis motivé
d’au moins un médecin, appelé en qualité de consultant. Il ne doit exister aucun lien de
nature hiérarchique entre le médecin en charge du patient et le consultant. L’avis motivé
d’un deuxieme consultant est recueilli par ces médecins si I'un d’eux I'estime utile. ».

Le médecin seul décideur a été contesté par Le CCNE et 'UNAFCT, aboutissant a poser une

question prioritaire de constitutionnalité concernant la procédure collégiale.

Le Conseil constitutionnel saisi le 6 mars 2017 par le Conseil d’Etat (Chap. 36), d’une

question prioritaire de constitutionnalité, a validé la constitutionalité de la procédure

collégiale de la loi du 2 février 2016 dans sa Décision n° 2017-632 QPC du 2 juin 2017.

Deux points sont ajoutés :

e d'une part, une décision d'arrét ou de limitation de traitements de maintien en vie
conduisant au déces d'une personne hors d'état d'exprimer sa volonté doit étre notifiée
aux personnes auprés desquelles le médecin s'est enquis de la volonté du patient, dans
des conditions leur permettant d'exercer un recours en temps utile ;

e d'autre part, une telle décision doit pouvoir faire I'objet d'un recours aux fins d'obtenir sa
suspension, examinée dans les meilleurs délais par la juridiction compétente.
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Pour les mineurs et majeurs polyhandicapés protégés : |l faut bien sir informer le tuteur,
il peut s’agir comme on I'a vu plus haut des deux parents, mais le médecin référent doit
avoir le consentement du juge des tutelles ou du conseil de famille s’il a été constitué, car
I’arrét de soins décidé aprés la procédure collégiale représente « une décision ayant pour
effet de porter gravement atteinte a l'intégrité corporelle de la personne protégée (Article
459 du code civil) ».

- Organisation de la procédure collégiale

Une bonne organisation de cette procédure collégiale est essentielle, car c’est durant cette
procédure que I'on rédige le processus décisionnel avec toute I’équipe soignante, il faut que
tout le monde puisse parler et que l'on s’écoute. Les infirmiéres et surtout les aides-
soignantes qui ont pourtant une proximité particuliéere avec la personne polyhandicapée et
sa famille, se plaignent souvent de ne pas étre entendues. Certains ont proposé que ce ne
soit pas le médecin référent qui anime les discussions, mais une autre personne de I’équipe.
Rappelons qu’en dehors de la consultation d’'un médecin extérieur, rien n’empéche de faire
appel a une personnalité extérieure pouvant apporter un éclairage sur tel ou tel point de la
problématique posée par la fin de vie de la personne polyhandicapée. La « décision prise »
doit étre présentée et expliquée a la famille ou au tuteur et notée dans le dossier médical.

B.3. La sollicitation de la Personne Polyhandicapée

Comme nous I’avons vu plus haut, méme dans cette situation de fin de vie particulierement
complexe, elle doit toujours étre recherchée comme nous le demande la Loi

Article L 1111-4 Paragraphe 7 : « Le consentement du mineur ou du majeur sous tutelle doit
étre systématiquement recherché s'il est apte a exprimer sa volonté et a participer a la
décision. Dans le cas ou le refus d'un traitement par la personne titulaire de [I'autorité
parentale ou par le tuteur risque d'entrainer des conséquences graves pour la santé du
mineur ou du majeur sous tutelle, le médecin délivre les soins indispensables. »

Le médecin référent doit rechercher a communiquer avec les personnes elles-mémes,
quelle que soit leur situation de maturité et de discernement pour essayer de leur faire
comprendre ce qu’elles vivent dans leur corps et de comprendre ce qu’elles ressentent, ce
qgu’elles veulent ou ne veulent pas.

B.4. Les aides a mourir, le suicide assisté et I’euthanasie. (Chap. 36)

Elles restent interdites dans la loi du 2 février 2016.

Mais il faut rester vigilant (révision des lois Bioéthique en 2018). Trois réflexions
personnelles :

- L’euthanasie escamote toute réflexion, elle met a mal la solidarité, on a la solution, on
supprime ;

- Permettre I’euthanasie expose a une pente « glissante » obligatoire. Maladie grave et
incurable avec souffrance intolérable, puis les mineurs quel que soit I’age atteints d’une
pathologie grave et incurable avec souffrance intolérable, plus récemment, les troubles
mentaux sévéres de I'adulte (Belgique).

- Les personnes qui ne peuvent pas donner leur avis comme les personnes polyhandicapées,
un verrou infranchissable et en ceci il nous protége tous. Nous savons ce qu’est devenue
une société qui I’a franchi (La mort miraculeuse, Aolt 1939 a Aolt 1940) '*. Alors
réfléchissons avant.

'3 Gotz Aly, Les Anormaux. Les meurtres par euthanasie en Allemagne (1939-1945) - 310 pages, Flammarion 2014
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B.5. Parvenir a une décision consensuelle pour I’'accompagnement de la
fin de vie d’une personne polyhandicapée (Chap. 36)

Depuis plusieurs années, méme si cette réflexion s’est accélérée avec I'affaire « Vincent
Lambert », il se dégage un consensus pour que les parents, les familles participent au
processus décisionnel concernant la fin de vie leur enfant, de leur proche polyhandicapé afin
de parvenir a une décision consensuelle en essayant toujours de voir quel degré
d’implication les parents, les proches souhaitent dans leur participation au processus
décisionnel. Il est indispensable d’obtenir des plus proches, parents (Qu’il faut voir ensemble
s’il y a deux parents), conjoints, enfants majeurs, leur adhésion ou au moins leur non-
opposition a la décision et, si celle-ci n’est pas obtenue, il est préférable de ne prendre
aucune décision d’arrét ou de limitation de soins et de poursuivre le travail d’échanges,
d’écoute auprés d’eux pour permettre a chacun d’évoluer a son rythme

Sinon il y a un risque de susciter un conflit durable au sein de I’entourage. La déclaration de
Jean Léonetti a propos de la petite Marwa renforce I'importance de ce consensus décisionnel
médecin-famille : « L’équipe n’est pas tenue de suivre I’avis de la famille mais la régle est de
trouver par le dialogue une réponse consensuelle [...] C’est bien la preuve que dans toutes
ces situations, le consensus famille - médecin est plus fort que la loi [...]. La décision de
justice qui fera gagner une partie contre 'autre est un drame pour ’enfant qui devrait
bénéficier d’une solution que le temps et le dialogue humains seuls peuvent apporter'. »

B.6. Des propositions pour améliorer I’'accompagnement de la fin de vie
de la personne polyhandicapée (Chap. 36)

e Une communication du médecin avec la personne polyhandicapée, avec la famille dans le
cadre d’une véritable relation de confiance qui permet d’avoir des « discussions
anticipées » avec les familles, a propos de situations douloureuses comme la fin de vie de
la personne polyhandicapée.
e Dans la mesure du possible, que la fin de vie de ces personnes se passe dans les lieux de
vie - établissement médico-social, le domicile - ou elles sont connues, aimées et se
sentent bien (Falconet, 2016 ; ONFV, 2013, 2016) ce qui nécessite :
que cela réponde aux souhalts de la famille ;

— que ce soit accepté par les différents personnels des établissements ;

— que ces personnels aient recu une formation aux soins palliatifs et qu’ils soient
encadrés et soutenus ;

— que les établissements aient les moyens suffisants en personnels en particulier en
infirmiers ;

— qu’il existe une coopération organisée avec les équipes mobiles de soins palliatifs
(EMSP), de I’HAD, les médecins traitants et les hopitaux en cas de transfert en fin de
vie des personnes polyhandicapées.

e L’édiction par I'HAS et I’ANESM de recommandations de bonnes pratiques pour
I’organisation et le déroulement de la procédure collégiale, en particulier, dans les lieux
de fin de vie moins habituels que I’hdpital : instituts médico-sociaux, MAS, Ephad,
domicile ;

e Un module d’humanisme médical transdisciplinaire.

- Encore trop de médecins ne connaissent pas ou mal les spécificités des personnes
polyhandicapées et la place particuliére, essentielle qu’elles occupent au sein de leurs
familles avec parfois des phrases insupportables, « sa qualité de vie vaut-elle le coup » ou
plus intolérables encore « ¢a va colter cher d la société ».

- Il y a un décalage, déja ancien, mais qui s’aggrave chez beaucoup de jeunes médecins au
cours de leur avancée dans les études médicales, entre leur "accaparement " pour apprendre
et maitriser les nouvelles technologies biologiques et médicales, acquisitions bien s{r tout a

1 Source : http://www.sudouest.fr/2017/03/02/fin-de-vie-mieux-comprendre-|-affaire-marwa-3242232-
4697.php (publié le 3 mars 2017).
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fait indispensables, et celles leur permettant de communiquer avec les malades, de les
écouter, de soutenir leur autonomie souvent compromise par la maladie, le déni, la douleur
et la dépression

- Une perception négative de la personne polyhandicapée persiste dans la société a propos
de ces personnes : « Personne humaine hypothétique ».

Pour toutes ces raisons on a proposé la mise en place de ce module :

Il ferait partie du cursus des études médicales et serait destiné a tous les internes a un

moment ou ils sont confrontés a ces situations et ou ils se posent des questions (Proposition

du Professeur Diana Rodriguez). Il ne comprendrait que des tables rondes (animées par les
internes) avec débat et des témoignages par les personnes concernées, sur les grands sujets
d’éthique et d’humanité que sont :

e la communication médecin-patients-familles ;

¢ la mort, la fin de vie, les soins palliatifs ;

e l'accueil et l'accompagnement des personnes vulnérables comme les personnes

polyhandicapées tout au long de la vie jusqu’a leur fin de vie ;

les familles, les soignants confrontés a I'incurabilité ;

e les nouvelles technologies : ciseaux génétiques, cellules-souches, le numérique, la
robotique, [I’intelligence artificielle qui peuvent concerner les personnes
polyhandicapées : réparer ou modifier ’'Homme ;

e une organisation plus humaine et plus efficace du parcours de soins pour ces personnes
vulnérables.

Ce sont les internes qui animeraient les débats. Ils se feraient sur douze jours, six jours a
répartir durant la deuxiéme année d’internat et six jours a répartir sur la troisiéme année
d’internat.

Réflexions en guise de conclusion

> Diagnostic étiologique en particulier génétique ol la recherche va trés vite, attention
a ce que le médecin responsable ne devienne pas plus chercheur/technicien
qu’Humain ;

> Attention avec ces techniques de séquencage a haut débit de ne pas stigmatiser ou
plus gave encore de discriminer les personnes polyhandicapées porteurs de
variantes génétiques dont le caractére pathologique n’est pas toujours démontré.
Nous sommes tous porteurs de variantes génétiques dont certaines sont
pathologiques aussi chez nous. Ceci montre que les personnes polyhandicapées
sont des personnes humaines a part entiere tout simplement différentes comme
toutes les personnes humaines.

> Le Médecin référent est compétent pour informer la famille avec humanité sur les
investigations et les traitements a faire dans telle ou telle pathologie, sur la situation
médicale de leur proche, sur les séquelles, les souffrances de I’enfant et de sa
famille que peuvent entrainer sa pathologie. Mais est-il 1égitime pour juger de la
qualité d’une vie, de la valeur d’une vie ? Ce que lui permet la loi du 2 février 2016
c’est dire combien I'information dans une véritable relation de confiance médecin -
patient - famille est essentielle pour aboutir a une responsabilité décisionnelle
consensuelle et éviter les situations de blocage douloureuses pour tous. La
participation des parents, des familles a ce processus décisionnel est a reconsidérer
en prenant en compte le degré d’implication que chaque famille souhaite y mettre.

> La législation Francaise concernant les personnes qui ne peuvent pas donner leur avis
demande au médecin d’informer, d’écouter, d’échanger avec les parents, les
proches, le tuteur mais aussi de solliciter la personne polyhandicapée de facon
adaptée avec l'aide des personnes qui la connaissent le mieux (parents,
professionnels).
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> Les différentes lois y compris la loi du 2 Février 2016 sur la fin de vie laissent au
médecin référent la liberté responsable pour parvenir a une décision consensuelle.

> Enfin il est essentiel de proposer aux médecins mais aussi aux autres soignhants une
formation adaptée a leur expérience sur les grandes situations d’humanité que I’on
rencontre en médecine comme |'accueil, I'accompagnement des personnes les plus
vulnérables a un moment ou ils sont confrontés a ces situations et ou ils se posent
des questions, c’est ce qui est fait avec le « module d’Humanisme médical
transdisciplinaire » .
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Chap 65. Recherche et polyhandicap, p. 1063, Anne-Marie BOUTIN, Thierry BILLETTE DE
VILLEMEUR, Christine PLIVARD

Actes de la Journée associative - 16 janvier 2018
Changez votre regard sur le polyhandicap

26



cesa@

Reconnaitre les compétences de la personne
polyhandicapée

Les dimensions spécifiques a I’éducation : problématique et analyse de
diverses approches et méthodes

Mavie-Thérése Castaing,
Précédemment Cheffe de Service a ’EME les Cerisiers

L'objet de ce petit exposé est une réflexion sur différentes approches et méthodes
pédagogiques mises en ceuvre dans l'accompagnement des personnes polyhandicapées,
théme de I'un des articles du livre "La personne polyhandicapée" dont je suis 'auteur.

Avant d'entrer dans le vif de ma réflexion, il me parait intéressant de la situer dans le
contexte de cette journée intitulée de maniére incitative : "Changez votre regard sur le
polyhandicap". Mieux connaitre donc le polyhandicap, avancer en "polyhandicapologie"
(Saulus) dans I'objectif de mieux accompagner les personnes polyhandicapées en améliorant
la pertinence de nos interventions d'accompagnateurs.

Mon topo inaugure pour sa part une premiére partie du programme, intitulée :"Reconnaitre
les compétences de la personne polyhandicapée".

Et c'est bien la d'une question de regard dont il s'agit ; de vision et de regard.

Le verbe "reconnaitre" présente en effet un double sens : celui d'identifier, de discerner et
celui d'admettre, de tenir pour vrai.

Identifier : savoir observer pour parvenir a distinguer.

Nous savons d'expérience que lorsque surgit le polyhandicap devant nos yeux, bien souvent
on n'y voit d'abord rien ; parce que cela nous est terriblement étranger, nos repéres sont
bouleversés, inopérants et nous sommes déstabilisés, délogés de nos représentations
habituelles du monde, de l'autre, de nous-mémes ; parce que notre vue peut étre brouillée
par les larmes ; et il n'est pas rare que I'on n'en veuille rien voir...

Le polyhandicap bouche notre vue, obstrue notre regard, et nous empéche de voir la
personne polyhandicapée.

Nous savons aussi d'expérience que le compagnonnage avec les personnes polyhandicapées
permet peu a peu de commencer a entrevoir quelque chose.

L'observation joue ici on le sait un role majeur dans un contexte ou la personne ne peut
expliciter elle-méme ses ressentis, ses désirs, ses difficultés, sa maniére de comprendre, et
ou la capacité d'observer constitue I'outil de base de I'accompagnement.

On sait toute la complexité que recouvre la question de l'observation : la nécessité de
repeéres pour orienter le regard de Il'accompagnateur, le travail de croisement et
d'objectivation indispensables pour fiabiliser les observations et accéder au plus prées des
caractéristiques réelles de la personne polyhandicapée - tout en ne les figeant pas au risque
sinon de figer dans et par notre regard la personne elle-méme.

L'observation est en quelque sorte la partie technique de la reconnaissance - l'outil qui
permet d'identifier, de distinguer des éléments dans ce que donne a voir la personne
polyhandicapée - éléments qui vont orienter I'accompagnement.

Admettre, tenir pour vrai

Affirmer donc que les personnes polyhandicapées ont des compétences.

Les accompagnants des personnes polyhandicapées, aidants familiaux ou professionnels
depuis bien longtemps affirment qu'elles manifestent des capacités, instables certes,
microscopiques au regard de leur efficacité adaptative, mais effectives. Des "capabilités”
pourrait-on dire, s'exprimant en contexte favorable, un contexte désirant, je pense.

Mais cela a longtemps suscité davantage la condescendance ou l'incrédulité qu'un réel
intérét. Ce n'est pas si vieux que cela...

Actes de la Journée associative - 16 janvier 2018
Changez votre regard sur le polyhandicap

27



cesa@

Mais le regard sur le polyhandicap et les personnes polyhandicapées a évolué.

Et voila qu'aujourd'hui, on parle des "compétences de la personne polyhandicapée”.

Parler des compétences de la personne polyhandicapé ne serait-ce toutefois pas céder un
peu a un effet de mode, dans le désir de défendre une vision résolument optimiste du
polyhandicap ?

Le mot "compétence” est en effet un mot a la mode dans les sciences humaines, la gestion
des ressources humaines, le monde scolaire, notamment mais dont le sens est difficile a
circonscrire. La compétence est-elle par exemple un savoir-faire abouti, une capacité d'action
ou d'adaptation stable ? Désigne-t-elle plutét, en amont, les capacités qui permettent la
construction de celle-ci ? Attention, mémorisation, discrimination, comparaison, extraction
d'invariants...sont des activités mentales issues elles-mémes d'un processus
développemental.

Cette expression signe en tout cas l'intérét grandissant pour le fonctionnement et l'activité
mentale chez les personnes polyhandicapées, qui commencent enfin, comme le souligne
Mme Petitpierre, a étre étudiées de facon plus approfondie et de facon plus systématique,
que ce soit sous l'angle cognitif ou sous I'angle psychique.

Et il est réconfortant et stimulant de voir la psychologie cognitive proposer des modéles de
développement commencant a valider et expliciter la maniere "polyhandicapée" de traiter
I'information, de voir que les modalités d'installation des activités de conscience et des
activités cognitives sont de la méme "pate" que celles de I'humain lambda méme si elles
restent inabouties en raison de leur étirement dans le temps et déterminent de ce fait des
profils psycho-développementaux tout a fait particuliers...

Le polyhandicap, constitue, si j'ose dire, un laboratoire ol est "zoomable" la complexité du
développement psychique et du fonctionnement mental, du fait de leur lenteur extréme.

Une chose capitale est que ces études sont en phase directe avec la vie concréte des
personnes polyhandicapées et ont une finalité et un retentissement direct sur la maniére de
les accompagner, je pense en particulier, pour le domaine qui nous intéresse ici, aux travaux
de recherche de ces passeurs que sont Mme Petitpierre, M. Saulus, Mme Scelles, et qui
constituent autant de boussoles pour les accompagnants.

Il est indispensable que ceux-ci puissent s'en nourrir pour rendre cet accompagnement sinon
toujours plus pertinent, en tout cas, suffisamment pertinent, c'est a dire adéquat aux
ressources et aux difficultés des personnes. La publication du dernier et volumineux ouvrage
du CESAP s'inscrit bien s{ir dans cette démarche, tout comme la dense activité de formation
de CESAP Formation.

Mais c'est aussi sur le terrain lui-méme au cceur du travail des équipes que ce nourrissage
doit étre continuellement pratiqgué pour le rendre opérant auprés de tous les
accompaghnateurs, familiaux et professionnels.

Mais venons-en a l'objet-méme de ce topo.

Il fait écho a l'article 18 de la troisiéme partie du livre "La personne polyhandicapée", partie
intitulée : "Les dimensions psycho-développementales, éducatives et pédagogiques chez la
personne polyhandicapée".

Et le titre de cet article lui-méme, que j'ai écrit, est, tel que présenté dans le livre,
"Problématique et pédagogie de diverses approches et méthodes éducatives" : je me suis
essayée a une lecture transversale de différentes approches plus particulierement investies
aujourd'hui dans les institutions. Ce sont les conclusions de cette lecture que je vais vous
proposer maintenant.

Les pratiques éducatives dans les institutions accueillant des usagers en situation de
polyhandicap s'étayent sur des modeéles issus soit du secteur méme du polyhandicap, soit
d'autres champs de l'inadaptation (infirmité motrice cérébrale, déficience intellectuelle,
autisme), soit encore du champ de la petite enfance ; les modéles de la créche et de I'école
ne sont pas non plus sans influencer I'organisation de I'accompagnement.

Je me suis intéressée a quatre approches en particulier : Snoezelen, la stimulation basale, la
pédagogie piklérienne/choklérienne, la pédagogie conductive, approches plus
particulierement investies aujourd'hui par les professionnels.
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e Snoezelen et la stimulation basale sont deux approches issues du travail de terrain
auprés d'adultes et d'enfants polyhandicapés. Elaborées dans les années 1970-80,
elles visent a favoriser le contact de ces personnes avec elles-mémes et leur
environnement a travers un accompagnement corporel et sensoriel structuré et
différencié. L'ancrage de ces approches dans la réalité de vie des personnes
polyhandicapées, l'articulation des propositions aux observations personnalisées,
assoient a la fois la pertinence et le succes rencontré auprés des familles et des
professionnels. Répandues a travers toute I'Europe, elles sont aujourd'hui mises en
ceuvre également dans d'autres secteurs médico-sociaux (néonatologie, gériatrie,
soins palliatifs).

e Venue de Hongrie, la pédagogie piklérienne, vulgarisée en France dés les années
1970, a travers I'ouvrage de Myriam David et Genevieve Appel paru en 1973 "Loczy
ou le maternage insolite", est devenue une référence dans le champ de la petite
enfance et de la pédopsychiatrie francaise. Elle vise a étayer, au sein de la famille
comme de l'institution, l'activité propre de I'enfant dans son développement, ceci a la
fois par la possibilité de "se mouvoir en liberté " et par une interaction adulte-enfant
vigilante a respecter et favoriser l'expression de cette activité deés le premier age.
Myrtha Chokler, thérapeute argentine, met en ceuvre l'approche piklérienne dans
l'accompagnement des enfants et adultes poly- et multihandicapés a partir des
années 1985-90. Cet accompagnement repose sur la recherche d'un sentiment de
sécurité physique et relationnel chez la personne, sentiment qui lui permet de mettre
en route une activité propre au sein méme de linteraction éducative ou
thérapeutique. Approche peu développée en France, ses postulats inspirent
néanmoins profondément la réflexion et la pratique de certains professionnels.

- La pédagogie conductive, a été créée et mise en ceuvre par le médecin hongrois
Andreas Petd (1893-1967), initialement au profit des enfants infirmes moteur-
cérébraux. Cette pédagogie a pour objectif d'apprendre a ces enfants a développer
des stratégies leur permettant de contourner leur handicap et de maitriser activement
leur corps pour atteindre lI'autonomie maximale possible dans toutes les sphéres de
la vie quotidienne, en vue de la meilleure adaptation et intégration possible dans la
vie sociale ordinaire (dans la vie familiale, a I'école...).

Quel est l'intérét de ces approches pour I'accompagnement des personnes en situation de
polyhandicap ?

Chacune de ces approches peut donner aux professionnels, aux équipes, aux institutions,
des outils pédagogiques théoriques et pratiques pour penser et orienter I'accompagnement
des personnes polyhandicapées et décliner concretement l'action professionnelle.

Qu'est-ce qui oriente le choix vers telle ou telle approche ?

Cette approche-ci est-elle plus pertinente que celle-la ? En fait, faut-il penser ces différentes
approches en opposition ? Chacune d'entre elles est traversée par une philosophie qui lui
donne sens et qu'il est essentiel de percevoir pour la comprendre et entrer dans la démarche
d'accompagnement qu'elle propose. Mais ces options philosophiques sont proches. Chacune
constitue certes un systéme cohérent et exige une mise en ceuvre structurée. Mais leur
fonctionnement et leur efficacité reposent sur un travail d'analyse et d'ajustement permanent
a la réalité des personnes accompagnées, sur un questionnement vivant qui est vecteur
d'évolution et gage d'ouverture.

Une lecture transversale permet alors d'en dégager plusieurs points communs
fondamentaux, sur lesquels repose leur commune pertinence pour accompagner les
personnes polyhandicapées, et qui constituent au total des critéres de base pour une
pédagogie du polyhandicap.

1 - L'importance centrale de la personne et de son activité propre
Qu'il s'agisse de bébés, d'enfants ou d'adultes lourdement handicapés, c'est la le postulat
fondamental de l'intervention : l'autre vulnérable et dépendant est positionné comme mon
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égal humain et comme partenaire a part entiere de la relation. L'intervention est donc avant
tout une rencontre entre deux personnes humaines, engagées dans |'étre au monde. Elle se
fonde sur un intérét réel et profond pour I'existence de l'autre.

Quelles que soient les particularités de son mode d'étre au monde, du fait de son immaturité
ou de sa dysmaturité, la personne accompagnée est d'emblée reconnue comme un étre
désirant, dont je dois prendre en compte et encourager le vouloir étre et le vouloir agir et
que je dois aider a développer un pouvoir et un savoir agir. Les manifestations
comportementales, parfois tout a fait minimes, qu'elle donne a voir a une observation
attentive, qui est d'abord une présence attentive a l'autre, témoignent de son activité propre
d'étre vivant et de sa maniére actuelle de se vivre et de vivre sa présence au monde. Ce sont
ces manifestations qu'il s'agit d'encourager et c'est d'elles qu'il faut partir pour développer
un accompagnement pertinent - ce qui est I'objet propre de la pédagogie.

Ce postulat, a la fois philosophique, éthique et psycho-développemental, détermine la
qualité particuliere de I'accompagnement qui se retrouve dans les différentes approches.

2 - Une certaine maniére d'étre et de faire

La relation de l'accompagnateur-soignant avec la personne accompagnée - que ce soit lors
d'une séance Snoezelen, d'un moment de vie quotidienne, d'une séance thérapeutique, n'est
pas ici une relation d'emprise alimentée par la représentation qu'a le soignant de ce qu'il sait
faire et doit faire pour la personne.

C'est une attitude intérieure d'acceptation de l'autre tel qu'il est, d'accueil de ce qui est
important pour lui et qui est I'expression de sa présence singuliére au monde, de sa maniére
actuelle de vivre sa présence au monde.

C'est une relation d'empathie et de bienveillance, alimentée par la capacité d'attention et de
prise en compte des signaux par lesquels s'exprime cet" important” pour la personne. C'est
la prise en compte de cet "important” pour la personne qui permet que la situation qu'elle
est en train de vivre prenne sens pour elle et si une évolution psycho-développementale peut
se faire, elle se fera a partir de la.

C'est a partir de cet "important" que s'organise l'accompagnement, ['activité de
I'accompagnateur cherchant constamment a se coordonner a celle de la personne.

C'est dans la gestion de cette coordination que s'exprime la compétence professionnelle, qui
est la capacité d'articuler l'attitude de fond avec la technique professionnelle, ceci de
maniére adaptée a la situation présente. Cette adaptation a la situation présente suppose
une adaptabilité et une créativité importantes.

La technique professionnelle nécessaire a l'accompagnement des personnes
polyhandicapées recouvre de multiples aspects, liés a la complexité de la situation de
polyhandicap :

- savoir gérer la manutention de la personne, son positionnement, sa décontraction,
I'habillage/déshabillage, la déglutition ;

- savoir gérer les fondamentaux de la communication (prise de contact, maniére de se
positionner par rapport a la personne, tonalité, gestion du fond sonore, attente de la
réponse etc...) ;

- savoir observer, savoir soutenir l'attention, savoir guider, etc...

Autant de techniques que l'accompagnateur devrait maitriser et qui constituent une "boite a
outils" toujours disponible et préte a I'emploi dans toute situation. Il s'agit la d'un fonds
commun dont la maitrise est indispensable a tout intervenant et qui appartient a la
transdisciplinarité.

Mais l'utilisation de ces outils techniques, pertinents pour le bien-étre physique de la
personne accompagnée, doit étre traversée d'une intention professionnelle soucieuse du
sens de ce qui se passe pour elle - c'est-a-dire soucieuse aussi de son bien-étre psychique.

L'accompagnement des personnes polyhandicapées est un travail de dentelle d'une exigence
a double versant : bienveillance et pertinence. Il exige a la fois empathie et intuition et
bonnes informations.

Actes de la Journée associative - 16 janvier 2018
Changez votre regard sur le polyhandicap

30



cesa@

3 - L'importance de soutenir la sensorialité, vecteur du sentiment d'exister et de
I'évolution psychique

L'atteinte cérébrale massive et précoce qui caractérise le polyhandicap crée une
problématique existentielle et développementale spécifique, caractérisée par la difficulté
d'accéder a une conscience claire et continue de son existence propre dans un
environnement qui est éprouvé comme distinct de soi et existant en dehors de soi.

Les profils de polyhandicap élaborés par le Dr Saulus et le "groupe de Lyon" nous aident a
repérer, dans les comportements particuliers observés chez les personnes polyhandicapées,
I'état actuel de cette conscience chez elles, et les mouvements psychiques internes qui
manifestent I'évolution de cette conscience et qu'il s'agit de favoriser.

Comme nous le montre I'évolution psycho-développementale de I'enfant, c'est par le corps et
la sensorialité pris dans l'interaction que s'opére la différenciation entre une intériorité et
une extériorité psychique, ce qui est la base de la pensée. La pensée nait de l'articulation de
I'éprouvé : " je suis touché", a I'éprouvé : "quelque chose me touche" - le moteur de ce
processus étant la satisfaction ressentie a la faveur de la rencontre avec un objet satisfaisant
(non identifié d'abord en tant que tel).

C'est la perception poly-sensorielle de l'objet, a travers ses réitérations, et surtout le
rassemblement des différentes perceptions émanant de I'objet, qui permettent a celui qui
percoit de le vivre comme extérieur a son intériorité de sujet percevant. C'est l'articulation
des flux sensoriels issus de lI'objet qui permet qu'un sujet prenne conscience que cet objet
lui est extérieur et existe en lui-méme hors de lui.

Il s'agit, chez les personnes polyhandicapées, d'étayer le passage d'une "existence
organique" a une "existence corporelle" (Bullinger/Chadzynski, 2016), d'une existence qui
s'ignore a une existence consciente d'elle-méme et consciente de ce qui existe et n'est pas
elle - de la cognition a une activité cognitive psychisée, du pré-entitaire a l'identitaire pour
reprendre les descriptions de Mr Saulus - le passage du corps a un Soi, et du Soi au Moi.

Ou, tout au moins, de créer des conditions susceptibles de favoriser ce passage - I'évolution
de la personne restant trés contrainte par les atteintes de I'encéphale et les difficultés de
traitement des informations qu'elles déterminent.

4 - Des ateliers dédiés aux situations quotidiennes : rendre les situations vécues par la
personne polyhandicapée pertinentes sur le plan psycho-sensoriel

C'est précisément l'intérét des approches Snoezelen et de la stimulation basale que d'inviter
les personnes polyhandicapées a se sentir exister et/ou a mieux se sentir exister et a
expérimenter ce qui existe autour d'elles. Il s'agit de leur permettre de se sentir bien, a la
fois au sens d'éprouver du plaisir, et au sens de percevoir mieux son existence.

Cela peut étre au travers de moments dédiés, par des mises en situation corporo-sensorielles
structurées et différenciées, favorisant l'activité du corps en lien avec sa propre découverte
et en lien avec l'environnement et ses objets. Il s'agit de construire une situation globale
d'interaction, ou les expériences sensorielles sont prises dans le contexte relationnel, ol
tout est pensé pour déclencher un intérét et favoriser l'activité attentionnelle de la personne
(positionnement, ambiance, clarté et force de I'information, paroles et gestes
d'accompagnement etc...) et ou sont introduites des stimulations choisies en fonction des
observations faites sur le type et le niveau d'intérét de la personne; ces stimulations étant
ajustées selon ses réactions; et l'offre des mémes situations étant répétée dans le temps.
Cette répétition est essentielle : elle permet de retrouver des sensations identiques,
rassemblées dans la méme expérience, de retrouver des traces de déja vécu, qui constituent
autant d'ébauches de représentation mentale et du sentiment continu d'exister. Il s'agit donc
d'activités a penser sur le long terme.

Mais l'activité neuro-psychique de saisie, de coordination et d'intégration des sensations est
permanente, méme lorsqu'on n'est pas engagé dans une activité particuliere. Et c'est tout au
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long de sa vie quotidienne que le double sentiment de bien-étre et de sentiment d'exister
doit étre soutenu chez la personne polyhandicapée : au cours des soins, au cours d'une
promenade, au cours d'une activité... comme aussi dans les temps non accompagnés
repérage dans le temps et l'espace, installation, aménagement de l'environnement, gestion
de la fin du contact puis de sa reprise avec I'accompagnateur, vont permettre a la personne
de vivre ces temps non accompagnés non comme des temps vides, mais comme des temps
de séparation ol peut peut-étre commencer a s'élaborer la pensée de quelque chose dont on
souhaite le retour - méme si lI'on ne sait pas (encore) que ce quelque chose continue a
exister en soi, quelque part, en dehors de soi ...

5- Les soins quotidiens : des occasions privilégiées d'expérience psychocorporelle

Les soins quotidiens, rythmant de maniére réguliere la vie de la personne polyhandicapée,
apparaissent comme des moments essentiels pour elle, tissant par leur répétition les
maillons d'une continuité," parfois seuls ilots de familiarité dans un environnement difficile a
appréhender et a vivre" (Ph. Chavaroche, 2013). Grace a leur caractéere interactif et répétitif,
ils constituent des occasions privilégiées d'expérience psycho-corporelle, ol les mémes
sensations réguliérement retrouvées peuvent commencer a s'assembler en un tout, ébauche
de représentation mentale.

On sait l'importance du soin corporel dans la structuration psychique de I'enfant et dans la
construction de ses relations ; selon Winnicot, les soins (de bonne qualité) favorisent la
tendance innée de l'enfant a "habiter" son corps et a prendre plaisir aux fonctions
corporelles, a accepter les limites imposées par sa peau, par cette membrane frontiére qui
sépare le Moi du Non-Moi. De soins infantiles satisfaisants découle [l'identification d'un
sentiment de continuité d'étre, base de la force du Moi.

Les soins quotidiens ont de toute évidence une importance comparable et tout aussi
primordiale chez les personnes polyhandicapées. Or leur lourdeur physique et émotionnelle
et leur caractére répétitif, les aménent souvent a étre vécus comme des moments obligés a
passer le plus vite possible pour s'occuper de choses plus intéressantes. C'est une erreur : le
temps des soins quotidiens doit étre valorisé et les soignants qui les assument le plus
habituellement doivent étre constamment soutenus dans cet aspect essentiel, fondamental,
de la vie des personnes polyhandicapées. Le contenu de ces moments doit étre pensé par
I'institution. Ce que je dis la n'est pas nouveau, mais je le redis néanmoins.

Le modeéle de Loczy et celui de la stimulation basale sont de ce point de vue d'un énorme
intérét.

L'approche des soins quotidiens dans I'esprit de Loczy et de la stimulation basale nous parait
d'une grande proximité : le soin a la personne devient, ici comme |a, soin de la personne -
qu'il s'agisse ici de nourrissons, la de personnes polyhandicapées. Dans ces deux
démarches, les soins quotidiens sont pensés comme des temps de rencontre stables et
prévisibles et des temps de relation privilégiés ou le soignant est complétement disponible a
la personne; ou il peut et doit prendre le temps de donner a la personne le temps de
s'éprouver dans la situation qu'elle est en train de vivre et le temps d'y faire acte de
présence; oll un accordage mutuel est sans arrét recherché, pour en faire une expérience de
vie positive et satisfaisante pour les deux partenaires.

Cette manieére d'envisager et de conduire les soins favorise un sentiment de sécurité chez la
personne, grace a la prise en compte et le respect de sa maniere d'étre, de ses intéréts
propres, de son équilibre postural et de son rythme dans la situation ; ce sentiment se
traduisant notamment par I'amélioration du dialogue tonique, cette amélioration signant la
possibilité d'une communication. Cette ouverture vers une possible communication vient a
son tour alimenter le sentiment de compétence du soignant/accompagnateur.
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6 - Une démarche professionnelle d'équipe et un dispositif d'étayage institutionnel

Si les différentes approches pédagogiques de I'accompagnement des personnes
polyhandicapées constituent autant de repéres étayants pour conduire cet accompagnement,
on voit qu'elles induisent aussi une forte exigence professionnelle. Les diverses démarches
d’accompagnement présentées nous ont montré a nouveau que, quelque que soient les
outils et médiations utilisés, I’objectif est toujours de rejoindre la personne polyhandicapée
et de lui permettre d’affirmer sa présence particuliéere au monde. Il ne s'agit pas "d'occuper”
les personnes polyhandicapées en faisant des activités, il s'agit de faire de toute activité un
moment de vie aussi plein de sens que possible pour la personne.

La philosophie qui sous-tend la démarche d’accompagnement reste toujours déterminante.
L’outil n’est qu’une passerelle, dont la validité dépend de I’'intention et de la maniere dont
on l'utilise, et, surtout, du sens qu’il prend pour la personne accompagnée.

Adopter l'une de ces approches comme modeéle d'accompagnement ne peut s'envisager
comme une démarche professionnelle solitaire. L'adhésion personnelle du professionnel est
indispensable et un travail d'appropriation individuelle est inévitable. Mais la mise en ceuvre
de telle ou telle approche n'est possible et ne sera efficace que s'il s'agit d'une démarche
d'équipe.

D'une part cela est indispensable pour une cohérence suffisamment grande de la maniére
d'accompagner des différents professionnels ; cette cohérence "suffisamment bonne" étant
le gage pour les personnes accompagnées de la sécurité de base sur laquelle peut se
développer leur activité propre, quelles que soient la forme et le niveau de cette activité.
D'autre part, cela engage une certaine organisation pratique, spatio-temporelle, matérielle,
de I'accompagnement.

Il est donc indispensable que les démarches d’accompagnement adoptées soient des
démarches d’équipe et soient soutenues par |'encadrement et les directions des
établissements. C’est la garantie a la fois de leur légitimité institutionnelle et de leur
efficacité. L’institution doit se donner des outils pour soutenir les démarches et permettre
leur évaluation.

Managées au sein d'un dispositif institutionnel comprenant des référents institutionnels de
I'approche, des actions de formation initiale et continue des professionnels préts a s'investir
et/ou des équipes, des actions de supervision, la mise en ceuvre de ces différentes
approches constituera a la fois un vecteur de bientraitance, un vecteur de transdiciplinarité,
un vecteur de mobilisation professionnelle et un vecteur de dialogue avec les familles.

Je vous remercie de votre écoute.
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Les apprentissages chez I’enfant polyhandicapé dans un EME, une pratique
partagée

Sophie Dumont
Orthopédagogue, EME Les Cerisiers

Le théme choisi cette année pour cette journée associative me semble particulierement
correspondre a la question des apprentissages pour les personnes polyhandicapées. Les
apprentissages sont depuis plusieurs années maintenant au cceur des questionnements, des
réflexions et le sujet n’est pas simple.

Je souhaite aujourd’hui partager avec vous notre expérience a I’EME Les Cerisiers et vous
présenter comment nous avons réfléchi et abordé cette question afin d’en faire une pratique
partagée.

L’Externat Médico-Educatif (EME) Les Cerisiers se compose d’un externat qui accueille 20
enfants polyhandicapés et d’un service d’éducation et de soins a domicile (SESSAD).

J'y travaille comme orthopédagogue depuis 2009 cherchant a mieux comprendre les besoins
des enfants en terme d’apprentissages afin de leur proposer un accompaghement
pédagogique, en concertation avec I’équipe, qui permette de restaurer et soutenir leurs
compétences voir de les développer.

Aux Cerisiers les apprentissages ont toujours été au coeur des réflexions et de la pratique.

En 2010 différents éléments sont venus donner une orientation différente a nos pratiques :

- nous avons créé un groupe de pédagogie spécialisée afin d’avoir un temps dédié a la
réflexion sur les apprentissages, les pédagogies mais aussi nous permettant
d’échanger sur nos diverses expériences.

Ce groupe rassemble différents métiers de [institution et est composé de
professionnels de I'externat et du SESSAD.

- C’est également a cette époque qu’une unité d’enseignement a été créée a mi-temps
sur I’externat. La professeure des écoles a donc pu rejoindre ce groupe ;

- j'espére aussi trés humblement que mon arrivée dans I’établissement a permis
d’apporter un regard nouveau et a contribué a faire évoluer la réflexion.

Tous ces facteurs et notre motivation et volonté de proposer et de soutenir 'accés aux
apprentissages pour les enfants, nous a menés I’année suivante a la mise en place de deux
nouveaux groupes d’apprentissages : un sur le service de soins a domicile et un autre sur
I’externat.

J'ai fait le choix aujourd’hui de vous présenter rapidement le premier groupe et de
développer davantage le second.

» Le groupe « Les Petits Cerisiers » au SESSAD

Parmi les enfants accueillis au SESSAD, certains qui malgré une atteinte cognitive grave et
des troubles de la relation ou/et du comportement ont connu une évolution favorable de leur
développement, vont a I’école maternelle. Leur présence au sein d’une classe ordinaire leur
permet d’évoluer et de progresser au niveau de la socialisation et de I’autonomie.
Cependant nous avons constaté que malgré ces points positifs, I’accueil de ces enfants reste
marqué par certaines difficultés :

- l’intégration dans le groupe classe est complexe, I’enfant se replie sur lui-méme et a

des difficultés a trouver leur place ;
- le rythme est souvent trop soutenu et difficile a gérer ;
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- le décalage trop important entre le programme scolaire et les compétences de
I’enfant met a mal sa confiance.

C’est pourquoi au SESSAD nous avons voulu soutenir et accompagner cette inclusion en
proposant a ces jeunes enfants de se retrouver sur un petit groupe une fois par semaine afin
de favoriser cette scolarisation.
Educatrices, psychomotricienne, psychologue, professeure des écoles de [I’Externat,
ergothérapeute et moi-méme, avons pensé ce groupe afin de répondre au mieux aux besoins
de ces enfants.

Le deuxiéme groupe créé s’appelle :
> «J’apprends autrement » a I’externat

L’'idée de ce groupe est donc née de nos échanges lors des réunions de pédagogie
spécialisée et de nos débuts de collaboration avec I’enseignante. Nos réflexions et nos
expériences sur les groupes d’apprentissages déja existants nous ont amené a constater
qu’il était difficile d’apporter de la cohérence et du lien entre les apprentissages proposés
lors des ateliers et ceux abordés dans le quotidien.

Nous avions aussi constaté que pour que I'apprentissage se fasse il fallait qu’il soit répété et
qu’il prenne sens pour I’enfant dans son quotidien cela nous renvoyant a la question
complexe du transfert d’apprentissages.

Il nous a semblé essentiel de pouvoir réunir I'approche éducative et 'approche pédagogique
afin que I'enfant puisse bénéficier d’'une proposition plus cohérente, plus adaptée a ses
besoins et lui permettant de montrer ses capacités cognitives dans différents lieux.

Le groupe réunit des professionnels de formation différente : éducatrices, aides médico-
psychologique, auxiliaire de puériculture, I'infirmiére, professeur des écoles, et moi-méme
avec le désir de passer de la pluridisciplinarité a la transdisciplinarité, ce qui nous permet de
partager nos connaissances, mais aussi de limiter la segmentation de I'accompagnement
proposé aux enfants tout en assurant une stabilité de la relation et de I'environnement.

Le partage de nos idées et la mise en commun de nos différents regards ont permis de
prendre en compte des aspects trés divers mais complémentaires de I’'laccompagnement.

Au départ deux groupes ont été créés et avaient lieu deux fois par semaine le plus souvent
sur 'unité de vie.

Cing ou six enfants sont accompagnés par deux ou trois professionnels

Chaque séance dure une heure (préparation, installation, temps d’activité, prise de notes) et
se déroule comme suit :

»  Rituel de début de séance : chanson créée pour le groupe permettant aux enfants
d’écouter, de manifester leur présence a leur maniére et de prendre conscience
de la présence des autres enfants.

= Reconnaissance du pictogramme visuel ou sensoriel du groupe.

= ]” temps d’activités . découverte du corps point de départ des apprentissages
essentiel et incontournable

= 2™ temps d’activités . explorations sensorielles et manipulations autour d’un
théme commun défini en équipe en début d’année scolaire

= Rijtuel de fin : un enfant choisit une activité grace a des pictogrammes ou des
objets réels (jeux de mains, ballon, chanson, lecture d’une histoire) que nous
partageons tous ensemble.

Afin d’illustrer cette question de la cohérence et du transfert d’apprentissage je vous
propose de vous donner un exemple :
Lors de premier temps d’activités sur « la découverte du corps »
Nous introduisons le theme du corps par une chanson et chaque enfant peut, en fonction de
ses capacités, vivre ce moment a sa manieére :
- I’enfant montre intentionnellement de facon spontanée ou sur demande une partie de
son corps ;
- il bouge une partie de son corps et nous venons mettre du sens, un nom sur ce qui
est mobilisé ;
- ou il ressent et se concentre sur la partie du corps que nous venons mobiliser ;
- ou encore I’enfant parvient a s’apercevoir qu’il se passe quelque chose sur son corps
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sans pouvoir encore y mettre un sens mais par la méme est présent, est en relation
par le biais de son corps.

Au regard de ce que I’enfant aura pu montrer, sentir, percevoir les professionnels présents
pourront ensuite aider I’enfant a faire du lien avec son vécu dans les situations du quotidien
et ainsi soutenir I’émergence de ce qui se met en place. L’apprentissage qui émerge dans le
groupe prendra sens uniquement s’il est vécu dans la répétition et dans un moment ou le
corps est mobilisé pour une raison particuliere comme par exemple le repas ou la toilette.

En retour les professionnels pourront aussi repérer I’émergence d’apprentissages dans les
moments du quotidien et pourront aider ’enfant a le montrer, le transposer dans le groupe
« j’apprends autrement ».

Les enfants ont montré qu’ils sont capables d’étre attentifs et de pouvoir maintenir cette
attention, de reconnaitre des pictogrammes et de les utiliser pour faire des demandes, de
mémoriser et de reconnaitre la chanson, d’anticiper les différents moments du groupe,
d’attendre leur tour, de vocaliser en reprenant des sons ou des syllabes, de désigner des
parties de leur corps ou d’étre sensibles aux variations sensorielles sur celui-ci etc...

Ce groupe qui au départ était proposé a la moitié des enfants est depuis I'année derniére
proposé a tous les enfants de I'établissement.

Malgré un environnement institutionnel favorable au développement des apprentissages et
avec des professionnels impliqués il nous aura fallu 6 ans pour arréter de donner la priorité
a certains profils d’enfants et pour que chaque enfant trouve sa place dans un groupe
d’apprentissage. Cette évolution a été possible grace a lI'envie de nouveaux professionnels
de I’établissement de nous rejoindre pour animer ces groupes et aujourd’hui la majorité des
professionnels de |'équipe éducative porte ce groupe et s’y implique. L’arrivée d’une
professeure des écoles spécialisée a temps plein a aussi été un facteur favorisant.

Nous avons désormais de fait une grande hétérogénéité de profils au sein des groupes. Les
situations d’apprentissages qui sont proposées a l’ensemble des enfants doivent étre
réfléchies, adaptées en amont afin de permettre a chaque enfant de montrer ses
compétences cognitives.

Pour conclure et pour revenir au théme de cette journée « Changez notre regard sur les
apprentissages » :

- C’est penser que tous les enfants polyhandicapés peuvent apprendre. Pour cela il faut voir
sous ce terme « apprentissage » tout ce qui peut étre appris par le jeune polyhandicapé sans
se limiter aux apprentissages pré-scolaires et scolaires. Il faut y intégrer les apprentissages
du développement précoce. Et ici je citerai P. Vanmaekelbergh, orthopédagogue et formateur
en stimulation basale, qui nous dit « apprendre signifie s’apercevoir dans un équilibre
adapté entre se mouvoir et percevoir », [I’enfant] « n’apprend pas des choses et des
personnes en tant que telles, [il] apprend a travers le vécu du mouvement ou du ressenti des
choses et des personnes ».'

Chaque enfant, si nous le connaissons bien, que nous lui faisons des propositions adaptées
a sa singularité, que nous lui laissons le temps de se les approprier et de répondre, peut
nous montrer ses capacités.

Changez notre regard sur les apprentissages :

- C’est prendre en considération que I’enfant polyhandicapé apprend tout au long de
ses expériences quotidiennes. Les ateliers, les séances individuelles sont riches mais
doivent étre mis en lien avec ce que vit ’enfant dans son quotidien si nous voulons
gue ces apprentissages prennent sens pour lui.

Changez notre regard sur les apprentissages :

15 Une attitude basale P. Vanmaekelbergh
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- C’est changer nos habitudes de travail, créer une nouvelle facon de travailler en
équipe en y intégrant les enseignants et leur culture sans pour autant oublier la
notre.

L’expérience de ces deux groupes d’apprentissages nous a montré combien ce travail
transdisciplinaire entre les différents professionnels du médicosocial et les professeurs des
écoles est porteur et bénéfique pour tous.

Pour les enfants tout d’abord pour lesquels la posture d’apprenant'® se met en place a leur
rythme, sur des apprentissages en lien avec leurs besoins et dans la continuité de leur
quotidien.

Ces enfants nous accordent leur confiance et nous montrent le chemin afin de mieux
appréhender leur facon d’apprendre. Ce sont des partenaires guidant notre compréhension
de leurs besoins, de ce qui leur est adapté, de ce qu’ils peuvent et veulent apprendre.

Ce travail transdisciplinaire nous permet a nous professionnels d’apprendre a nous connaitre
et d’apprendre a travailler ensemble en respectant les doutes, les interrogations, les idées,
les spécificités de chacun. Il nous aide a cheminer vers le méme désir de mieux comprendre
et accompagner ces enfants. "’

Merci.

Formation, documentation, ressources pour mieux connaitre les
compétences de la personne polyhandicapée

Christine Plivard
Directrice, CESAP Formation - Documentation - Ressources

Bonjour a tous,

Dans le cadre de cette journée associative du CESAP, Eric Zolla m’a
sollicitée pour intervenir sur I’action, la fonction voire I'influence de
CESAP Formation, Documentation, Ressources sur la connaissance
des compétences de la personne polyhandicapée.

J’ai eu envie de faire un retour en arriére sur les années passées et,
apres avoir entendu Marie-Thérése CASTAING et Sophie DUMONT, je

remarque qu’elles sont le témoin d'une somme de travail !
impressionnante qui fait appel a de nombreux partenaires, de
nombreuses actions, une pratique quotidienne, des retours
d’expérience, des écrits, des recherches, des séminaires, des
journées d’étude. Toutes ces étapes pour faire évoluer la
connaissance. QUELS OUTILS

POUR UNE PEDAGOGIE DU POLYHANDICAP ?
Retournons un peu en arriére, sans faire tout le panel de ce qui s’est
passé. Si on retourne en 1993, Marie-Thérése CASTAING
coordonnait des journées qui s’intitulaient « Quels outils pour une
pédagogie du polyhandicap ? ». Ce qui témoigne que la pédagogie
pour les personnes polyhandicapées était déja d’actualité. C’est une e

bonne nouvelle. Pendant toutes ces années et ce depuis 2006, il y

avait déja en 1993 une formation qui s’appelait « les apprentissages ———————————

de la personne polyhandicapée » animée par une psychologue,
Claude LAINE, qui abordait les apports des neurosciences méme si
ce que l'on en connait aujourd’hui a beaucoup évolué. Cette
formation permettait déja de se questionner sur la problématique

16 Celui qui apprend en étant acteur de ses apprentissages

'7 Nombreuses références au texte « Les apprentissages chez 'enfant polyhandicapé a I’'EME Les Cerisiers, une

pratique partagée » Sophie Dumont dans La personne polyhandicapée la connaitre, I'accompagner, la soigner
Camberlein P., Ponsot G.
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des apprentissages de la personne polyhandicapée. Elle attirait aussi
beaucoup I’'attention des professionnels sur ce que cela veut dire de
vouloir faire apprendre. Pourquoi apprendre ? faut-il étre attentif au
résultat.

Du chemin a été parcouru depuis ce temps-la.

En 2007, Marie-Thérese CASTAING et Sophie DUMONT en ont
beaucoup parlé, nous avons organisé deux journées qui ont fait date
sur la Stimulation Basale®. Ce travail et les écrits qui ont suivi ont
réellement contribué a ce que la Stimulation Basale® prenne sa place
dans I'accompagnement et dans la reconnaissance des compétences
de la personne polyhandicapée.

Dans le méme temps et depuis assez longtemps, nous avions un
groupe de travail, qui n’existe malheureusement plus mais qui
pourrait étre réinventé, sur I'approche d’Emmi PIKLER. L’équipe a
publié¢ sous la plume de Bernadette MOUSSY un fascicule qui
intéresse toujours sur l'approche d’Emmi PIKLER auprés des
personnes polyhandicapées.

Avec ’arrivée de la loi de 2005 et de son volet sur la scolarisation de
tous les enfants, le CRMH, I'INS HEA et CESAP Formation,
Documentation, Ressources ont mis en place une formation mixte
de professionnels du secteur médico-social et d’enseignants de
I’éducation nationale pour commencer a mettre en ceuvre une
pédagogie de maniére concertée, riche des connaissances de chacun
sur le polyhandicap et sur les processus d’apprentissage.

Cette formation a énormément évolué au fil des années.
La rencontre de deux « cultures », pour la premiére fois en 2007,
trés innovante, a favorisé la recherche d’une action concertée et
complémentaire entre les professionnels qui ont participé a ce
dispositif. Cet « ouvrage commun » se poursuit et sera complété par
les résultats de la recherche « polyscol » que nous attendons avec
beaucoup de curiosité et d’intérét par les multiples avancées qu’elle
permettra.
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Pendant cette méme période, I'association HANDAS questionnait
déja énormément les modalités d’évaluation des compétences
cognitives des jeunes polyhandicapés. A son initiative, et par une
rencontre avec le CESAP, une recherche formation, portée par CESAP
Formation en 2007 a permis d’organiser le travail de recherche d’un
groupe de psychologues des deux associations sous la direction de
Régine Scelles et de Maria Pereira da Costa pour la création d’un
profil d’évaluation des compétences cognitives, le P2CJP. Nous
avons ensuite voulu parler de cet outil, le diffuser dans un large
panel d’établissements aux psychologues, aux équipes
pluridisciplinaires et aux parents. Le réseau national de CESAP
Formation a permis cet «essaimage » sans relache pour faire
connaitre et utiliser cet outil spécifique au polyhandicap jusqu’alors
sans égal.

Une journée d’étude européenne a alors permis de faire le point,
avec nos partenaires européens, sur l'avancée des travaux sur
« I’évaluation des compétences cognitives du sujet polyhandicapé ».
C’est intéressant de voir ce que font les autres et d’enrichir nos
pratiques mutuelles.f

Si on avance dans le temps, en 2011, I’INS HEA a publié, sous la
responsabilité de José Seknadjé et Daniéle Toubert un ouvrage
intitulé, « le polyhandicap, le défi des apprentissages ». Nous étions
encore dans le défi. Plusieurs auteurs ont apporté leur contribution
sur cette question dont Philippe Camberlein et moi-méme pour le
CESAP.

Cette méme année, nous avons organisé les 9emes journées d’étude
de 'association internationale ISNA sur Snoezelen qui nous a permis
de rassembler des intervenants du monde entier a Paris pour
constater que snoezelen n’est pas seulement une approche
sensorielle proposant des situations de bien étre mais plus que cela,
elle permet de mieux connaitre les compétences et de faire des
propositions innovantes.

Cette rencontre internationale nous a confortés dans cette position
avec des témoignages d’expériences dans des champs multiples
proposant des situations sensorielles tres éclectiques.
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En 2013, la question de la scolarisation et des unités
d’enseignement commencaient a se développer. Nous avons
organisé au CESAP, avec Philippe Camberlein, un séminaire qui
permettait a nouveau aux inspecteurs, conseillers techniques et
enseignants en UE polyhandicap de I’Education nationale et ceux du
secteur médico-social en  établissements  pour enfants
polyhandicapés d’échanger sur les questions de scolarisation et
leurs avancées. Grand moment éminemment pédagogique et
politique !

Conceptions de formations sur [I’évaluation des compétences
cognitives du sujet polyhandicapé.

Pour faire suite aux journées de 1993, nous avons souhaité, avec
Marie-Thérése CASTAING, nous reposer la question de la pédagogie
en 2014. Les journées d’étude « pédagogie et polyhandicap, ou en
sommes-nous aujourd’hui » ont permis d’éditer un fascicule qui
rassemble toutes les contributions, éclectiques et enrichissantes,
sur I’état de la question.

Dans la méme période, sous la direction de Régine Scelles et de
Genevieve Petitpierre, parait un ouvrage collaboratif chez DUNOD
intitulé « polyhandicap, processus d’évaluation cognitive ». Il permet
de concentrer en un seul volume toute I'avancée des travaux sur
cette question. On y retrouve deux contributions du CESAP sous les
plumes de Philippe Camberlein et Christine Plivard.

Parce que tous ces éclectiques travaux créent beaucoup d’émulation
et répondent a une nécessité, celle d’interroger les capacités
cognitives et d’apprentissage des personnes polyhandicapées,
quelques partenaires, sous I’égide de I'INS HEA, le CRMH, I’APF
handas, le CREAI RA qui avait concu le « poly éval-sco » et le CESAP,
ont déposé un projet de recherche a la CNSA en vue d’un
financement intitulé « conditions d’accés aux apprentissages des
jeunes polyhandicapés en établissements meédico-sociaux, de
I’évaluation des potentiels cognitifs a la mise en ceuvre de leur
scolarisation. Il s’agit de la recherche « POLYSCOL ».

Cinqg établissements dont « Les Cerisiers » pour le CESAP, sont trés
investis pour concevoir des outils d’apprentissage et pour favoriser
les processus de scolarisation.
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cesaé
Nous attendons beaucoup de ces travaux de recherche.
La publication du rapport est prévue pour juin 2018.
L’utilisation du P2CJP, toujours plus importante par une diffusion
continue par CESAP Formation, révéle la nécessité de rénover I'outil.
Ainsi, Régine SCELLES et le laboratoire clypsyD a déposé un nouveau
projet de recherche a la CNSA avec ses deux partenaires que sont le
CESAP et I’APF,
I’ECP (évaluation, cognition, polyhandicap) est paru tout récemment
et nous allons envisager maintenant les modalités de sa diffusion.
Cet outil est désormais validé pour les enfants et pour les adultes.

La journée d’étude qui a suivi a proposé de revenir aux
fondamentaux dont Marie-Thérése Castaing a parlé tout a I’heure
pour aborder I’observation ou comment on observe et de quelle
attention, base de la relation avec la personne polyhandicapée, il
faut se doter pour ’'accompagner au plus juste.

Puis tout récemment et parce que des unités d’enseignement se
créent et que les acteurs de la scolarisation sont de plus en plus
impliqués pour une école innovante qui prend tout son sens pour
des enfants polyhandicapés, nous étions réunis pour une journée

d’étude simplement nommée «la scolarisation des enfants
polyhandicapés ».
_ " LA SCOLARISATION
‘ PAF\‘!S.~Y-."‘ARDIF,D[LJLMBR[ 2017 DES ENFANIS
. POLYHANDICAPES
(‘:;‘“"9‘
o0
0’0

Pour terminer ce panel, nous concevons une journée d’étude
intitulée, « psychologie et polyhandicap, de I’observation partagée a
I’évaluation ». L’ECP y sera présenté ainsi que les travaux des
psychologues, précisant la maniere d’utiliser ce nouvel outil
d’évaluation. A cette occasion nous sollicitons nos partenaires
européens et Québécois pour partager nos avancées. L’objectif de
ces temps de rencontre est de consolider nos travaux communs et
de créer une dynamique avec les participants qui donnent sens aux
recherches par la mise en pratique au quotidien.

Toutes ces rencontres vont dans le sens de faire travailler ensemble
des professionnels de cultures différentes. On constate une
remarquable évolution du regard sur les compétences des
personnes polyhandicapées.

Cela a une incidence sur les demandes de formation montrant que
les préoccupations se modifient.
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De ce que j’'ai pu voir au fil des années, elles étaient d’abord trés
axées sur les connaissances concernant le soin, I'alimentation, la
douleur qui restent d’actualité. Sur ce dernier théme, nous
envisageons avec le docteur Catherine BRISSE de proposer une
journée médicale sur la douleur car il ne faut jamais I’oublier au fil
de I'accompagnement et du soin des personnes polyhandicapées.
Aujourd’hui I'intérét s’oriente aussi sur les approches sensorielles et
pédagogiques avec les notions de bien-étre et de détente.

Elles ont beaucoup contribué a orienter professionnels et parents
vers les compétences et la maniére de les évaluer a I'instar de la
stimulation basale.

Ces demandes de formation, sont aussi trés impactées par les
recherches de Georges SAULUS qui sont extrémement éclairantes
pour la compréhension des personnes polyhandicapées. Elles
permettent de dégager des profils psycho-développementaux pour
chaque personne en vue faire des propositions les plus adaptées
possibles aux compétences de chacun en restant bien en adéquation
avec la réalité vécue par [I'enfant, I'adolescent ou [I’adulte
polyhandicapé.

Ces compétences ne doivent pas étre dé corrélées des expériences
corporelles et de la conscience de soi. Accompagner ces
compétences au quotidien est nécessaire pour entrevoir ce que la
personne peut montrer de ses potentialités ce sur quoi
Marie-Thérése  Castaing et Sophie Dumont ont insisté
précédemment.

La nature des demandes de formation évolue. Nous sommes
sollicités par des professionnels, par beaucoup de cadres et des
directeurs qui relaient le besoin, la demande des équipes d’acquérir
une bonne connaissance de la singularité liée au polyhandicap.

Il y a également une plus forte demande des parents corrélée aux
travaux de la CNSA et de la DGCS sur le volet polyhandicap de la
stratégie quinquennale de I’offre médico-sociale.

Les aidants sont également des ressources essentielles dans le
champ de la formation pour apporter leurs compétences.

Je constate aujourd’hui que les demandes de formation sont
beaucoup plus globales. Aujourd’hui les équipes ainsi que les
parents ont besoin de travailler sur des sujets trés spécifiques
comme I’alimentation, les activités ou la sensorialité mais aussi sur
une globalité de la connaissance de la personne. Cela concerne les
liens qui sont a faire entre le médical, le soin, le soin de la vie
quotidienne, les activités, la sensorialité.

Cette évolution montre que nous sommes dans une logique
d’accompagnement de la personne dans sa globalité.

Un outils d’évaluation comme I’ECP permet de percevoir de maniére
concertée ce que Georges SAULUS appelle I’activité de conscience.

Il importe que cet outil soit également utile pour des personnes qui
sont dans des situations de proto-représentation et qu’il permette
d’évaluer I'infime pour ne pas laisser de coté des personnes qui ont
des modes de communication et d’expression trés faibles.

Il est probable que nous revenions sur les fondamentaux de cette
communication avec une journée d’étude en 2019 ou 2020 avec
pour corolaire la question des émotions.

Pour finir, il est essentiel de se reposer cette question de « quelle
école ? ». On a vu des avancées remarquables sur la scolarisation
des enfants polyhandicapés mais il apparait que du chemin reste a
parcourir pour penser et construire une école qui nous fasse sortir
du modeéle et des représentations que nous en avons pour inventer
vraiment une pédagogie adaptée et des modalités de scolarisation
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tout a fait éclectiques.

La notion de scolarisation c’est de faire faire des apprentissages
dans des cadres qui doivent étre innovants et créatifs, surtout pour
I’enfant polyhandicapé. Quand cela fonctionne, les équipes
pluridisciplinaires et les enseignants spécialisés joignent leurs
compétences éclectiques pour une inventivité qui se déploie au sein
de Pinstitution ou dans d’autres contextes. Nous attendons donc
beaucoup de la recherche polyscol pour guider cette créativité.

Pour terminer, I'ouvrage de référence, « La personnes
polyhandicapée, la connaitre I’'accompagner, la soigner » sur toutes
ces problématiques continue de nous nourrir. Chaque article fait
naitre, fait germer d’autres idées que chacun peut enrichir de sa
pratique quotidienne.

Je vous remercie.

.

"“.”‘."s\
F on, doc Son, es pour '0:0;"

CLSAF TORMATION

La personne
Etcet ouvrage deréference... polyhandlcapee
B |
Eum

Chsatine PUVARD, Dircsincs Sc CZSA? Pcemalics, DooumcmlUtion, Ycncuss
Marét 18 iarvmr 3933

Actes de la Journée associative - 16 janvier 2018
Changez votre regard sur le polyhandicap

43



cesa@

Reconnaitre et accepter les troubles du comportement
chez la personne polyhandicapée

Les comportements perturbateurs chez la personne polyhandicapée

Avec I'autorisation de I'auteur et des coordinateurs éditoriaux nous présentons I'article « Les
comportements perturbateurs chez la personne polyhandicapée pp 307 a 317 » issu de
l'ouvrage « La personne polyhandicapée. La connaitre, I’'accompagner, la soigner », aux
éditions Dunod 2017, article qui a été I'objet de la présentation du Dr Pellerin.

Dr. Jérome Pellerin,
SESSAD Le Carrousel

1. UNE SITUATION COMPLEXE ET INTERACTIVE POUR LA PERSONNE POLYHANDICAPEE ET POUR SON
SON ENTOURAGE

Les troubles du comportement chez les personnes avec un polyhandicap, enfants et
adultes, constituent une préoccupation sérieuse pour les institutions comme pour les
familles au point que deux recommandations récentes viennent d’étre rédigées a ce sujet :
celle de la Haute Autorité de santé (HAS) (comportements perturbateurs chez les personnes
ayant des lésions cérébrales acquises avant I’'dge de 2 ans : prévention et prise en charge,
2014) et celles de ’ANESM (Les « comportements-probléemes » au sein des établissements et
services accueillant des enfants et adultes handicapés : Prévention et Réponses, 2016).

Chacune d’entre elles insiste sur I'idée que ces difficultés doivent étre pensées dans un
cadre plus large que celui de leur stricte expression : ce sont certes des symptémes avec
leur rythme et leur intensité mais ces comportements s’observent aussi avec leur contexte.
IIs surviennent en effet chez une personne qui a une histoire et une affection particuliere,
une prise en charge adaptée ou non, un environnement familial plus ou moins présent et
tolérant ainsi que des aptitudes personnelles et relationnelles variables. A ceci s’ajoutent des
besoins de soins parfois imprévisibles, un désarroi fréquent, mais inconstant, de I’entourage
et une difficulté a trouver des solutions thérapeutiques satisfaisantes. Ainsi ces
comportements sont-ils nommés « perturbateurs ».

Sur le plan symptomatique, ils correspondent a toutes les attitudes qui génent le bien-étre
de la personne polyhandicapée ainsi que |'organisation de ses soins ou l'espérance de
confort que I’entourage pourrait concevoir pour cette personne. Si les troubles du
comportement sont parfois épisodiques, traduisant par exemple une géne réactionnelle a un
événement particulier, ils peuvent aussi s’installer durablement et devenir intolérables en
altérant la qualité de vie de la personne ou en dépassant les capacités d’adaptation de son
environnement. Chez beaucoup d’adultes, et méme d’enfants, cela peut donner lieu a une
prescription systématique de psychotropes en particulier de neuroleptiques.

Comme ces traitements s’adressent a des personnes cumulant les occasions de
déséquilibre, ils sont lourds de conséquences. D’abord car ils ont des effets qui peuvent
peser sur l'autonomie et sur la participation sociale. Ensuite car ils exposent au risque
d’incidents iatrogéniques et a de nouvelles perturbations des fonctions cérébrales. Tout cela
pourra majorer les comportements perturbateurs.

Le cycle des troubles et des traitements se poursuivra alors dans une escalade toujours
plus préoccupante pour les professionnels comme pour les familles. Dés lors, les possibilités
d’en sortir tiendront a la capacité de tous a intégrer ensemble les exigences d’un soin
approprié, c’est-a-dire respectant l'individu dans son histoire et dans son milieu et
respectant aussi son environnement. Avec ce mouvement, la capacité de chacun a supporter
la situation de polyhandicap, pourra étre mise au travail et nous verrons que cette possibilité
joue un role important.
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2. PRESENTATION CLINIQUE

2.1 Les caractéristiques générales des comportements perturbateurs

Ce sont des comportements dont les effets mobilisent I’environnement et la vie en
collectivité, tout en installant la personne dans des attitudes difficiles a dépasser. lls sont a
I’origine d’un retentissement sur les soins et provoquent un surcroit de la charge ressentie
par la famille ainsi qu’une souffrance des équipes impliquées dans la prise en charge. Le
caractere perturbateur d’'un comportement a souvent une incidence immédiate : il provoque
des difficultés d’orientation institutionnelle avec une réticence des structures ou des équipes
pour accueillir des personnes affectées par ce type de comportement. Les troubles sont donc
a l'origine de difficultés d’insertion sociale, familiale, professionnelle ou institutionnelle. lls
réduisent l'autonomie et ont un impact sur les activités de vie quotidienne, sur la
dépendance, sur le niveau de soins requis.

Tassé et al. (2010) ont défini des troubles graves du comportement comme des
comportements ayant un effet sur la santé ou sur I'intégrité de la personne, car ils obligent a
'usage de moyens de contréle physique. Cest pour cette raison, selon eux, que ces
comportements compromettent les liens sociaux, nuisent a une adaptation sereine aux
événements ou entrainent des conséquences qui peuvent mener a une surveillance accrue
sinon a une hospitalisation en psychiatrie.

2.2 La nature des troubles

Toute forme de perturbations (des institutions, des familles, des métabolismes
individuels...) est possible avec une intensité et une fréquence variable et toujours a
préciser. Deux personnes affectées par une méme pathologie peuvent présenter, ou non,
des troubles différents selon leur tempérament, leur entourage, leur histoire et la nature
méme de leur maladie. Leur point commun est donc bien la perturbation qu’ils engendrent,
ce qui a conduit Willaye (2008) a proposer une description de « comportements-problémes ».
Il les caractérise comme « culturellement anormaux d’une intensité, d’'une fréquence et
d’une durée telles que la sécurité physique de la personne ou d’autrui est sérieusement mise
en danger ainsi que des comportements qui limitent I’accés aux services ordinaires prévus
pour les soins ». Il s’agit de comportements qui constituent un danger pour la personne
et/ou un danger pour autrui, risquant de s’aggraver en I’absence d’intervention, rendant
I’intégration sociale difficile et les apprentissages compromis. Ils dépassent ou
contreviennent a une bonne acceptation sociale.

Tableau 15.1. Un exemple de description
des comportements perturbateurs (d’aprés Willay et Mageotte, 2008).

Catégories Exemples

de de manifestation

comportements

Agression Frapper, tirer des cheveux, pousser les gens,

donner des coups de pied
Automutilation Se frapper la téte, se donner des coups ou

s’enfoncer le doigt dans I’eil, se mordre la main
ou s’arracher les cheveux.

Destruction Casser de la vaisselle, jeter des objets, casser des
vitres, renverser des meubles,
Déchirer des livres/des vétements

Perturbation, Crier, se mettre en colére, s’enfuir, s’opposer en
antisocial, permanence, se déshabiller en public

dangereux,

nuisance

Stéréotypies, Se balancer, mouvoir ses mains, produire des
auto-stimulation bruits répétitifs, balancer une ficelle, déambuler
Alimentation Hyper sélectionner, vomir, avoir un comportement

de pica, rechercher en permanence de nourriture
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Une classification de ces troubles a été pensée a partir de « comportements-problémes »
relevés dans une population de personnes avec une déficience intellectuelle, ce qui en limite
la portée mais donne une image d’un descriptif possible. Elle est présentée dans le
tableau 15.1.

23 La fréquence des troubles

L’étude de la fréquence et de la sévérité des comportements perturbateurs rend compte
de la variabilité mais aussi de la réalit¢é du phénomeéne. Des travaux (Poppes, 2010 et
Emerson 2001) ont pu montrer, par exemple, que prés de la moitié¢ des personnes
polyhandicapées peuvent présenter une agressivité excessive et destructrice tandis que des
stéréotypies concernent plus de trois quarts des individus et que les attitudes
d’automutilation sont observées chez une personne sur dix. Dans une population moins
affectée (celle de personnes présentant un retard mental), la fréquence des actes trés
destructeurs pour les autres ou dirigées contre soi est évaluée a environ 5 %.

Naturellement, la plupart des troubles s’intriquent avec plusieurs modalités. |lls
concernent davantage les hommes et sont surreprésentés dans les institutions puisque ces
troubles provoquent souvent une orientation en milieu spécialisé.

2.4 Les effets sur la personne et sur son entourage

Quelle que soit sa gravité, le trouble du comportement est perturbateur lorsqu’il se
manifeste avec des difficultés de contréle émotionnel, qu’il peut étre pensé comme une
recherche de plaisirs immédiats, qu’il dénote une intolérance a la frustration, une grande
instabilité ou de mauvaises capacités a apprécier des réponses proposées par un entourage,
professionnel ou familial, pourtant soucieux et attentif.

Naturellement, ces attitudes sont a interpréter en fonction de I’dge de la personne et des
mouvements de vie auxquels elle est conviée. Il est aussi nécessaire de mesurer d’éventuels
sentiments d’injustice face au handicap et d’identifier la tentation de peser sur I’entourage
notamment chez I’enfant (Mcintyre, 2002). Ainsi I’environnement, par sa capacité a
comprendre, par son aptitude a s’interroger ou a ne pas trop exiger, par sa tendance
naturelle a la dramatisation ou au contraire a la pacification des rapports conflictuels,
modulera I’expression ou la radicalité des troubles, qu’ils surviennent dans les lieux de soins
ou dans le cercle clos de certaines familles.

Rien ne sera encore acquis pourtant car toute formulation d’aide pourrait étre prise pour
une forme de stigmatisation dont les effets sont principalement d’entretenir le conflit tandis
que la personne avec son handicap ne poursuit qu’un seul objectif : faire valoir la force de
ses convictions y compris par la persévération. On en arrive a la pire des impasses : tous se
trouvent en souffrance, chacun étant noyé dans la culpabilité ou pétri par la revendication
(Scelles, 2003).

Le caractére d’imprévisibilité est aussi une source d’anxiété pour I’entourage et pour les
institutions. Un sujet polyhandicapé, tout comme chacun, peut pourtant éprouver un besoin
d’individuation le conduisant a des attitudes de repli ou de rejet. De plus, tout n’est pas
prévisible : par exemple, un adolescent ou un adulte jeune peuvent avoir du mal a faire
reconnaitre leur droit a une certaine intimité et avoir une certaine appétence pour la
solitude.

En tout cas, ces troubles peuvent entrainer I’entourage dans une spirale de réactions
inadaptées qui peuvent majorer les troubles, provoquer un sentiment d’insatisfaction ou
d’hostilité, déclencher une culpabilité excessive... Ces affects donnent facilement lieu a un
renforcement des conflits entre professionnels et/ou entre les personnes de |’entourage.
Cela favorise la persistance d’attitudes inadéquates. Les comportements d’automutilation en
sont un bon exemple, comme on peut le voir dans I'encadré ci-dessous.

Un trouble complexe : le comportement d’automutilation

La définition du comportement d’automutilation (CAM) la plus utilisée est celle de Murphy
(1985): «Tout geste ou comportement auto-administré, quel qu’il soit, aboutissant
directement a une blessure physique. La blessure peut consister en des hématomes, des
lacérations, des saignements, des fractures et d’autres lésions tissulaires. » Le CAM peut
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donc se présenter sous toutes les formes : coups de téte, coups aux visages ou a d’autres
parties du corps, coups de parties du corps contre des surfaces dures, morsures, grattages,
excoriations, lacérations, arrachage de cheveux, d’ongles, introduction d’objets dans les
orifices naturels, énucléation...

La variabilité de ces formes concourt a une variabilité dans sa reconnaissance, ce qui aboutit
a un taux de prévalence disparate : de 5 % chez des jeunes handicapés a pres de 20 % chez
des enfants polyhandicapées (Cooper, 2009) avec une surreprésentation dans les
institutions.

La plupart des études trouvent une corrélation positive avec les symptomes autistiques et
négative avec le quotient intellectuel (Ql). Pour certains, les CAM sont plus souvent associés
a I’agressivité physique, a des attitudes de destruction d’objets, a un comportement sexuel
inapproprié ou a des stéréotypies. lls sont prédictifs d’une mauvaise intégration sociale ou
d’un échec a la réinsertion.

Les hypothéses étiologiques sont diverses: forme inadéquate de communication,
déséquilibre neurochimique, symptome d’une maladie organique, inconfort ou douleur
physique, symptdbme d’un trouble psychiatrique (de la dépression ou de la manie, de
certaines psychoses, du trouble obsessionnel compulsif (TOC), d’un syndrome de stress
post-traumatique). lls sont aussi parfois considérés comme des symptomes de détresse ou
comme une réponse excessive a un signal interne.

Tout cela est modulable et, par exemple, le lien entre douleur et CAM pourrait varier selon
les personnes, le contexte environnemental et peut-étre le type d’automutilation. Les CAM
peuvent aussi avoir une fonction d’auto-excitation et méme correspondre a des attitudes
d’imitation. lls se produisent plus particulierement dans certains syndromes : Prader-Willi, X
Fragile, Gilles de la Tourette, Smith-Magenis, Cornelia de Lange et Lesch-Nyan. lls y sont
alors persistants et ne s’amenderaient que dans 15 % des cas a I’age adulte quand ils ont
débuté dans I'enfance et sont sans changement de topographie ni de gravité.

Dans ce contexte, il est logique d’observer un stress majoré des aidants avec un risque accru
de maltraitance et d’institutionnalisation tandis que ces aidants se voient consommer
davantage de psychotropes.

3. LES ELEMENTS DE CONTEXTE ET D’EVALUATION

3.1 Le corps a toujours ses raisons

Enfants et adultes polyhandicapés vivent avec les mémes contraintes : un corps
impossible a maitriser et une histoire parfois difficile a reconstituer. Ceci leur procure des
images juxtaposées, inarticulables avec leurs affects ou dépourvues du sens commun.
Depuis certaines prises de position (Tomkiewicz, 2000), beaucoup considérent que « les
polyhandicapés ont une plasticité cérébrale offrant des possibilités de progrés tout a fait
imprévus » et I’enjeu est de nourrir ce sentiment avec suffisamment de convictions.

Mais certains facteurs s’opposent a ce projet : I'incapacité a supporter les insuffisances
ou les faiblesses peut conduire la personne concernée a trouver des solutions radicales
comme celle de provoquer ou de s’isoler. Des personnes affectées par un handicap peuvent
aussi envisager la relation comme un danger ou comme |’occasion de vérifier I'affection ou
I’lanimosité qu’elles déclenchent... Elles peuvent aussi ne rechercher que la compagnie des
personnes les plus sécurisantes a leurs yeux et engendrer des conflits dans les équipes ou
dans les familles. S’investir dans une activité peut enfin déclencher la crainte de la
séparation tandis que peuvent surgir des attitudes de fuite, de rupture, de destruction.
Toutes ces attitudes peuvent mener a des mouvements de rejet ou de surprotection, a des
attitudes de lassitude plus ou moins brutales ou a un surinvestissement épuisant et colteux.

Par ailleurs, les troubles du comportement ont des incidences sur les apprentissages.
Méme avec une capacité de compréhension, I’enfant peut avoir une appréhension de I’échec
qui le conduit a éviter toute forme de stimulation ou d’interrogation. Il en résulte une grande
difficulté a faire des apprentissages, ce qui conduit a la persistance des comportements
immatures.
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Ainsi, pour les professionnels, les troubles du comportement sévéres sont toujours un
facteur bloquant dans la prise en charge, quelle que soit la configuration des déficiences
(Alcimed, 2012).

3.2 Quelle évaluation ? Ses objectifs prioritaires

Divers instruments offrent une forme d’évaluation qui peut étre utile pour mesurer
I'intensité ou la sévérité des troubles, leur évolution et I'efficacité de leur traitement ou leur
variabilité selon les contextes. lls permettent aussi d’appuyer un bilan ou des décisions
importantes pour |’orientation ou le soutien d’une personne. Les objectifs prioritaires pour
I’évaluation des troubles du comportement peuvent se décliner comme suit dans I’encadré
ci-dessous.

Objectifs prioritaires

1) Investigation somatique afin d’anticiper ou de prévenir toute souffrance et tout trouble
métabolique.

2) Reconstitution de I’histoire de la personne et de son environnement social et familial.

3) Evaluation du « tempérament » de la personne et de ses besoins fondamentaux pour
adapter la prise en charge et identifier des éléments en faveur d’un trouble
psychologique.

4) Prise en considération des troubles liés a la perception de I'espace et de I’environnement
(aspects physiologiques, sensoriels et neuropsychologiques).

5) Evaluation de troubles considérés comme « secondaires » qui peuvent étre a ’origine des
troubles du comportement sévére s’ils ne sont pas intégrés dans la prise en charge.

6) Evaluer les capacités cognitives pour comprendre quels outils pédagogiques mettre
éventuellement en ceuvre.

Indépendamment du choix des outils, rappelons [I'importance d’'une évaluation
pluridimensionnelle et partagée. Tous doivent étre écoutés : la personne concernée,
I’entourage familial, les soignants spécialisés ou non et tous les professionnels amenés a
connaitre la personne. Elle s’organise selon un ensemble de questions ayant chacune une
importance : quel comportement, quelle intensité, quand, ou, avec qui, depuis quand ? En
quoi est-il perturbateur ? Qui perturbe-t-il ? Quels facteurs pourraient le déclencher ou le
favoriser ? Quelles sont ses répercussions sur |’environnement? Conduisent-ils a
I’épuisement ? Au risque de maltraitance ? Y a-t-il une suspicion d’intentionnalité de la part
de la personne concernée ?

4, DES ELEMENTS POUR LA PRISE EN CHARGE

4.1 La prise en charge commence par des attitudes adéquates et un travail
institutionnel

Adopter des attitudes adéquates n’est pas toujours aisé face a certains comportements
car ceux-ci peuvent étre répétitifs, percus comme particulierement dirigés ou survenir dans
un moment de lassitude de I’entourage ou de crises institutionnelles. La Sofmer (société de
médecine physique et de réadaptation) a su regrouper quelques principes importants pour
réagir dans ces contextes face aux personnes avec un traumatisme cranien (Sofmer, 2013).

A partir de celles-ci, il est recommandé :

e de ne pas prendre comme une attaque personnelle les attitudes d’opposition y compris
les marques d’irritabilité des personnes ou leur agressivité ;

o de garder a I’esprit que les améliorations obtenues peuvent ne pas étre définitives car les
apprentissages sont précaires. Certains changements dans la vie quotidienne de la
personne peuvent remettre en question ces améliorations ou imposer des ajustements ;

e a linverse, de toujours lutter contre la stigmatisation et contre [linstallation de
convictions définitives a propos d’une personne avec des comportements perturbés. Ce
qui est utile n’est pas de le désigner comme fauteur de troubles mais en tant qu’une
personne en souffrance avec une maniére inadéquate de faire valoir ses besoins, ses
exigences ou sa demande d’aide ;
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e de tenir compte de I'anosognosie éventuelle ou des troubles du schéma corporel en
comparant les dires de I'entourage ou des professionnels a ceux de la personne ;

e de faire circuler les informations et les témoignages d’inquiétude entre toutes les
personnes concernées : la personne polyhandicapée, la famille, les professionnels, les
aides et, le cas échéant, la personne de confiance.

Pour faire vivre ses démarches et pour en signifier I'importance ainsi que les difficultés
pour les appliquer dans les institutions, il est trés utile d’encourager les rencontres avec les
familles (y compris dans des groupes de travail) et avec le milieu associatif afin de partager
les expériences, de faire valoir les limites de chacun et de trouver des solutions acceptables
pour tous sans stigmatisation. Dans ce cadre, il peut étre malaisé de répondre aux
demandes d’exclusion ou de sanctions énoncées par les uns ou les autres. La dynamique de
I’institution par rapport a ces demandes doit faire I'objet d’un travail régulier qui dépasse
largement la prise en charge de ce type de troubles. C’est dans la réflexion sur la vie
quotidienne, dans I'attention et le soutien pour toutes les questions éthiques et dans un
travail raisonné avec les familles et les usagers que se construisent et s’entretiennent les
meilleures conditions pour éviter la survenue ou la persistance des troubles perturbateurs.

4.2 Le traitement comporte aussi une pédagogie du savoir étre

Les attitudes plus spécifiques face aux comportements perturbateurs ne s’inventent pas,
bien que certaines personnes puissent marquer par la qualité de leurs intuitions ou de leur
humanité pour aider chacun. Citons par exemple, la capacité a identifier les sensations de
tension grandissante et les contextes favorisant les tensions. Dans ces cas, le recours a
I'isolement, la recherche de dérivatifs, I'aptitude a maintenir une certaine empathie sont
utiles. Ces positions doivent étre enseignées et montrées a ceux qui ne parviennent pas a les
acqueérir.

Dans les familles, il convient d’apprendre a évoquer les accés de colére, d’en analyser les
facteurs déclenchants ou aggravants, de savoir se constituer comme un interlocuteur
apaisant dans les crises, capable d’adapter son comportement, son mode de communication
et sa capacité a mettre des mots sur la situation critique en I|’assortissant de souvenirs
valorisants par exemple. Dans ces situations, pourront aussi étre valorisées les techniques,
intuitives ou non, mises en place par I’entourage qui ont permis d’endiguer certains troubles
du comportement ou favoriser I’émergence de moments de plaisir sans excitation excessive.

Tout cela est difficile et il devrait pouvoir étre proposé a I’entourage une éducation, des
occasions de se perfectionner dans ce domaine voire un accompagnement actif (coaching).

Divers types d’approches peuvent servir de cadre pour atteindre ces objectifs. Il est
indispensable d’inscrire les mesures susceptibles d’améliorer la prise en charge de ces
troubles dans un projet plus global qui pourra se constituer comme un objectif institutionnel
ou comme une démarche spécifique proposée dans le cadre d’une prise en charge. Ces
approches sont a envisager selon les besoins de la personne et en fonction des ressources
accessibles. Pour les évoquer, on distingue :

e les mesures d’apaisement ou de prévention (MAP) peuvent étre ponctuelles ou rituelles
dans les institutions mais aussi dans le cadre de la maison. Elles ont vocation a obtenir
une certaine « tranquillité » et peuvent consister en I’organisation de « temps calmes », la
compensation par le plaisir, la décontraction physique, certaines formes
d’enveloppement ;

e les activités globales traditionnelles culturelles, sociales, physiques et sportives qui
améliorent le bien-étre, favorisent I'expression de la motricité et de la sensibilité,
sollicitent la créativité et développent les aptitudes sociales (sport adapté ou non, clubs,
musicothérapie, art-thérapie, hippo-thérapie...) ;

e les prises en charge rééducatives a fort potentiel relaxant (ergothérapie, kinésithérapie,
psychomotricien, etc.) et les techniques de meédiations spécifiques (communication
améliorée et alternative, stimulation sensorielle et Snoezelen, stimulation basale, thérapie
a médiation corporelle...).
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4.3 L’'usage des psychotropes doit suivre certains principes
Il existe peu d’études sur I'efficacité des traitements médicamenteux notamment chez

I’enfant a I’exception des troubles de I’attention avec hyperactivité dans la paralysie
cérébrale (méthylphénidate) et des troubles du sommeil dans les maladies neurogénétiques
(mélatonine). Cependant I’ensemble des psychotropes ayant prouvé leur efficacité dans les

troubles du comportement, en général, est utilisé.
Il convient pourtant de rappeler certains principes :

e Les situations cliniques qui requiérent ces traitements sont évolutives et ont fait la
preuve de I'inefficacité des ressources précédemment citées. Elles doivent étre instaurées
par un prescripteur expérimenté.

e Les modalités du traitement (posologie, galénique, voie d’administration, etc.) tiennent
compte des spécificités du polyhandicap : risque élevé d’épilepsie, fragilité somatique,
fréquente poly-médication et de la personne concernée : mauvaise compréhension du
traitement, difficulté a décrire les effets secondaires. La posologie la plus faible est
recherchée par une titration progressive avec une attention constante pour les
associations.

e Le traitement est prescrit pour une durée limitée - la plus courte possible - et doit étre
accompagné d’une stratégie de prise en charge précise, explicitée et rapidement évaluée
dans les opportunités qu’elle procure. Plutét que la recherche d’'une molécule qui fait
taire les symptébmes, une molécule « qui marche », il convient surtout de trouver
I’occasion de rétablir la relation avec la personne concernée. L’hypothése a privilégier est
que les perturbations du comportement sont des obstacles a la relation qui empéchent
d’exprimer des difficultés plus profondes.

e Naturellement, il existe d’authentiques perturbations qui s’apparentent a une
comorbidité psychiatrique (dépression, délire psychotique, angoisse massive...) et qui
justifient un traitement au long cours. Ces situations appellent I'intervention d’un
spécialiste compétent et formé a la gestion spécifique de ces personnes.

e Si la sévérité du trouble impose une décision d’hospitalisation ou des mesures de
protection, celles-ci sont clairement énoncées et tracées. A chaque fois, une information
est clairement délivrée a la personne.

5. LA PRISE EN COMPTE D’UN COMPORTEMENT « PERTURBATEUR »

C’est non seulement ’'amendement des troubles mais aussi la restauration d’une relation
plus adaptée entre la personne et son entourage.

Les comportements dits perturbateurs justifient cette caractérisation par les difficultés
qu’ils engendrent au quotidien et par la complexité des moyens pour en comprendre
I’origine, pour les amender ou pour leur attribuer un sens. Le premier temps de leur prise en
charge est de rechercher une pathologie organique surtout si elle est douloureuse et de faire
un point sur les traitements introduits jusque-la. Une évaluation psychologique ou
psychiatrique peut étre précocement envisagée. Elle devra autant concourir a identifier une
problématique individuelle que les dysfonctionnements du contexte familial et/ou de la prise
en charge habituelle. Elle n’est pas toujours indispensable et des attitudes de bon sens,
d’empathie et surtout de tolérance permettent des résultats significatifs.

L’apparition d’un comportement trés dérangeant avec une situation de crise conduit a des
mesures immédiates établies ou pilotées par une personne bien identifiable pour tous les
protagonistes. L’enjeu est non seulement I'amendement des troubles mais aussi la
restauration d’une relation plus adaptée entre les uns et les autres.

En cas de pathologie organique, un traitement adapté est indiqué. Dans tous les cas, des
mesures d’apaisement sont instaurées. Le traitement psychotrope ne vient que de surcroit.

Au-dela de ces traitements, c’est toute la logique des institutions, la difficulté a
accompagner les familles et le risque d’isolement des personnes affectées qui doivent
toujours étre mises au travail dans un souci d’humanisation des soins et de considération
pour la personne polyhandicapée.
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Provoquer la rencontre : le travail du psychologue avec les professionnels
intervenant a domicile aupres d’enfants porteurs de « troubles du
comportement »

Larissa Santos Assuncdo
Psychologue, SESSAD Le Cap Vert

Mes premiéres impressions sur Kais étaient celles d’un petit garcon de six ans, vif et
curieux, assez autonome dans I’exploration de son environnement mais difficile a
approcher. Au moment ou je I’ai rencontré, il avait une maniére particuliere de bouger sa
téte dans toutes les directions et une énergie extraordinaire pour se déplacer a quatre
pattes, ou sur ses genoux dans un investissement pulsionnel intense, jetant tous les objets
qu’il prenait dans sa main et frappant de maniére décidée tout ce qui pouvait faire effraction
dans son espace.

Kais pouvait se mettre debout pour quelques instants mais le redressement était
difficile a cause des membres inférieurs fléchis. Au sol, il ne s’asseyait pas mais se tenait a
genoux. Lorsqu’il était content, Kais pouvait rire a gorges déployés, émettre des petits bruits
ou encore faire vibrer sa poitrine comme si un moteur turbo vivait dans son cceur.

Au premier entretien en présence de sa mere, Kais touchait a tout mais ne
s’intéressait en fait a rien. Les quelques jouets laissés a sa disposition étaient
systématiquement jetés en arriére. Cela était accompagné d’un rire bien espiegle et il tendait
bien son oreille pour entendre quel bruit cela au fond de la salle. A la maison, certains jouets
étaient également attachés aux barreaux du lit afin que Kais ne les jette pas
systématiquement et qu’il puisse les avoir prés de lui.

Son regard, toujours de c6té, était di a un strabisme trés proéminent qui rendait le
face a face compliqué. Happé par les roues qui tournent, que ce soit d’'une moto qui passe
aupres de la baie vitrée de I'accueil du SESSAD ou d’un fauteuil roulant dans le couloir, Kais
se balancait systématiquement en avant et en arriéere comme s’il fallait accompagner ces
mouvements circulaires. Il avait un petit piano dont il pouvait actionner le son et qu’il
promenait partout avec lui. Les lettres et I’écriture intéressaient aussi Kais, qui pouvait les
tourner dans tous les sens pendant des minutes, ou les déchirer d’un coup.

Dans la plupart du temps, a la moindre sollicitation, Kais s’agitait, criait et frappait.
Pour signifier qu’il voulait quelque chose, il sollicitait sa mére par des cris. Sur contrariété,
Kais pouvait vite se frapper la téte par terre ou se mordre les bras. Avant d’arriver au
SESSAD, les parents I’on fait porter un casque de protection contre les coups qu’il se donnait
sur la téte.

Kais fut donc admis au Service de Soins du Cap Vert (aprés un suivi au Camsp), ou
bénéficia de deux séances éducatives et également, de deux séances de psychomotricité
hebdomadaires. Un an aprés le début de I'accompagnement ainsi qu’un changement
d’intervenants, mes nouveaux collégues qui allaient a domicile continuaient a se poser la
méme question que les professionnels précédents : « comment approcher Kais ? Est-ce
possible de le faire sans que cela ne déclenche de la violence de sa part ? ». A condition de
se maintenir a distance, de lui laisser explorer les jouets comme il voulait, c’est-a-dire en les
jetant systématiquement a la fin, oui c’était possible.

En séance de psychomotricité, Kais pouvait accepter d’étre touché par une balle
sensorielle pour expérimenter des vibrations et certaines musiques pouvaient l'aider a se
poser pour quelques instants. Certainement que quelques expériences sensorielles
I'intéressaient mais c’était de courte durée. La médiation sonore était bien utilisée avec des
comptines, un temps d’exploration d’instruments de musique ainsi que d’objets issus de ses
intéréts restreints : jeu de ballons, roues qui tournent étaient aussi utilisés.
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Malgré que la présence des professionnels fit suffisamment apprivoisée par Kais et
qu’il portait plus d’attention a ce que lui était proposé, tout obéissait I’envie de Kais qui
passait rapidement d’'un objet a l'autre, entrecoupé avec des moments d’enfermement
recherchant a s’auto-stimuler sensoriellement. Kais restait encore considérablement, dans la
fuite, tournant le dos a son éducatrice pour regarder a travers la fenétre de sa chambre ou
refusant de se mettre debout avec sa psychomotricienne.

Tenter d’entrer en interaction avec lui restait donc complexe et la demande de la part
des professionnels pouvait déclencher des crises de coléres chez Kais. Il n’y avait pas de
partage dans le sens d’un retour, d’un va et vient, d’inclure I'autre dans I’échange.

Balancements, tapotages, cris et manipulation d’objets mais tout dans un but ou Kais
s’enfermait encore sur lui-méme. Des mouvements intempestifs du corps et la menace de se
faire mal a la téte sans mentionner les tirages de cheveux et des crises clastiques faisaient
partie des séances.

Avec les professionnels qui allaient a domicile, le sentiment d’impuissance auquel
nous étions confrontés était souvent abordé. Bien sir qu’il ne suffisait pas d’en rester I3,
mais il était essentiel d’admettre une certaine « sidération face a cet enfant qui fonctionnait
en circuit fermé sur lui-méme, en boucle courte, sur un mode auto sensoriel ». J’emprunte ici
les termes de Madame G. Crespin, psychanalyste membre du PREAUT.

La psychanalyse nous sensibilise a la nécessité de se poser la question, de facon
continue : quel autre j'incarne pour I’enfant ? Et d’accepter que nous ne sommes parfois pas
I’autre qu’on s’imagine étre pour lui. Il fallait donc laisser de coté, pour quelque temps, un
certain idéal éducatif et aller a I’encontre de la position singuliére de Kais. Mais ca veut dire
quoi finalement ? La position singuliére d’un sujet ? Si ce n’est que d’étre au plus attentif a
ce qu’il produit lui-méme, a ce qu’il fait de son propre corps pour s’exprimer.

Enlever les certitudes, les « méthodes » et les interprétations hatives et avoir une
ligne de conduite, une éthique et une proposition de travail. Tout un programme ! Mais dans
I’orientation dans laquelle je m’inspire, cela veut dire tout simplement, en paraphrasant J.C.
Maleval, « Faire sentir a I’enfant qu’un autre existe et qu’il n’est pas dangereux ».

S’il est donc trés difficile d’attribuer du sens aux productions en circuit fermé des
enfants, il faut trouver « rapidement de quoi se soutenir ailleurs que dans ce qui nous renvoi
I’enfant », affirme G. Crespin. La psychanalyse, nous propose une maniére de « penser le
fonctionnement de I’enfant ».

Ma pratique clinique auprés des autistes m’a beaucoup servi dans ce travail avec des
enfants polyhandicapés porteurs de troubles du comportement. Elle m’a appris a commenter
ce que I’enfant renvoie, avec des mots simples, souvent des onomatopées pour exprimer
mon étonnement et surtout accueillir et contenir les projections dans une trame associative.

Certes, il ne s’agit pas de faire un raccourci entre I'autisme et le polyhandicap mais il
est fréquent que les enfants et jeunes adultes polyhandicapés avec des troubles du
comportement, présentent des troubles autistiques. Je rappelle par ailleurs que dans la
définition de polyhandicap réalisé par le groupe Polyhandicap France de 2002, il est
mentionné : « (...) certaines de ces personnes peuvent présenter de maniére transitoire ou
durable des signes de la série autistique ».

Donc avant toute prétention d’éducation structurée, de repérage spatial et temporel
et de ritualisation, il s’agit de constituer une présence qui va trouver les moyens de devenir
partenaire de Kais dans les trouvailles qu’il fait. Orienté par la psychanalyse, je m’appuie sur
le travail des psychanalystes comme Graziella Crespin et Chantal Lheureux Davidse qui font
partie de la CIPPA : Coordination Internationale de psychothérapeutes psychanalystes et
membres associés s’occupant des personnes avec autisme.
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Concrétement, comment cela se passe ? Je vous décrirai les deux premiéres séances
faites a domicile en bindme, la premiere avec [I’éducatrice et ensuite avec la
psychomotricienne.

Description des séances :

A mon arrivé au domicile avec I’éducatrice, Kais a repéré ma présence, tout en restant
prés de la porte, entre le salon et sa chambre. Nous avons échangé avec sa mere pour
expliquer les raisons de ma venue et la rassurer sur comment nous allions procéder. Il était
nécessaire d’expliquer a la mere I'importance de poser des limites face a la toute-puissance
de Kais. Face a ses crises de colere il fallait non seulement « identifier clairement les
interdits mais les soutenir » et bien les signifier a Kais. Rassurer la mére était important car
nous n’étions pas a I’abri de I'apparition des « crises » parfois trés violentes.

En début de séance, Kais s’est montré plutdét méfiant a ma présence en regardant par
la fenétre. Je me suis assise par terre dans un coin de sa chambre avec papier et crayon en
mains pendant que son éducatrice faisait le rituel du bonjour avec les marionnettes. Kais
semblait nous ignorer pendant ce premier temps jusqu’a ce que son éducatrice sorte un jeu
dont il s’intéressait toujours. Kais s’est approché d’elle pour manipuler I'objet mais au bout
de quelques minutes, il est parti se réfugier dans ses balancements.

J'ai pris le parti d’aller a sa rencontre, de ne pas le laisser se renfermer sur lui. Je suis
allé donc me positionner en face de lui, dans la méme position que lui et j’ai commencé a
imiter ses balancements. Kais m’a tourné le dos mais avant, il a tenté de me frapper. J’ai
retenu sa main et j’ai énoncé l'interdit de frapper tout en disant aussi que ca pouvait devenir
doux, comme une caresse : un calin.

Kais a recommencé a se balancer et j’ai recommencé a imiter en simultanée ses
mouvements. On peut imiter les balancements de deux maniéres, dans le méme sens que la
personne ou allant dans le sens contraire, ce qui fut le cas ici. J'ai donc provoqué la
rencontre de plein fouet. D’ou le coup que j’ai pris ! Il n’est pas toujours aisé de savoir si
I’imitation des balancements aura plus d’effet en face ou a c6té de I’enfant... Il ne faut donc
pas se décourager si les premiéres fois, ca ne fait rien comme effet.

Jutilise beaucoup I'imitation. Nous savons tous qu’imiter c’est reproduire des gestes,
des sons et des comportements de quelqu’un ou de quelque chose. La neuroscientifique
Jacqueline Nadel, chercheuse au CNRS et directrice de I'équipe pluridisciplinaire du Centre
Emotion, a la Salpétriere, explique dans son livre « Imiter pour grandir » qu’il existe
différents types d’imitations. Cependant, ce qui va nous intéresser le plus dans sa recherche
c’est que I'enfant qui se voit imiter par I'autre, ne reste pas indifférent, ou contraire ! Ill
remarque qu’on s’intéresse a lui, il se fait surprendre. Je cite Nadel :

« L’imitation a donc une fonction de communication (...) peu importe si 'imitateur
apprend quelque chose de nouveau ou pas, ce n’est pas l'objectif. L’objectif est de s’adresser
a l'autre. Et 'autre recoit généralement son imitation comme une marque d’intérét ou méme
d’admiration ».

Lorsque Kais a apercu que je I'imitais, il a arrété de se balancer et tout en touchant
son ventre, il a commencé a émettre des bruits que j’ai a nouveau imités en simultané. Il n’a
pas tardé a nous montrer son étonnement de me voir attentive a ces sons qu’il faisait avec
sa bouche et il interrompait son action pour regarder et tendre I'oreille a ce que je faisais,
initiant ainsi un début d’interaction.

J’ai continué a faire reproduire les mémes sons mais j’ai introduit des légéres
modifications. Surpris et amusé en méme temps, Kais accusait bien réception de ma
présence auprés de lui et rapidement, comme pour relancer I’échange, il s’est remis a tester
d’autres sons montrant tout son répertoire de bruitages! G. Crespin a nommé cette
premiére étape d’approche « Inscription de la présence de I'autre » ou de maniére rigolote :
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« Hello Ici c’est la Terre ». Cette premiere étape essentielle, consiste a rencontrer Kais « par
les modalités sensorielles qui lui sont propres », selon Madame G. Crespin.

Faire intrusion, effraction dans le circuit fermé de son autostimulation par le biais de
I’imitation de ses balancements, a permis a Kais d’accepter ma présence et surtout, de ne
plus s’en aller se réfugier dans ses balancements. En citant G. Crespin : il s’agit « d’effracter
le fonctionnement en circuit fermé de I’'enfant au nom de I'accession au monde intersubjectif,
et non en vue de la normalisation de son comportement ».

Aprés un petit concert des productions sonores tout a fait originales entre nous, Kais
est descendu de son lit a quatre pattes. A nouveau je I’ai suivi. Il est allé dans un coin de sa
chambre et a commencé a jeter des jouets derriere lui. Sur une premiére impression, on
pouvait penser qu’il nous «visait » en faisant ainsi, mais voila que son oreille était tres
attentive au son que le jouet faisait en se coghant contre le mur.

Tout en balancant aussi quelques jouets, je lui ai fait part de mon étonnement du
bruit que ca faisait quand le jouet frappait le mur. J’évitais de le regarder lorsque je
commentais les sensations que cela faisait. C. L’heureux Davidse dans son article « Regard
et traitement de |'espace » avance |’'idée suivante : « Si nous faisons attention a ne pas lui
imposer notre regard, I'enfant peut mieux communiquer s’il n’est pas saturé par la vision. |l
est plus disponible et meut mieux se concentrer sur ce que nous lui disons s’il est libéré des
échanges de regard ».

Concernant les commentaires, je me base sur la notion « d’étonnement partagé »
développé par C. Lheureux Davidse qui consiste a se « laisser surprendre par le moindre
événement, le moindre mouvement, manifestant de maniéere explicite son étonnement ». C.
Lheureux Davidse insiste beaucoup sur la nécessité d’avoir un « plaisir ludiques dans nos
commentaires avec un enthousiasme spontané. »

Son éducatrice, prenait des notes pour recueillir, chague mouvement et expression
de son visage et elle a pu remarquer que Kais ne décrochait plus son regard et m’observait
attentivement. S’approchant du crayon que j’ai posé auparavant, Kais I’as pris et s’est fait
accidentellement un point sur sa main. Il a regardé la marque laissée et j'ai commenté avec
un « ohhh » trés admirative en disant que c’était bien lui qui a laissé cette trace sur sa main.

Nous avons continué a observer ses gestes, jusqu’a ce qu’il dérobe la feuille de
papier et la déchire ! Détail important, lorsque Kais a déchiré la feuille d’un trait, il tendait a
nouveau sa petite oreille pour écouter le bruit que cela faisait. J’ai continué a commenter
avec une certaine théatralisation, I'impact des expériences qu’il vivait.

De cette feuille remplie de mon écriture, j’ai pris I'initiative de continuer a la déchirer
en tout petits morceaux tout en approchant aussi mon oreille et commentant mon
émerveillement sur le bruit que cela faisait. « Je m’identifie a lui en me laissant surprendre
par 'impact de ses éprouvés sensoriels ». (C. L’heureux Davidse). Kais regardait du coin de
I'eil tout en émettant des petits cris de contentement et c’est parti pour un moment de
déchirement des feuilles qui volaient partout dans sa chambre comme des confettis !

2°™ séance a domicile :

La maniere selon laquelle Kais nous percevait et les effets qui se produisaient en lui
des échanges que nous avons proposés lors de la premiére séance devaient guider
I’intervention suivante.

Nous sommes allées tout de suite dans sa chambre. Kais semblait m’avoir reconnu
mais a la chanson de bonjour de sa psychomotricienne qui s’est placé assez proche, en face
a face avec lui, il I’a tapé. Je me suis approché et j’ai repris sa main, j’ai a nouveau fait le
toucher en caressant et a partir de la, je me suis placé de maniére plus active.
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Kais est parti dans son lit, je I'ai suivi pour commencer un petit temps de
balancement. Je faisais de va et vient a contre sens en marquant parfois des temps d’arrét
pour lui surprendre. C’était un moment périlleux car je n’étais pas a I’abri des coups comme
lors de la premiere fois. Il fallait étre dans son tempo. Cet échange a été coupé par lui qui
pouvait parfois prendre un jouet et mettre en dessous de son lit.

Descendu du lit, il a commencé a chantonner des hah hah, hah, haha en se balancant.
J’ai réessayé d’imiter ses balancements mais en me mettant plus a c6té, ce qui me rendait
plus perceptible par son regard périphérique et générait un moment de partage, qui ne le
faisait pas fuir. Par mes commentaires et pas d’interprétation, je faisais part a Kais de mon
étonnement sur ces différents éléments sensoriels : le bruit, les balancements et je sur-
jouais mes émotions, tout en pas le regardant, ce qui 'amusait beaucoup.

Une séquence de balancements et bruitages a deux commence. Un bon moment en
tentant d’imiter des sons qu’il faisait avec sa bouche et sa gorge, toujours dans un but
premier de lui surprendre et ensuite d’introduire une certaine différence dans ce qui pouvait
étre une répétition sans fin. Sur un plan concret, il s’agissait d’imiter Kais en simultanée,
« tout en introduisant, des légéres modifications, la plupart du temps des rythmes,
permettant de passer de 1 a 2 » (G. Crespin) et de faire des commentaires sur ses éprouvés
sensoriels.

Par terre dans la chambre, étant donné que j'étais déja trés proche de lui, je lai
enveloppé avec mes bras en soulevant tout son corps, trés lentement, pour lui faire tomber
comme s’il était en apesanteur. J’ai mis sa téte a l'envers en faisant des bruits qui
accompaghnaient ses mouvements. Kais a notre grande surprise, s’est tout a fait laissé
porter par ce jeu. Il tombait par terre avec des gros brooo que je mimais. Cela lui faisait bien
rire.

Nous avons répété cela quelques fois et c’était une grande joie de pouvoir partager
ensemble ce moment de ralentir lui permettant de profiter de chaque mouvement. Si
I'intensité comme la vitesse sont rapidement trop fortes pour I’enfant, on peut jouer a
« Thomas Pesquet », tout en donnant des sons qui viennent habiter le mouvement. J’ai
essayé d’oser un peu plus, en lui touchant cette fois la poitrine lorsque nous faisions les
ronronnements des moteurs. |l n’y a pas eu de tentative d’enlever ma main, Kais s’est laissé
toucher.

Une séance de tapotage (Kais tapait sur ses cuisses) avec la psychomotricienne qui
était incluse dans le jeu, a rendu Kais désirant de I’échange. Kais marquait un temps d’arrét,
montrant qu’il avait bien percu ce qu’on faisait. La séance a fini avec ce petit concert joyaux
ou chacun se tapotait les cuisses, produisant des petits rythmes.

Je cite Davidse : « Quand le thérapeute s’autorise a partager I’étonnement face a du
nouveau, l'impact du nouveau qui est difficilement traité autant chez le bébé que chez une
personne autiste hypersensible ne provoque plus une réaction de sidération ou d’effraction. Il
est pris en charge par ce double qui imite ou thédtralise par ses gestes, ou ses commentaires
I'impact produit. Il relance ainsi le processus de pensée et la capacité d’apaisement ou de
transformation. Cette expérience de transformation relance le mouvement de la vie dans les
pensées et les éprouvés corporels et peut étre source d’émerveillement partagé ».

Aprés ces deux séances, nous avons fait le choix d’'imposer moins d’information
sensorielle a Kais. Il s’agissait de continuer ce travail de recensement des différentes
productions : sonores par les bruitages, visuelles en commentant ce qu’il pouvait regarder
par la fenétre et motrices par ses balancements. Moins de jouets, moins de stimulation
sensorielle et plus d’imitation simultanée tout en introduisant des rythmes et faisant des
commentaires trés enthousiastes !

Le travail clinique avec des enfants porteurs de troubles du comportement peut étre
basé sur le fait qu’on va se rencontrer a tous les niveaux, y compris l'archaique. Il est
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essentiel pour I’enfant de « se sentir exister dans son corps », d’avoir le « sentiment continu
d’exister » (C. L’heureux Davidse), pour consentir ensuite a la relation.

Avant de conclure, je vous cite le compte rendu de I’éducatrice pour I'admission de
Kais dans un IME 24 Ter.

«A ce jour, je suis en mesure de partager de réels moments d’échange et
d’interactions avec Kais. Il est maintenant souriant dés mon arrivée en attendant
patiemment que j'échange un peu avec Madame. Lorsque I’'échange avec Madame lui semble
trop long, il fait glisser ses jouets dans sa chambre et se dirige vers celle-ci puis me regarde.
De plus, la frustration est de moins en moins présente. En effet, lorsque je lui signale, en
début de séance, que nous allons éteindre les jouets musicaux, il attend et me regarde. A
certains moments, il peut tendre I’'objet en direction de sa mere pour qu’elle lui éteigne. Il est
également en mesure d’attendre |’arrivée de la nouvelle chanson écoutée, de la seconde
histoire racontée, de I'autre jeu proposé, etc. »

Il ne s’agit donc pas de demander ou de suggérer des actions ou des choses pensées
qu’on cherchera a inculquer a l'enfant mais d’accuser réception de toute tentative
d’énonciation de sa part. Il est essentiel de « reprendre ses productions pour les renvoyer
sous forme de dialogue ludique. Faire comme si le jeune s’adressait a nous, alors qu’il n’en
est rien ! » D’abord en désignant que ceci, vient bien de lui et qu’il est I'auteur, mais surtout
en partageant notre étonnement.

Cet accompagnement-la a permis a Kais de se sentir concerné par ce qu’il vivait. Et il
a accusé réception tres vite si car cela a pris du sens pour lui. Travailler I'étonnement, le
notre et celui de I’enfant, lui surprendre, voila une proposition d’accompagnement qui
intervient au nom de I'accession de I’enfant au monde intersubjectif restant respectueuse de
sa singularité et portant les valeurs associatives du CESAP.

Merci :

A Mme Brault-Tabai pour I'invitation,

A toute I’équipe du SESSAD Le Cap Vert, en particulier a

Salomé Kawala, éducatrice spécialisée et Diane Perresse, psychomotricienne et

A Catherine Gilly, Directrice du SESSAD et EME Le Cap Vert pour la confiance qu’elle
m’accorde.
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Regards croisés de deux établissements : la construction de réponses
adaptées aux besoins spécifiques d’enfants et d’adolescents présentant des
TED

Sophie Lasserre, Cheffe de service paramédical
Yann Bouffort, Chef de service éducatif, EME I’Ormaille

M. Bouffort : L’'EME est un externat pour 58 enfants agés de 3 a 20 ans a Bures-sur-Yvette
dans I’Essonne avec un internat séquentiel de semaine de 7 places. Il a un double agrément :
29 places pour enfants polyhandicapés et 29 places pour IMOC.

Nous allons vous présenter la réalisation d’un projet spécifique pour des enfants présentant
des TED déja accueillis depuis plusieurs années au sein de I’établissement.

Il est important de préciser que I’établissement n’a pas I’agrément ni la vocation a admettre
des jeunes diagnostiqués TED.

Nos propos illustreront modestement comment est né ce projet.

Nous allons vous faire un retour d’expérience de ces 3 ans, en commencant par les constats,
la réflexion de I’établissement, la mise en ceuvre et les 3 ans de cheminement.

Les constats, leurs besoins

Auparavant, ces jeunes étaient répartis sur les groupes de vie par tranche d'age homogéne
avec une hétérogénéité des pathologies. Contrairement a une majorité d’autres enfants, ce
type d’organisation et d’accueil ne semblaient pas leur correspondre (évolution, un
épanouissement positif).

Au fil des réunions d’équipe, notamment lors des projets personnalisés; nous avons pu
repérer leurs besoins spécifiques auxquels le fonctionnement et |'organisation de
I’établissement ne pouvaient pas répondre de facon satisfaisante.

Leurs troubles envahissants du développement les parasitaient en permanence dans leur
quotidien, entravant leur socialisation. Parmi les troubles, on peut citer les crises d’angoisse,
les coléeres, I'isolement, I’automutilation.

Parmi les besoins identifiés, on peut citer :

- le besoin d'apprendre a communiquer ;

- le besoin de se repérer dans le temps (c'est-a-dire qu'il faut leur donner la possibilité
de se préparer a ce qui arrive, aux changements imprévus et respecter le programme
annoncé);

- le besoin de se repérer dans l'espace (Il faut que chaque piéce et espace soient
clairement identifiés).

IIs ont besoin d'un endroit qui leur est propre, adapté a leurs besoins (par exemple, calme et
sans trop de stimulations sensorielles ou avec les activités de détente qui leur sont
nécessaires, ...).
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La réflexion, les enjeux

Mme Lasserre : Le concept d’un projet adapté s’amorce et nécessite d’obtenir la validation
et le soutien pour sa mise en ceuvre.

Le projet est présenté et un appel au volontariat est fait au sein de |’équipe de
I’établissement (peu de volontaires).

Puis, I’équipe choisie a été composée d’une éducatrice spécialisée, de deux AMP (un homme
et une femme) ainsi qu’une apprentie éducatrice spécialisée.

Le choix d’un encadrement plus important aura des conséquences sur I’encadrement des
six autres groupes éducatifs.

Le choix des six jeunes s’est fait de la maniére suivante : suite a une concertation entre la
direction, le médecin, la psychologue (qui établit des évaluations : PEP - 3 ; profil sensoriel ;
P2CJP ; COMVOOR) et les référents éducatifs des jeunes pressentis, une liste est proposée
pour déterminer les jeunes bénéficiaires de I'unité spécifique.

Parmi eux, un seul enfant est diagnostiqué autiste et pour les autres, I'établissement et les
familles s’accordent sur I’existence des TED qui entravent leur évolution. Tous présentent
une importante déficience intellectuelle.

L’adhésion des familles a presque été une évidence méme si pour certaines il y avait la
crainte gu’ils soient encore plus isolés et qu’ils adoptent les stéréotypies des autres enfants.

Avant I’étape de la mise en ceuvre, il était important d’aller a la rencontre de partenaires, de
professionnels expérimentés de l'autisme et des TED, permettant a I’équipe et la direction
de préciser le projet, penser les locaux et les outils.

Aussi ont été organisées deux formations autour des troubles du comportement pour
I’équipe éducative et un cadre. Ces formations ont été importantes car elles ont pu
permettre de déterminer les axes du projet et donner des pistes de travail a I’équipe.

Deés la mise en ceuvre du projet, I’équipe a bénéficié d’une analyse de la pratique dédiée a ce
nouveau groupe. Cet accompagnement s’averera indispensable pour une cohérence des
pratiques et pour exprimer les difficultés rencontrées.

La mise en ceuvre, les moyens

Ce projet ne pouvait vivre sans co-construire sa mise en ceuvre avec [’équipe
pluridisciplinaire de I’établissement. Notamment, la psychologue, une psychomotricienne,
une ergothérapeute, et une enseignante spécialisée ont été partie prenante dans ce projet.
La pluralité des intervenants a permis des regards et des pratiques croisés.

Structuration de I'espace et son aménagement : situé au fond du batiment (a I’écart de la
salle de change commune et des va-et-vient permanents). L’'unité est épurée de toutes
stimulations « parasites » et distractibles (couleur, affichage, matériel...), chaque espace et
chaque information doivent avoir une signification et un but pour les jeunes (aides visuelles).
Des espaces de travail individuel ont été pensés pour permettre une éducation structurée.

Une communication alternative a également été mise en place avec emploi du temps
individuel : photos, pictogrammes, objets.

Les méthodes PECS et le langage gestuel COGHAMO sont utilisés et sont des repéres au
quotidien.

Les différentes données des évaluations des six jeunes ont été exploitées et des
questionnaires ont été adressés aux familles, étape indispensable pour personnaliser les
actions, créer des activités en partant de leurs centres d’intérét (activités sensorielles,
cognitives, communication/relation, développement psychomoteur).

Par ailleurs,
> le classeur PECS est utilisé pour 2 enfants sur ce groupe ;
> les emplois du temps sont simplifiés : une seule information a la fois = 1
activité = 1 information
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Les renforcateurs sont choisis pour certains jeunes, ce sont :
- soit des objets trés investis (parfois envahissants) repérés depuis longtemps ;
- soit des objets fabriqués par et pour I’enfant selon des stimulations sensorielles
recherchées ;
- soit des objets choisis par I’enfant.

Les renforcateurs sont prioritairement utilisés sur le versant positif, ils sont soit laissés a
I’enfant pour I'apaiser, I'aider a mieux gérer les moments d’angoisses et de frustrations, soit
utilisés pour reconnaitre et encourager leurs efforts.

1¥¢ année : appropriation du projet, effets visibles sur les jeunes
M. Bouffort : Il s’agit d’'un nouveau rythme pour les jeunes et les professionnels.

Des premieéres difficultés apparaissent pour les équipes : notamment pour individualiser le
travail avec les jeunes, les astreindre a des temps d’attention courts et répétitifs pour des
sollicitations cognitives, a les inciter a rester a table, a diminuer les distracteurs...

L’équipe souligne assez vite la difficulté a repérer les centres d’intérét, le « poids » de la
non-communication verbale des jeunes. Par rapport aux autres jeunes des autres groupes
L’analyse des pratiques apparait comme une ressource absolument nécessaire. Une
supervision a été souhaitée et a finalement été mise en place la troisiéme année.

Des difficultés ont aussi été relevées lorsque I’équipe demande un relais a certains moments.
En effet, par cette volonté de créer un projet trés spécifique, les autres professionnels se
sont moins autorisés a prendre le relais par manque d’expertise et/ou de compétences.

2¢™ année : mise en place et ajustement du projet

Mme Lasserre : En fin de premiére année, I’équipe Griffondor percoit peu les effets sur les
enfants. Pourtant, ils existent puisqu’ils sont constatés par les autres professionnels et les
parents. Parmi ces effets, on constate la diminution des stéréotypies, les déambulations sont
moins permanentes, ils peuvent rester a table quelques instants et avec les autres.
Ces effets ne sont mis en place de la méme facon pour tous et au méme moment.

Face a ces retours I’équipe s’est sentie plus a l'aise et légitimée pour conduire ce projet :
développement des outils et l'utilisation systématique des moyens de communication
alternative et pour le repérage dans le temps, des temps individuels sont également plus
facilement mis en place.

L’équipe souhaite impliquer davantage les familles dans ce travail : accueil systématiques
les samedis d’ouverture autour d’une activité partagée, transmission des moyens de
communication (COGHAMO, PICTON et PHOTOS).

L’accompagnement éducatif ainsi que les autres PEC : cognitives, pédago, ergo, sportif... :
leur permettent d’évoluer plus sereinement : leurs compétences augmentent/se voient
davantage.

En fin de 2°*™ année, on peut noter plusieurs points d’attention :

- un questionnement sur la pérennité de ce projet : quelles en sont les
perspectives ?

- un constat des cadres de santé d’une crainte d’un risque de repli de ce groupe
sur lui-méme (nécessaire au démarrage), il est nécessaire d’accentuer I'ouverture a
leur environnement, aux autres ;

- une interrogation sur le travail d’orientation a débuter pour certains jeunes du
groupe ? Les réintégrer sur des groupes de jeunes adultes ? Ou poursuivre
I’laccompagnement avec un projet d’orientation spécifique ?
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3% année : un projet qui bouge, un projet qui s’ouvre

M. Bouffort : Des changements sont opérés.

e L’état de santé d’un des jeunes ne lui permettait plus de profiter pleinement de ce
groupe, il a donc été réintégré sur un autre groupe de son age.

e Une jeune fille a rejoint le groupe des Griffondor, une équipe plus jeune que les
jeunes du groupe mais qui présente de réels besoins spécifiques face a
l’laugmentation de ses troubles. Difficile pour elle de se retrouver dans un collectif
avec d’autres enfants plus dépendants (moteur).

e Un des membres de I’équipe change : a la demande du professionnel aprés deux ans
d’implication sur ce groupe pour retrouver une autre dynamique de travail.

L’équipe repére et gere mieux les troubles : proposer 1 renforcateur au bon moment,
apres un effort de concentration, d’exo cognitif... (un temps de « décharge », une sortie, un
objet...).

Des ateliers concrets ont vu le jour pour chaque enfant:

e Pour I'un des enfants, la mission consiste a aller chercher le golter chaque jour pour
le distribuer sur les autres groupes : un temps qu’elle a bien repéré, elle se léve
d’emblée quand on lui montre le pictogramme représentant cette tache. Ceci est
valorisant pour elle et elle se montre plus présente.

e Pour un autre jeune, une activité a I’extérieur deux fois par semaine lui est proposée
pour aller chercher le pain pour I'institution. Sortir du groupe et/ou de l'institution
est une vraie source de plaisir et fait partie des renforcateurs pour ce jeune. Il est
repéré et attendu par le boulanger, qui le reconnait comme client. A I’issue de cette
activité, il est tres fatigué, cela montre que cela lui a colité en énergie, attention...

e La supervision demandée a été mise en place en 3*™ année : ceci conforte et
encourage I’équipe dans ses pratiques, impulse d’autres réajustements, améliore les
pratiques.

Conclusion a deux voix

Les outils mis en place et expérimentés sur ce groupe ont servi a impulser le projet
institutionnel sur la Communication alternative : utilisation systématique d’un trousseau
(pictogrammes/photos) ainsi que [l'utilisation d’objets/de photos et/ou de pictogrammes
dans le quotidien.

e Ce projet doit rester en mouvement et étre réinterrogé ;

e Ces méthodes, outils et pratiques sont tout a fait applicables et bénéfiques aupres
des personnes polyhandicapées : ils peuvent apporter des apprentissages
structurants, meilleure prise de repéres et d’aide a la compréhension+ proposer des
activités courtes et répétitives, plutét que longue sur une matinée...
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Reconnaitre le droit aux loisirs et a la vie sociale pour
les personnes polyhandicapées

Citoyenneté, vie culturelle et vie sociale

Zungir Gombessa
Consultant / Formateur dans le médico-social

Tout d’abord je tiens a remercier I’équipe du CESAP de m’avoir accordé la rédaction de ce
chapitre sur la « Citoyenneté, la vie culturelle ainsi que la vie sociale de la personne
polyhandicapée. »

J’avoue que cela n’était pas une mince affaire, non pas par le volume du travail demandé,
mais par la substance et la profondeur de cette réflexion.

Premiérement, j’ai voulu comprendre s’il était facile pour une personne ordinaire d’exercer
ces différents droits ? Sommes-nous des citoyens engagés ? Avons-nous une vie culturelle et
sociale ?

A observer notre monde du XXI siecle, nous pouvons constater qu’il n’est pas du tout
évident pour nous les « valides », soi-disant, de trouver sa propre place...
L’individualisme est devenu un outil de communication.

Deuxiémement, il m’a semblé intéressant de reprendre ou de comprendre le contexte légal
de la législation francaise concernant la question de la citoyenneté pour les personnes en
situation de handicap.

Sachant que toutes les personnes présentes aujourd’hui sont du secteur médico-social je me
permets de vous résumer la position du cadre légal envers le handicap en une seule phrase :
« Mixité des publics a tout prix ! »

Depuis le début des années 2000, de nombreuses dispositions législatives ou
recommandations vont dans ce sens. La loi du 11 février 2005 en témoigne.

Plus largement, la politique menée en direction des personnes handicapées en France
s’inscrit dans le cadre plus large de I'action de I’Union européenne et de la Convention des
Nations unies relative aux droits des personnes handicapées de 2009, reconnaissant que «
les enfants handicapés doivent jouir pleinement de tous les droits de I’'Homme et de toutes
les libertés fondamentales, sur la base de I’égalité avec les autres enfants.

Autrement dit officiellement et légalement nous avons tout ce qu’il nous faut pour
accompagner la personne polyhandicapée dans le sens de l'inclusion a travers sa citoyenneté

Pourtant nous pouvons observer I'effectivité des lois et des droits...

Une vraie question se pose : « Quel est le probléeme ? »

Pourquoi les nombreux témoignages nous font comprendre le contraire. Stipulant que, étre
une personne en situation de handicap et vouloir ou pouvoir exister en tant que citoyen
reste une vraie complexité.

Dans mon contexte professionnel et personnel, j’ai constamment I'occasion d’échanger avec
les personnes en situation de handicap ou les parents d’enfants polyhandicapés. Ces deniers
me précisent que ce n’est pas les lois qui manquent dans notre pays, mais I’'application des
lois.

Il'y a encore et toujours des regards de compassion, si ce n’est pas de la pitié ou les
expressions du genre : « Les pauvres... »

Pire encore, de la violence verbale : « ca doit coliter cher a I’Etat ces personnes-la... »

Et en méme temps, nous ne pouvons pas dire que la société francaise n’évolue pas, elle
évolue, mais lentement.

A ce sujet un constat assez intéressant...
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La question du handicap et soulevée tous les quinquennats, pendant la campagne électorale
avec les prises de parole et de position publique par les politiciens, puis pas grand-chose
apres les élections.

Ce qui signifie, peut-étre, que le handicap est un chantier vaste et lourd a porter, et en plus
trés colteux.

Pourtant, Monsieur Jacques TOUBON, Défenseur des Droits, a encore précisé en 2014 lors de
la campagne de sensibilisation au handicap qu’il était urgent de modifier le systéme
juridique, les modes de financement ainsi que la médiatisation du handicap.

Mais en réalité les aidants familiaux ont visiblement raison d’exprimer la non réactivité de la
part des politiciens par cette expression : « La République ne tient pas ses promesses ! »

A cela s’ajoute le probleme de I'acceés a la culture...

De méme que la problématique précédente encore une fois nous avons le souhaitable en
non pas le réalisable.

L’accés a la culture est un droit constitutionnel énoncé a I'article 13 du préambule de la
Constitution, comme étant un égal acces de tous garanti par la nation.

La loi d’orientation n° 98-657 du 29 juillet 1998 relative a la lutte contre les exclusions fait,
elle, lien entre culture et citoyenneté : « L’égal accés de tous, tout au long de la vie, a la
culture, a la pratique sportive, aux vacances et aux loisirs constitue un objectif national.

Il permet de garantir I’exercice effectif de la citoyenneté » (art. 140).

Une association comme ATD Quart Monde, qui accompagne les plus démunis, I’a bien
compris, faisant de l'acces a la culture la condition méme d’une pleine citoyenneté : «
L’accés a la culture, au savoir et a I’éducation sont essentiels pour que toute personne
développe son potentiel et contribue a la société » (Joseph WRESINSKI 1956)

Comment la personne polyhandicapée peut se retrouver dans tout cela ???

A ce sujet une citation me vient a I’esprit : « L’espoir fait vivre ! » je prononce cette citation
avec un peu de sarcasme.

Pour revenir a I’évolution et au changement sur la question du handicap dans un sens
positif, oui, c’est lent, mais ca bouge.

Comment faire pour que cette progression vers lI'inclusion soit plus pertinente ?

Le polyhandicap rassemble des situations trés différentes ; chaque personne a ses
particularités, avec des complications hétérogénes liées a ses pathologies et aux troubles
associés.

Néanmoins, les personnes polyhandicapées, tout comme leurs familles, ont des points
communs, a savoir la demande d’étre reconnues, considérées, stimulées et acceptées, le
gage étant une inclusion effective et réussie au sein de notre société. Cette position
volontariste est d’autant plus une nécessité que, contrairement a d’autres types de handicap,
la personne polyhandicapée ne peut solliciter le monde extérieur par ses propres moyens.
Nous avons tous entendu pendant des années qu’il était impératif de mobiliser les troupes.
Soutenir les associations de parents, solliciter les hommes et femmes politiques, mener des
actions diverses et variées afin de décloisonner la question du polyhandicap.

J'ose espérer que la mobilisation au niveau associatif, les partenariats avec différents acteurs
ainsi que la cohésion au niveau des équipes pourrait faire bouger les montagnes.

Oui, il me semble important de préciser que beaucoup d’actions ont déja eu lieu.

La plupart des établissements proposent dans les projets personnalisés un ensemble
d’objectifs a atteindre en lien avec la socialisation et la culture.

Pourtant, malgré la bonne volonté des professionnels, cela reste bien souvent de I'ordre du
théorique, car I'objectif premier de tout établissement reste d’abord les soins et le confort...
Il ne s’agit pas ici d’un jugement mais d’un constat.

De plus, les professionnels témoignent d’un manque de moyens pour réaliser des projets
culturels. Tout cela conduit les professionnels et les familles a étre inventifs et faire « avec
les moyens du bord », a savoir chercher des partenariats, des mécénes, solliciter les
associations de parents, multiplier les portes ouvertes mais aussi les manifestations en
dehors des établissements. La motivation et la diversité des talents au sein des équipes, avec
des professionnels engagés et novateurs, sont indispensables pour créer un dynamisme et
une ouverture vers I’extérieur.

Le CESAP en est la preuve avec les journées d’étude et surtout le centre de formation qui
porte et défend la cause de la personne polyhandicapée.
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Evidement cela nécessite beaucoup d’énergie et de courage de la part de tous les
professionnels...

J’aimerais savoir comment vous réagiriez si je vous proposais de multiplier les actions a titre
individuel, par exemple prendre une personne polyhandicapée chez vous pendant un week-
end, afin de permettre un peu de répit a la famille. Cette démarche ne couterait pas grand-
chose a I’Etat, par contre cela permettrait peut-étre a vos proches de se familiariser avec le
quotidien d’une personne polyhandicapée.

Mais je sens déja les réactions du genre pourquoi faire ce cadeau a I’Etat, une société
solidaire doit assumer la « différence ».

Pourtant cela prouverait peut-étre que chacun d’entre nous a choisi les métiers de
I’laccompagnement non pas exclusivement pour un salaire ou une convention collective
avantageuse, mais pour une envie de partager les valeurs difféeremment, car face a la dignité
nous sommes tous égaux.

Pour finir, a partir du moment ol nous arriverons a faire admettre au plus grand nombre que
la mixité entre personnes valides et handicapées et leur inclusion sont les bases d’une
société épanouie, nous pourrons certainement faire des pas de géant.

Cette approche pourrait sembler idéaliste, mais elle mérite d’étre tentée.

Dans I’histoire du polyhandicap, un constat est permanent : celui de la nécessité d’innover,
de proposer, de faire et refaire, de convaincre, de séduire, d’accepter ou de refuser... et d’y
croire.

Je vous remercie pour votre attention et j'espére que mon humour noir ne vous a pas
effrayé.

Merci a tous.

La personne polyhandicapée adulte : dimensions propres a la vie sociale, les
activités, les apprentissages, I’expérience de la MAS La Clé des Champs

Mavria Arnoux, Directrice adjointe
Brigitte Le Cornec, Chef de service
Claude Jacquard, précédent directeur de la MAS

Texte témoignage a 3 plumes

M. Jacquard : Dimanche ce sera mon anniversaire et comme pour tous mes camarades, il
sera fété dignement. Ce sera ’occasion d’un golter un peu plus attractif que d’ordinaire
avec un gateau, des bougies bien siir et un cadeau que I’équipe de la MAS aura choisi pour
moi. La table sera décorée, on prendra des photos souvenirs et je partagerai mon gateau
avec les camarades de 'unité dans laquelle je vis. Ce sera un moment d’animation « sympa »
pour tout le groupe. J’aurai donc bient6ét quarante ans... Cela fera bient6t dix ans que j’ai été
admis en Maison d’Accueil Spécialisée, un lieu de vie adapté pour des personnes qui, comme
moi, ont besoin d’étre aidées pour la plupart des actes de la vie courante.

Lors de mon admission, mes parents avaient été, a la fois bien inquiets pour moi, mais aussi
trés soulagés d’avoir enfin trouvé un lieu ou je puisse vivre sans étre trop éloigné de la
maison. Moi, j’ai eu de la chance car j’ai pu, dans un premier temps, étre admis au service de
jour de I’établissement avant d’intégrer, aprés quelques années, I'internat. Cela a été sans
doute beaucoup plus facile pour moi que pour bon nombre de mes camarades qui sont
arrivés presque du jour au lendemain ? Certains sont venus d’un IME et d’autres ont été
admis parfois en urgence a I'internat, aprés avoir vécu exclusivement au sein de leur famille.

Inquiets, mes parents le sont beaucoup moins aujourd’hui car ils savent que ma vie se
déroule tranquillement ici et que beaucoup de choses sont mises en ceuvre pour assurer ma
sécurité et mon bien-étre. L’équipe a construit une fiche de vie quotidienne, en concertation
avec mes parents, bien pratique pour tout le monde et qui précise comment les choses
doivent se dérouler pour moi. On y précise I'ensemble de mes habitudes de vie, les points
importants concernant ma santé, comment je communique et me fais comprendre, ce que
j’aime, ce que je n’aime pas...

Actes de la Journée associative - 16 janvier 2018
Changez votre regard sur le polyhandicap

64



cesa@

Mme Arnoux : Quand j’'y pense, lorsque j’étais a I'I[ME, mes journées s’organisaient autour
d’un emploi du temps réglé précisément. S’enchainaient des séances de kinésithérapie, de
psychomotricité, d’orthophonie et des rendez-vous avec la psychologue, le médecin et autres
intervenants. A cela, s’intercalaient des temps « d’école » ou alors de « vie de groupe », avec
des éducateurs qui nous proposaient des activités éducatives, sportives et de socialisation.
J’étais souvent en face a face avec ces différents professionnels. Les moments de collectivité
étaient moins nombreux, d’autant que le soir je rentrais a la maison. Aujourd’hui, les
journées sont rythmées autrement : je suis davantage avec les copains sur le groupe, en
sortie ou a participer aux animations qui sont organisées régulierement par I’établissement.
Mon projet s’articule davantage autour d’'un accompagnement éducatif au sens large qui
favorise le maintien des acquis et propose des activités de groupes occupationnelles et/ou
de socialisation.

Ici, méme si le personnel est moins nombreux que lorsque j’étais en établissement pour
enfants, il s’y passe donc plein de choses. Méme si je ne rentre plus autant a la maison, des
fétes sont organisées toute I’année. D’ailleurs, ne le dite a personne... Je crois que des fétes
ont été rajoutées au calendrier ! Et j’aime bien car, une fois sur deux, toutes les familles sont
invitées ; Méme si je sais que pour certains copains, qui n’ont plus de famille, ces moments
sont parfois difficiles ; mais c’est pour tous une facon d’animer le quotidien. En janvier, on
partage la galette ! C’est le moment de confectionner des couronnes. Ma famille recoit une
invitation pour venir passer un apres-midi autour d’une animation (chanteurs, musiciens,
magiciens...). On se souhaite les veeux, on trinque et on mange une bonne galette. Aprés
c’est la féte du printemps ! Un grand concours est organisé entre les différentes unités et
services de I’établissement. Ce que j’aime, c’est que chaque groupe chercher a confectionner
I’objet le plus original. Des fois, j'ai méme la chance de participer a I’achat des fournitures
nécessaires a la réalisation des créations.

D’ailleurs, j’aime bien sortir. En fait, je me suis rendu compte qu’a force d’aller au-devant
des gens du coin, ils nous regardent différemment. Avant qu’on nous connaisse, les copains
et moi, n’étions pas toujours trés bien accueillis chez les commercants. C’est sOr que
lorsqu’on va dans les magasins, chez le coiffeur, au restaurant ou au cinéma, on ne passe
pas inapercu ! Et pourtant, je crois qu’a force d’étre parmi les autres on surprend beaucoup
moins. Je suis méme parfois chouchouté : par exemple, chez le coiffeur, j’ai le droit a mon
petit café.

M. Jacquard : Depuis quelques jours, c’est I'effervescence dans mon unité ! Mes encadrants
sont encore plus bavards que d’habitude ! lls se réunissent souvent autour de la table dans
une ambiance joyeuse, chacun donne ses idées, ils ne sont pas toujours d’accord, mais j’ai
I’habitude maintenant ! C’est la méme chose chaque fois qu’une animation se prépare ! Je
n’aime pas trop me mettre autour de la table avec eux, mais j’ai une place stratégique tout
prés et gare a celui qui veut me la piquer.

Il fait froid, c’est encore I’hiver, il y a encore quelques traces de la décoration de Noél mais
j’entends parler des fleurs, des cloches, d’oiseaux, d’ceufs de Paques... On dirait que c’est le
concours de printemps qui pointe son nez ! Et comme chaque fois, notre salle a manger va
se transformer en atelier géant ; on ne pourra méme plus circuler, il y aura du matériel
d’activité partout, a toute heure... Heureusement, certains se souviennent qu’il faut quand
méme se restaurer un peu ! Mes habitudes sont bousculées mais cela ne me perturbe pas, au
contraire, j'espére méme que mes parents vont faire partie du jury cette année ! Je sais que
plus mes encadrants s’activent, plus I’événement approche ! D’ailleurs, je me rends compte
qu’on a de plus en plus de visites des copains. Je les soupconne de venir piquer nos idées.

Le grand jour est arrivé ! Je me suis mis sur mon trente et un, les encadrants ont retiré leur
blouse et j’adore ca! Depuis le matin, tout le monde s’active, la salle polyvalente est
ouverte, l'unité d’accueil de jour déménage comme a chaque animation, pour faire de la
place.
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Mme Arnoux : J’ai I'impression que d’années en années tout le monde s’améliore, les
réalisations sont de plus en plus belles, mes camarades et moi sommes tres fiers! Le
concours se déroule... Le jury composé de parents observe scrupuleusement la qualité des
réalisations... lls débattent pour se mettre d’accord sur I'attribution des prix, un cadeau et
pleins de souvenirs dans la téte! C'est sOr que dans la prochaine « gazette» de
I’établissement, il y aura quelques pages consacrées a cet événement! Vivement la
prochaine animation! Je sais en tout cas qu’ici, c’est un peu comme aux « galeries
farfouillettes », il y a toujours quelque chose en préparation !

Entre temps, le calme revient. Je retourne a ma routine habituelle, mes séances de
balnéothérapie, les sorties au restaurant, les promenades mais aussi la télé, mon feuilleton
préféré « les feux de I'amour » !

Et il y en aura des choses a raconter a maman sur SKYPE la semaine prochaine ! D’ailleurs, ca
C’est une invention géniale ! Je peux enfin voir maman qui habite loin, chaque semaine, sur
I’écran de I’ordinateur et lui faire mon plus joli sourire.

M. Jacquard : Oh la [a !! Mais qu’est-il arrivé dans l'unité d’a coté, Il parait que Jérébme a un
souci. J’entends parler d’un genou chaud, peut-étre méme une fracture ? En tout cas, grosse
inquiétude de tout le monde. Branle-bas de combat pour les encadrants qui s’organisent. Il
faut I’emmener au plus vite passer une radio, appeler sa famille... Tant pis pour la sortie qui
était prévue pour moi cet apreés-midi. On m’explique que j’irai faire les magasins une autre
fois. Et puis, tout le monde s’interroge, s’inquiete, voire se culpabilise. Comment cela a-t-il
pu arriver ? Il n’y a pas eu de chute et rien de spécial a été signalé, ni la nuit, ni le jour.
Espérons que ce ne soit pas trop grave et qu’on aura des nouvelles rassurantes bien vite.

C’est parfois aussi ca la vie en collectivité pour chacun d’entre nous. Des moments ou tout
va bien et puis d’autres, moins rigolos et qui semblent remettre beaucoup de choses en
question. Un peu comme la vie de beaucoup de monde, peut-étre, avec ses hauts et ses
bas... ses joies et ses fichus quarts d’heure.

Et puis, il y a la Gazette de la Clé des Champs : le journal qui raconte la vie de notre maison
et donc un peu de la vie de chacun d’entre nous. Comme il y a beaucoup de photos dedans,
j'arrive a la lire et pour les autres articles, ce sont mes encadrants ou ma famille qui me les
lisent ou m’en parlent. C’est vraiment chouette parce qu’en fait on s’apercoit qu’on participe
a finalement beaucoup de choses. Et puis, c’est valorisant pour tout le monde, résidants,
parents et professionnels. Chacun attend avec impatience le prochain numéro de la Gazette.

Mme Arnoux : Depuis quelques années, je participe activement a un projet lié a 'acces a la
culture. Je vous raconte... Lors d’une sortie au parc floral, il y a cing ans environ, nous nous
promenions tranquillement a I'ombre des arbres, quand tout a coup, en passant sous des
lianes avec mon fauteuil, je déclenche différents sons un peu étranges. Un copain un peu
fatigué de marcher, s’assoie sur un banc et le banc se met a chantonner. Un peu surpris,
nous poursuivons notre balade, pour nous retrouver face a un tronc d’arbre. Il a des creux
un peu bizarres. On m’aide a y glisser ma main. C’est tout doux a l'intérieur et ca fait des
sons différents quand je tape dedans ou quand j’effleure la paroi. Nous étions en fait,
tombés sur une exposition de modules sonores interactifs. Et en plus, le créateur de cette
exposition était la, en chair et en os !!l Une rencontre improbable qui s’est soldée par un
véritable partenariat. Son projet ? : permettre un accés a la culture a des publics qui n’y
accedent pas en général. Pour qu’il puisse mener a bien son projet et adapter au mieux ses
créations, il avait besoin de nous, de personnes qui puissent tester. Et bien vous savez
quoi ?... Je fais partie avec mes copains de ceux qui permettent d’ajuster, de modifier et faire
avancer la réalisation d’une sonosphére. Et j’en suis super fier !

M. Jacquard: C’est ca la vie!ll Il y a des moments quotidiens incontournables qui se
répétent qui nous donnent des repéres. Il y a aussi des moments festifs et de convivialité et
d'autres moments ou on participe a des projets. Ce qui est le plus important a travers tout
ca, c’est qu’'on me permette d’étre acteur de ma vie et que I'on respecte mes choix tant
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qu’ils ne remettent pas en cause ma sécurité. Le choix d’accepter ou de refuser, celui de
choisir la personne qui m’accompagne ou encore de me déplacer librement. Ici, aucune
barriére au sein de I’établissement mais des regards attentifs qui nous permettent, a mes
copains et moi, d’aller rendre visite aux autres groupes ou a I’administration, sans attendre
systématiquement que quelqu’un nous y accompagne.

Mme Arnoux : Les contraintes liées a mon handicap sont réelles mais ne doivent pas
résumer mon quotidien. Il y a tout un univers de possible. Il suffit juste parfois d’oser
innover, d’aller a la rencontre des autres et surtout que mes accompagnants soient
convaincus que la grande dépendance n’est pas un frein a une vie rythmée de découvertes et
de sensations. C’est a travers cette dynamique de mise en situations différentes que je
poursuis mes apprentissages jour apres jour.

Les séjours au chateau d’Achy, entre professionnels, parents et adultes
polyhandicapés

Catherine GUIONNEAU-GODART, Chef de service éducatif

Maxime LE BOZEC, Educateur spécialisé (MAS St-Roman)

Mme Héléne LESAGE, Educatrice spécialisée (MAS St-Roman)

Mme DANIAU, maman de Marianne DELAGE

Mme Christine DULUGAT RAFAEL, sceur de M. Felipe BBRAGANCA RAFAEL

Reconnaitre les compétences, le droit a une vie sociale des personnes polyhandicapées, c’est
s’adapter a I’évolution des besoins et favoriser les liens familiaux, surtout dans les Maisons
d’Accueil Spécialisé ou les personnes arrivant a un certain age partent de moins en moins en
famille.

Nous sommes la aujourd’hui pour vous présenter un projet de séjour pensé en équipe lors
de I’élaboration du projet de service du pavillon « le petit carrefour » qui accompagne des
résidents agés qui ont tous plus de 50 ans.

1) Le constat

Lors des réunions, un des constats faisait apparaitre, que pour différentes raisons :
éloignement géographique, difficultés pour certains accompagnements des actes de la vie
quotidienne, les résidents ne partaient plus a domicile, les familles n’étant plus en capacité
de les accueillir.

De ce fait, les équipes ont émis I'idée de séjour-famille pour permettre aux personnes de
profiter de temps privilégiés, d’étre ensemble pour partager des petits moments du
quotidien.

C’est donc dans ce contexte que le projet a vu le jour, avec I'idée de proposer aux familles
ces séjours, le concept étant que des professionnels y participent en soutien, pour
surmonter les difficultés qui pourraient apparaitre dans I’accompagnement.

2) Pour sa conception

L’idée a fait son chemin... Mme Herriberry, la chef de service qui était en poste a I’époque a
pensé a un lieu ; le chateau d’ACHY.

Nous avons pris contact et rendez-vous pour le visiter afin de se renseigner sur les modalités
d’accueil.

Ce chateau est I'une des maisons de vacances des petits fréres des Pauvres. Elles accueillent
tout au long de l'année, des personnes agées et des bénévoles pour des séjours,
I’association militant pour des vacances pour tous.

A notre arrivée, il nous est vite apparu que le cadre pouvait permettre a chacun de passer
des moments rares et inoubliables !!
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Le lieu est idéal, déja parce qu’insolite de par sa taille et son espace pour accueillir tout le
monde, les services proposés correspondant a nos besoins comme le séjour en pension
complete avec un rapport qualité prix intéressant.

L’agrément a pu étre possible parce que I’établissement répondait aux critéres d’accueil de
des résidents.

Ce projet a donc été présenté en réunion d’éducateurs et en CVS afin d’en informer les
familles.

Pour ce premier séjour I’établissement a fait le choix de le proposer aux familles qui étaient
a 'origine du projet. Le groupe était constitué de 4 parents qui se connaissaient depuis
I’ouverture de l’institution. lls ont beaucoup partagé de leur histoire de vie ensemble et
souhaitaient partager cette nouvelle aventure.

3) La mise en place, la réalisation...

De ce qu’on a imaginé a la concrétisation

Permettre aux familles de partager des moments conviviaux ; des moments de la vie
quotidienne hors des murs institutionnels tout en étant soutenu, dans un lieu adapté aux
besoins.

Il fallait étre concret, imaginer une logistique, certains résidents ayant des soins particuliers.
On a donc pensé a faire venir une infirmiere, prévoir la location de matériel que le chateau
ne posséde pas tel qu’un léve-personne.

En amont des séjours, une réunion est organisée avec les familles afin de pouvoir créer une
dynamique, mais aussi prévoir les menus si besoin ou les activités de facon a rassurer tout le
monde. Si cette réunion n’est pas possible une feuille de route est établie avec pour point de
rendez-vous : I'établissement qui assure également le transport des familles.

4) Le bilan

Aujourd’hui le bilan de ces séjours est positif, les résidents, leur famille et les professionnels
sont ravis de ce partage d’expérience.

Chacun a pu trouver du plaisir celui d’étre ensemble, de s’accorder du temps, de discuter, de
rencontrer d’autres familles...

Trois séjours ont eu lieu avec des dynamiques différentes. Le projet du pavillon « Le petit
carrefour » a été étendu a I’ensemble de l'institution, ouvrant a d’autres projets, et en
associant la MAS de Clermont sur la derniére rencontre 2017.

Ces séjours ameénent un décloisonnement des pratiques, cela décale la place du
professionnel mais mes collégues, avec leur expérience, vous en parleront mieux que moi...

Retour d’expérience : Les séjours au chateau d’Achy
Mme Héléne LESAGE et M. Maxime LE BOZEC, éducateurs spécialisés

Avant de séjourner durant 3 jours au chateau d'Achy, nous nous sommes réunis, familles et
professionnels, a la MAS St-Roman afin de préparer l'organisation. Parents comme
professionnels étaient impatients mais aussi inquiets quant au déroulé du séjour et a cette
nouvelle cohabitation. Ainsi rassuré, chacun a pu se projeter plus sereinement dans cette
aventure.

Le jour du départ, nous nous sommes donné rendez-vous sur le parking de la MAS
St-Roman. C’était un joyeux désordre comme pour chaque départ de vacances...
La montagne de valises a charger tant bien que mal dans les véhicules, I'inquiétude pour
tous d’avoir oublié quelque chose. Toute cette agitation faisait sourire les résidents, qui
étaient également ravis de la présence de leurs parents. Et nous voila partis pour une petite
heure de route, direction le Chateau d’Achy pour une toute nouvelle expérience.

Dés notre arrivée, nous avons été accueillis chaleureusement par des bénévoles et la
Directrice du chateau. Chaque hodte a ensuite déplié bagage dans sa chambre respective
(celle-ci préalablement déterminée en fonction des besoins de chacun). L’'un des bénévoles
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s’est ensuite proposé de nous accompagner a la visite guidée du chateau a la découverte ses
différentes piéces et de son histoire.

Les repas au chateau sont un moment important ou chacun se retrouve autour de la grande
table pour savourer des petits plats maison préparés avec soin par la cuisiniére. Ce temps
convivial favorise les échanges entre les différents membres du groupe.

Chaque séjour est unique car il permet de réaliser les envies et les attentes de chacun.

Ainsi, les participants du premier séjour ont pu profiter de 'ambiance chaleureuse qu’offrait
le chateau : balade dans le parc pour découvrir la chapelle et moments privilégiés prés de la
cheminée comme initiation au tricot et une histoire magnifiquement contée par une maman.
Le séjour de Mai a permis a un résident de féter son anniversaire avec sa mére, son frére et
d’inviter des résidents de la MAS pour cette journée exceptionnelle : apéritif sur la terrasse
ensoleillée, barbecue et omelette norvégienne préparés par les bénévoles dans une
ambiance festive et musicale.

Le dernier séjour de Décembre s’est déroulé aux couleurs de Noél. Chacun a pu participer a
la décoration du grand sapin offert par les bénévoles avant de tous se retrouver sur le
« Marché de Noél » de Beauvais et y faire de la luge.

La proximité du lac du « plan d’eau du Canada » a permis aux deux premiers séjours de
réaliser des balades au bord de I'eau. L’endroit était propice aux échanges, au partage
d’émotions et aux photos souvenirs.

Conclusion :

Ici, la rencontre entre Familles, Résidents et Professionnels s’est réalisée dans un cadre
neutre, hors du cadre institutionnel ol nous avons souvent I’habitude de nous rencontrer.
Ce lieu, unique et chaleureux, a endossé le role de « tiers » dans la rencontre et le soutien du
lien a I'autre.

Cette expérience nous a permis de nous réinterroger sur nos pratiques professionnelles et
de la distance a adopter dans la relation avec chacun. Au fil du temps, les échanges sont
devenus plus denses, nourrit par le vécu que les familles ont accepté de partager avec nous.
Cette expérience a mis en lumiére nos compétences d’éducateur spécialisé liées a la notion
de I’accueil de I’Autre et la qualité de I’écoute dans la relation a la famille du résident. Savoir-
faire et savoir-étre ont été essentiels pour nous, afin d’assurer nos deux principales missions
pour ces séjours : d’'une part une aide et un soutien pour les familles dans les actes de la vie
quotidienne auprés de leur enfant et d’autre part un étayage dans une relation parfois
« problématique » lié a la dépendance ou la distance géographique.

Ainsi, ce séjour a permis aux parents de retrouver la joie de partager le quotidien en famille,
dans des temps de proximité continu, hors de I'institution, retrouvant ainsi leur réle premier
de parents.

Soutenus dans leur parentalité et forts de ces trois jours passés avec leur enfant, les familles
nous ont exprimé des attentes particuliéres pour un nouveau séjour, une journée au bord de
la mer ...et la volonté de pouvoir partager cette expérience avec d’autres familles.

Remerciements : Nous tenions tout particulierement a remercier les résidents pour leur
enthousiasme durant ’aventure mais aussi les familles pour la valeur qu’ils ont pu ajouter a
notre accompagnement et ont traduit en ces termes, je cite : « Ce fut extraordinaire, intense,
trés joyeux, sans fausses notes et ceci grdce aux accompagnants qui nous ont permis de
vivre au maximum cet épisode hors du commun ».

Cette reconnaissance nous rappelle ce « pourquoi » nous faisons ce métier et soutien cette
envie de poursuivre cet engagement.
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Mme Christine RAFAEL-DULUGAT

Bonjour, je m’appelle Christine RAFAEL-DULUGAT, je suis la petite sceur de Felipe BRAGANCA
RAFAEL de la MAS St-Roman a Gouvieux, dans I’Oise. Si je suis devant vous aujourd’hui, c’est
pour vous raconter comment le projet du séjour au Chateau d’Achy s’est inscrit dans notre
famille.

Depuis quelques années, lors de I’élaboration du projet individuel de mon frére, nous avions
une demande récurrente : que Felipe parte en vacances. Lorsqu’il était plus jeune (il a 49 ans
aujourd’hui), il avait bénéficié d’une semaine avec 2 camarades et 2 professionnels et
développé, lors de ce voyage des liens spéciaux avec eux. Si j'utilise le mot
« professionnels », c’est pour parler de vous, les AES (AMP), éducateurs, les infirmiers... Vous
qui étes au quotidien avec nos proches.

Qui le connait, sait que son grand plaisir (apres les sports mécaniques et la musique) c’est
de sortir de I’établissement, de se balader. La promenade reste incontournable lorsque nous
lui rendons visite tous les 15 jours. Il adore découvrir le monde extérieur !

Naturellement, I’équipe éducatrice et moi-méme sommes partis a la recherche d’un séjour
adapté, un centre qui pourrait I’accueillir, lui, sa coque et son fauteuil. Malheureusement, et
nombreux d’entre vous peuvent en témoigner, trouver un prestataire qui géere le transport et
le séjour d’un adulte polyhandicapé s’avére le parcours du combattant. Oui, cela existe mais
les places sont chéres ! Rapidement, nous nous sommes orientés vers la location d’une
maison accessible dans la région picarde et de I’envoyer avec d’autres camarades
accompagnés de professionnels pour gérer le quotidien.

Et, il y a 2 ans, lors d’un CVS, je découvre le projet de séjours a Achy dans I’Oise, dans un
chateau au budget raisonnable et accessible a tous les résidents. La, je me suis dit que cela
pourrait étre une belle opportunité pour Felipe.

La premiére vague de 3 jours allait se dérouler courant décembre 2016 avec 4 familles que
je connais bien, et qui partageraient avec moi leur expérience.

Voyant mon intérét pour ce projet, I'’équipe éducative me suggére de faire partie de la
deuxiéme vague. Cette proposition n’était pas anodine, les dates tombent en méme temps
que I'anniversaire de Felipe : un beau cadeau pour lui que de passer quelques jours de
vacances accompagnées de camarades, de professionnels qui le chouchoutent, mais aussi de
sa famille.

Par contre, pour nous, une question primordiale s’est vite posée : qui I'accompagnera.
Personnellement, je ne pouvais pas me libérer pour cette période. Et ma maman, a 78 ans,
ne se voyait pas y aller seule. Nous habitons loin de Gouvieux et elle n’est pas véhiculée.

Par contre, mon frére ainé, lui, s’est spontanément proposé. Pour des questions
professionnelles, il ne pouvait pas rendre visite a Felipe régulierement. Alors, il a vu la une
belle occasion de partager avec lui 3 jours mémorables, et quelque part, rattraper le temps
perdu. Une réunion de présentation a permis de comprendre toute I’organisation. Et a cette
occasion, nous avons pu rencontrer Ali et sa maman, qui allaient faire partie du voyage. Bref,
les derniéres inquiétudes ont été levées et nous avons obtenu les réponses a nos questions
concernant le déroulé de ce séjour.

Et le Jour J arrive avec les beaux jours de mai. La prise en charge de ma famille s’est faite dés
leur arrivée le lundi matin a Gouvieux et leur seule préoccupation n’a été que de vivre
I’instant présent jusqu’a leur retour le mercredi a la MAS.

Le second jour célébrait I'anniversaire de Felipe. Quelle belle féte : un barbecue sur la
terrasse, au pied du chateau et un magnifique gateau fait maison. Méme des camarades et
des éducateurs sont venus participer a ’évenement. Felipe était aux anges !
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Je dois vous avouer que personnellement, je regrettais de ne pas étre la. Et pour compenser,
je recevais quelques vidéos et de belles photos. D’ailleurs, quelques-unes sont accrochées

sur les murs de la chambre de mon frere, pour qu’il profite encore de ses inoubliables
moments.

Je peux vous dire que ce séjour a été au-dela de nos attentes et remplace largement un
voyage plus long avec des inconnus. Les professionnels accompagnateurs et le couple du
chateau ont été aux petits soins. Ces échanges, le feu de cheminée et les chambres cosy, ces
éclats de rires, ces repas gourmands partagés, font aujourd’hui partis de beaux souvenirs
rapportés lors de réunions de famille.

Tous les parents ayant accompagné leur proche au Chateau d’Achy racontent qu’ils ont pu
vivre une vraie vie de Chateau et ont pu tisser un lien bienveillant avec les professionnels
présents.

Et pour tout cela - toute ma famille se joint a moi aujourd’hui - je vous remercie infiniment !
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Le nouveau projet associatif du CESAP et les politiques
publiques

« Le volet polyhandicap », avancée majeure des politiques publiques pour
les personnes polyhandicapées

Roselyne Brault-Tabai,
Directrice générale du CESAP

Au terme bient6t de cette journée sur « changer votre regard sur le polyhandicap », il est
utile d’inscrire nos réflexions dans un contexte sociétal, relayé par I’'avancée des politiques
publiques sur la place et la reconnaissance données aux personnes polyhandicapées.

Bien que les données démographiques soient encore imprécises, on dénombrerait prés de
32 000 personnes polyhandicapées vivant en France.

Ces personnes et leurs familles revendiquent depuis de nombreuses années la pleine
reconnaissance de leur citoyenneté, leurs droits a vivre dans une société inclusive et le droit
a un accompagnement de qualité.

C’est au terme d’un militantisme collectif que nous verrons enfin une véritable mobilisation
des pouvoirs publics pour répondre aux besoins multiples et intenses des personnes
polyhandicapées

1- Reconnaissance du polyhandicap dans les politiques publiques

Nommer est déja reconnaitre et I’on doit a Elizabeth Zucmann le terme Polyhandicap, apparu
en France dans les années 70.

S’en est suivi le premier dispositif réglementaire relatif au polyhandicap créé par 'annexe
XXIV ter du décret n°89-789 du 27 octobre 1989'¢ .

Puis, la loi du 11 février 2005, accordera une place au polyhandicap en I'introduisant dans la
définition légale du handicap'.

Cette méme année, un groupe de travail issu du GPF élaborera le plan action
« polyhandicap »*° présenté sous forme d’un rapport a Philippe Bas, alors ministre de la
santé. Ce plan avait pour objectif de renforcer la compréhension du polyhandicap, de
préconiser des actions trés concrétes en faveur de I’accueil, de I’éducation et du soin et de
rattraper le besoin de création de places pour enfants et adultes polyhandicapés, ce plan ne
sera suivi d’aucune mesure concrete (2005).

Une nouvelle mission parlementaire confiée aux députés Jean-Francois CHOSSY, Gérard
CHERPION et Valérie ROSSO-DEBORD?* présente, en 2008 ses conclusions et propositions
pour améliorer I'accompagnement des personnes polyhandicapées et de leur famille

'8 | e polyhandicap identifié chez les enfants dits arriérés profonds a été défini en 1989, par I'annexe 24 Ter :
Enfants ou adolescents présentant un handicap grave a expression multiple associant déficience motrice et
déficience mentale sévere ou profonde et entrainant une restriction extréme de l'autonomie et des possibilités de
perception, d’expression et de relation.

9 L.114 CASF : « Constitue un handicap, au sens de la présente loi, toute limitation d'activité ou restriction de
participation a 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, cognitives ou
psychiques, d'un polyhandicap ou d'un trouble de santé invalidant.

20 plan action « Polyhandicap », site GPF

21 Rapport de la mission Polyhandicap, ref 384490, BDSP, EHESP, www.bdsp.ehsp.fr/fuiltext/3844490
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(recrutement des professionnels, formation des professionnels et des aidants familiaux,
révision de la définition pour y inclure les adultes, développement de la scolarisation et de
nouveau le plan de rattrapage de créations de place et il était déja question de Changer le
regard et les mentalités sur le POLYHANDICAP.
Ces deux rapports resteront sans suite en termes de mesures gouvernementales.
Il nous faudra attendre 2016 au niveau associatif la publication d’un livre blanc intitulé
« Polyhandicap et citoyenneté : un défi pour tous »** contribuant ainsi a la diffusion des
attentes des personnes polyhandicapées tant a I’égard des pouvoirs publics qu’a I’égard des
professionnels du médico-social.
Puis avril 2016 lors de la journée associative de ’ADEPO 66, la précédente secrétaire d’Etat
Ségoléne Neuville s’engage sur un futur plan polyhandicap.
Cet engagement sera repris par le président de la République lors de la Conférence
Nationale du Handicap en mai 2016.
Sous I’égide du cabinet ministériel et de la CNSA, quatre groupes réunissant I’ensemble des
représentants des institutionnels et des associations dont une grande partie est aujourd’hui
réunie au sein du Collectif Polyhandicap?®, vont se mettre au travail pour réaliser I’ensemble
des mesures et fiches actions du volet polyhandicap de la Stratégie quinquennale de
I’évolution de 'offre médico-sociale®, validée lors du Comité interministériel de décembre
2016.
La Stratégie pluriannuelle de I’évolution de I'offre médico-sociale va regrouper ainsi
4 volets :

- Volet polyhandicap ;

- Volet handicap psychique ;

- Volet logement inclusif ;

- Volet aidants familiaux.

Un petit point sur le Collectif Polyhandicap qui réunit de nombreuses associations
concernées par le Polyhandicap dont le GPF, le CESAP, I’APF, les Tout Petits, la CRF...s’est
constitué afin de suivre la mise en ceuvre de ce Volet Polyhandicap et d’étre un interlocuteur
des pouvoirs publics a I’échelon national et régional.

2- Evolution des politiques publiques en faveur du handicap

Avant de décliner plus avant le Volet polyhandicap, il est essentiel de le resituer dans le
contexte plus global des orientations des politiques publiques, issues des différents
rapports en faveur de l’inclusion sociale et de la pleine citoyenneté des personnes en
situation de handicap.

Ces orientations se sont concrétisées par plusieurs lois et textes réglementaires en faveur
de:
- la continuité des parcours de soins et de vie ;
- de réponses de proximité ;
- d’une offre d’accompagnement tournée vers le milieu ordinaire, modulaire et apte a
combiner I’intervention de plusieurs structures.

22 Livre blanc de 'UNAPEI, Polyhandicap et citoyenneté : un défi pour tous. 2016 ; htttp://www.unapei.org.

2 Le Collectif Polyhandicap est composé du Groupe Polyhandicap France, I’Association des paralysés de France, la
Croix-Rouge francaise, le Centre de Ressources Multihandicap, le Comité de Liaison et d'Action des Parents
d'Enfants et d'Adultes Atteints de Handicaps Associés, le Comité d'Etudes et de Soins Auprés des Personnes
Polyhandicapées, I’Association Ressources Polyhandicap Nord Pas-de-Calais, [|'Association Les Tout-Petits,
I'association Les Amis de Karen- Notre-Dame de Joye, I'Association Pour Adultes et Jeunes Handicapés, I'Unapei,
I'Association Envoludia et Polycap Nord

24 Stratégie quinquennale de I’évolution de I'offre médico-sociale, Volet polyhandicap, http://.gouvernement.fr
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Le Rapport « Jacob » sur P’accés aux soins et a la santé des personnes handicapées de

2013, sous-titré « Un parcours de soins et de santé sans rupture d’accompagnement », ce

rapport analyse les difficultés que rencontrent les personnes handicapées quant a leur acces

aux soins et propose des actions permettant d’y remédier®.

Certaines ont obtenu une reconnaissance réglementaire :

1) Le partage d'informations de santé concernant la personne accompagnée entre les
professionnels du social et médico-social et entre secteurs sanitaire et médico-social :
prévue par la loi Santé du 26 janvier 2016, et les trois décrets d’application de juillet et
octobre 201 6.

2) La mise en place de dispositifs de consultations dédiées pour personnes en situation de
handicap?, instituées par l'instruction N° DGOS/R4/DGCS/3B/2015/313 du 20 octobre
2015 (consultations bucco-dentaires)

D’autres recommandations relatives a la prévention des ruptures de parcours de soins
trouveront leurs concrétisations dans la Stratégie Nationale de Santé, 2018-2012, mise en
ceuvre par le décret du 29 décembre 2017, telle que le développement de la numérisation
pour favoriser le partage de l'information, la télémédecine pour compenser |I'éloignement
des plateaux de soins, la formation.

Le Rapport Piveteau, de septembre 2014, « Zéro sans solution » qui propose des pistes
pour répondre aux problématiques des personnes handicapées restées au bord du chemin
des réponses institutionnelles médico-sociales.

Ces situations concernent notamment des personnes autistes, polyhandicapées avec des
troubles majeurs de santé ou du comportement ou présentant des handicaps rares.

Le rapport préconise de raisonner en termes de réponses et non plus de places pour faire
de I'orientation un processus permanent en structurant mieux les différentes responsabilités
des acteurs et ainsi sortir de la décision unique d’orientation pour aller vers la décision
souhaitable et un plan d’accompagnement qui dit le possible.

Suite a ce rapport, le gouvernement a initié un vaste mouvement de transformation de I’offre
médico-sociale portée par la démarche « Une réponse accompagnée pour tous ».

Déclinée en 4 axes, elle repose sur une démarche inclusive mobilisant '’ensemble des
acteurs institutionnels et associatifs.

Le lien avec le Volet polyhandicap se retrouve dans la recherche de réponses inclusives, au
plus prés du domicile.

-la loi n" 2016-41 du 26 janvier 2016 de modernisation de notre systéme de santé, dite Loi
santé a donné une assise législative, par son article 89, a la RAPT, en introduisant :

- le dispositif d’orientation permanent et le "plan d'accompagnement global" (PAG)

Ce dispositif d’orientation s’appuie sur I’action coordonnée des acteurs locaux pour définir
et apporter un accompagnement médico-social adapté aux personnes handicapées, enfants
et adultes présentant des besoins complexes et évolutifs et qui se retrouvent sans solution
d’accueil a un moment de leur parcours ou pour éviter une rupture de parcours.

Le PAG se concrétise, avec l'accord de la personne concernée, sous la forme d’une
proposition de «réponse alternative a I'orientation souhaitée, qui peut comprendre
I’éducation et la scolarisation, les soins, I’insertion professionnelle ou sociale et I'appui aux
aidants. Il fait partie du plan personnalisé de compensation du handicap proposé par la
MDPH.

25 Art Les orientations des politiques publiques, P. Camberlein, in « La personne polyhandicapée », DUNOD, nov
2017

26 Dacrets n° 2016-994 relatif aux conditions d'échange et de partage d'informations entre professionnels de santé
et autres professionnels des champs social et médico-social et a l'acces aux informations de santé a caractére
personnel ; n° 2016-995 relatif aux lettres de liaison ; n° 2016-1349 relatif au consentement préalable au partage
d'informations entre des professionnels ne faisant pas partie de la méme équipe de soins.

27 |nstruction DGOS/R4/DGCS/3B n° 2015-313 relative a la mise en place de dispositifs de consultations dédiés pour
personnes en situation de handicap.
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Le souhait des pouvoirs publics est de mobiliser ’'ensemble des acteurs d’un méme territoire
dans le cadre d’un partenariat étroit et d’'une coresponsabilité (ARS, Conseil départemental,
ESMS, Education nationale, MDPH) pour une réponse adaptée et de proximité.

Aprés une période d’expérimentation, le dispositif d’orientation permanent se généralise sur
le territoire au 1 janvier 2018, proposant ainsi des « réponses » évolutives qui cherchent a
mobiliser d’autres solutions que I’alternative de la « place » ou de « I’absence de place ».

La loi Santé a également installé des dispositifs dans la continuité de RAPT :

- les poles de compétences et de prestations externalisées (PCPE)*®, qui proposent
une réponse souple et adaptée a visée inclusive et qui a pour but d’assurer la
continuité de parcours des personnes en situation complexe ;

Les PCPE peuvent assurer la coordination des intervenants et l'intervention et le
financement de professionnels salariés et/ou libéraux au domicile des personnes
handicapées, ceci dans l'attente d’une orientation adaptée ou pour soutenir le
projet de vie a domicile lorsqu’il s’agit du choix de la famille.

Souhaitant s’engager dans ces nouveaux dispositifs, le CESAP ouvrira courant
2018 un PCPE adossé a ’EME Les CERISIERS (92).

- les plateformes territoriales d’appui dont I'objectif est d’apporter un soutien aux
professionnels de santé dans la prise en charge de situations particuliéerement
complexes, sans distinction ni d’age ni de pathologie, a travers 3 types de services :

o linformation et l'orientation des professionnels vers les ressources
sanitaires, sociales et médico-sociales de leurs territoires ;

o lPappui a Porganisation des parcours complexes, dont I'organisation des
admissions en établissement et des sorties ;

o le soutien aux pratiques et aux initiatives professionnelles en matiere
d’organisation et de sécurité des parcours, d’accés aux soins et de
coordination ;

Le Schéma handicap rare 2014-2018

Ce Schéma concerne les personnes en situation de handicaps rares dont certaines relévent
également du polyhandicap (30 % des personnes suivies au CESAP).

Il apporte des réponses inscrites dans la logique de continuité des parcours de vie et de
participation de la personne.

Nous ne retiendrons ici quelques-unes des préconisations :

- la mise en place du dispositif intégré dans le champ du handicap avec la création des
équipes relais ;

- I’articulation avec le secteur sanitaire ;

- une meilleure valorisation de la place des familles et des personnes elles-mémes ;

- des actions territorialisées et des modalités d’accompagnhement interinstitutionnelles
pour une meilleure prise en compte des moments charniéres du parcours liés a I’'age
ou a I’évolution des besoins de la personne ;

- des réponses aux besoins des situations avec comportements-problémes en
approfondissant la question de la communication et la compréhension de la
personne, axe que nous retrouverons dans le Volet Polyhandicap ;

- le développement de la connaissance de la population, des besoins individuels et des
réponses apportées ;

- I’évolution des connaissances et des savoir-faire en termes de remédiation ou de pair-
émulation concernant les particularités de communication et de compréhension de la
personne.

Ces axes sont notamment développés dans chaque région par les Equipes Relais Handicap
Rare dont celle portée par le CESAP depuis 2015 sur lle-de-France :

28 Instruction n” DGCS/SD3B/2016/119 du 12 avril 2016 relative a la mise en ceuvre des pdles de compétences et
de prestations externalisées pour les personnes en situation de handicap.
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- Les travaux en cours de réforme de la tarification SERAFIN-PH dont I'un des
objectifs est de répondre a la diversité et complexité des besoins des personnes
handicapées autrement qu’en termes de place et a la lisibilité des prestations offertes
par les ESMS, par le recours a la Nomenclature des besoins et prestations dans un
premier temps avant de décliner le nouveau modéle de tarification.

- Et enfin, le Comité interministériel du handicap du 20 septembre 2017 qui a
confirmé une politique volontariste en faveur de I'inclusion et de I'amélioration des
conditions de vie des personnes handicapées®.

Avec notamment :

- laccés aux soins en favorisant formations de I’ensemble des professionnels
sanitaires et médico-sociaux, la prise en charge des soins sur les lieux de vie en
développant la télémédecine, les soins a domicile, 'HAD ;

- l’adaptation de I'offre pour la rendre plus inclusive et le développement de RAPT ;

- le soutien a la scolarisation avec I’objectif de doubler le taux de scolarisation.

Traduction législative et réglementaire de ces évolutions :

o Loi de modernisation de notre systéme de santé, article 89, dispositif
d’orientation permanent et article 74, plateforme d’appui ;

o Circulaire du 2 mai 2017, relative a la transformation de |'offre médico-
sociale, dont I’lannexe 4 consacrée au volet polyhandicap ;

o Décret du 09 mai 2017, relatif a la nomenclature des ESMS*° (nouvelle
définition réglementaire du Polyhandicap et des EME => EEAP) ;

o Décret n° 2017-1866 du 29 décembre 2017 portant définition de la Stratégie
Nationale de Santé pour la période 2018-2022 ;

Auxquels on ajoutera les déclinaisons régionales au sein des Projets régionaux de santé Il.

3- Volet polyhandicap

Comme évoqué précédemment, la stratégie quinquennale d’évolution de I'offre médico-
sociale présente lors du Comité Interministériel de décembre 2016 a consacré un volet au
polyhandicap.

Tous les acteurs du polyhandicap ont eu la satisfaction aprés des années de mobilisation de
voir au travers ce volet polyhandicap, I’engagement d’une politiqgue dédiée a
I’laccompagnement des personnes polyhandicapées.

Comme le reprend P'annexe 4 de la circulaire du 2 mai, ce volet a pour objectif’' de
rénover I’accompagnement des personnes en situation de polyhandicap au-dela de la seule
réponse institutionnelle (établissements et services), en réponse a leurs besoins et a leurs
attentes pour une plus forte reconnaissance de leur citoyenneté, tout en accordant une
vigilance toute particuliére aux proches aidants.

On notera ainsi que la portée du volet polyhandicap dépasse le strict périmétre de
I’laccompagnement médico-social et des institutions. En effet, les besoins des personnes
polyhandicapées sont multiples, complexes et les réponses a apporter doivent couvrir tous

29 Dossier de presse Comité interministériel du handicap ; http://www.gouvernement.fr/comite-interministeriel-du-
handicap

30 Décret n" 2017-982 du 9 mai 2017 relatif 4 la nomenclature des établissements et services sociaux et médico-
sociaux accompagnant des personnes handicapées ou malades chroniques

31 Circulaire de la transformation de I’offre d’accompagnement des personnes handicapées, n° DGCS 3B/2017 /148
du 2 mai 2017, annexe 4 (lien www.circulaires.legifrance.gouv.fr/pdf/2017/05/cir_42206.pdf)
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les domaines de vie, et ce a I’écoute des souhaits des familles de disposer de modes
d’accompagnement plus souples permettant a la fois le maintien des liens familiaux et un
appui médico-social de qualité, notamment pour celles et ceux qui continuent a vivre a
domicile et le soutien aux aidants familiaux.

Sa mise en ceuvre compte sur une forte coopération des différents acteurs du secteur
sanitaire, médico-social et de I’enseignement (professionnels, établissements, dispositifs)
afin de répondre aux besoins de soins et de prévention des personnes.

Sa structure

Le volet polyhandicap est décliné en 4 axes stratégiques, 8 mesures regroupant 25 fiches
actions qui permettent de structurer les objectifs de cette ambition d’amélioration de la
qualité de vie des personnes polyhandicapées.

Ces axes sont les suivants :
- Accompagner en proximité en assurant la continuité des parcours de vie et de
soins ;
- Renforcer et valoriser ’expertise de 'accompagnement du polyhandicap ;
- Promouvoir la citoyenneté, la participation et I'accés aux droits des personnes en
situation de polyhandicap ;
- Outiller et développer la recherche sur le polyhandicap.

Par ailleurs, la dimension des aidants familiaux est transversale aux différentes mesures et
fait I'objet d’un volet spécifique au sein de la stratégie quinquennale de I’évolution de I’offre.

Les principales mesures et actions

Je ne présenterai aujourd’hui qu’une sélection de ces mesures et fiches actions sur
lesquelles le CESAP est déja engagé ou s’attélera pour leur mise en ceuvre.

Axe stratégique 1 : Accompagner en proximité en assurant la continuité des parcours
de vie et de soins

Mesure 1.1. Offrir aux personnes polyhandicapées un accompagnement en proximité en
favorisant la souplesse dans les réponses a leurs attentes et besoin

Fiche action n’2: Le développement de réponses modulaires coopératives afin de
favoriser le parcours de vie des personnes en proximité

Les familles expriment une attente pour accéder a des modes d’accueil diversifiés plus
souples et tournés vers les projets de vie a domicile. Le développement de I'offre médico-
sociale en direction des personnes polyhandicapées doit étre au service de la liberté de choix
des personnes et de leurs familles.

Il est pour cela nécessaire de développer des réponses modulaires coopératives, évolutives
dans le temps, en Etablissement (accueil de jour, accueil séquentiel, séjours d’essai, séjours
de répit) et a domicile en proposant une articulation entre ces deux types
d’accompagnement.

Fiche action n’4 : Assurer une fonction ressources polyhandicap dans chaque région

La diversification des modes d’accompagnement et l'impératif de proximité impliquent
I’intervention croissante des structures et professionnels plus généralistes. Compte tenu de
la spécificité du polyhandicap, il est nécessaire, pour garantir la qualité de
I’laccompagnement, d’identifier et de fédérer a I’échelle régionale ou infrarégionale,
I’expertise existante en matiére d’accompagnement du polyhandicap.

Actes de la Journée associative - 16 janvier 2018
Changez votre regard sur le polyhandicap

77



cesa@

Il s’agira de :

- soutenir les accompagnants de proximité et les aidants, notamment au domicile, par un
appui des ressources sur le polyhandicap en instituant des établissements ressource, alliant
une réponse coopérative et collégiale avec les aidants ;

- faire monter en compétence les professionnels et les structures médico-sociales et
sanitaires sur le polyhandicap en intégrant la pédagogie doute, le questionnement éthique et
la nécessaire coopération ;

- encourager les savoirs partagés des familles et professionnels sur le polyhandicap ;

- diffuser de l'information sur les personnes polyhandicapées afin de favoriser leur
I’inclusion.

Mesure 1.2. Assurer et articuler la continuité du parcours de vie des personnes
polyhandicapées

Fiche action n’5 : Le renforcement de I’'accés aux soins des personnes polyhandicapées

L’accompagnement des personnes polyhandicapées se caractérise par un recours
indispensable aux soins alors méme que la situation de polyhandicap engendre des
difficultés de diagnostic et de réalisation de certains soins courants et de prise en charge
hospitaliéere adaptée. Le renforcement de I'acces aux soins des personnes polyhandicapées
portera sur le développement des consultations dédiées pour les personnes en situation de
handicap, de la téléemédecine ou encore des équipes mobiles et de I’hospitalisation a
domicile (y compris par des actions de formation) en visant a la fois les personnes accueillies
en établissement et celles qui vivent a domicile.

La fiche action n°6 vient compléter les actions en faveur de 'accés aux soins par le renfort
de I'articulation entre structures de SSR et les établissements et services médico-sociaux, par
une meilleure lisibilité de I'organisation territoriale (gestion informatisée des parcours).

Fiche action n’7: Deévelopper la coordination des interventions aux personnes
polyhandicapées en incluant les proches aidants

Les besoins des personnes polyhandicapées sont multiples et la mise en ceuvre de leurs
projets de vie implique souvent un nombre important de professionnels issus des secteurs
différents (social, médico-social, éducatif, sanitaire). D’'une part, les personnes doivent
pouvoir trouver des réponses a I’ensemble de leurs besoins. D’autre part, la mobilisation
coordonnée, la plus précoce possible, de tous ces acteurs est essentielle pour la qualité de
vie de la personne.

Cela implique pour chaque professionnel d’entrer en relation avec d’autres acteurs
susceptibles d’apporter une réponse aux besoins de la personne et de connaitre et
reconnaitre les compétences et limites de chacun.

Nous retrouverons dans cette fiche action les fondements de la réponse accompagnée pour
tous : formaliser les liens de partenariats, identifier un coordinateur de parcours, le recours
a la plateforme territoriale d’appui pour les parcours de santé complexes, développer les
supports communs d’information, faciliter le partage d’informations entre les professionnels
des divers secteurs (social, sanitaire, médico-éducatif, éducatif).
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Axe stratégique 2 :@ Renforcer et valoriser I’expertise de I’accompagnement du
polyhandicap

Mesure 2.1. Promouvoir les bonnes pratiques professionnelles dans 'accompagnement
des personnes polyhandicapées

Fiche action n'9: Promouvoir les bonnes pratiques professionnelles dans
Placcompagnement des personnes polyhandicapées et soutenir le questionnement
éthique

La bientraitance repose sur une dimension éthique spécifique au polyhandicap qui nécessite
de réinterroger constamment ses pratiques.

L’objectif de cette fiche est de proposer un cadre de référence a partir d’'une nouvelle RBPP
de PANESM spécifique au polyhandicap et au niveau local par une offre aux professionnels
de lieux d’échanges au sein des espaces de réflexion éthique régionaux et interrégionaux
prévus par 'arrété du 4 janvier 2012 ainsi qu’au sein des ESMS dans le cadre des groupes
d’analyse des pratiques.

Dans le questionnement éthique une attention particuliére devra étre portée aux sujets de la
douleur, des soins invasifs et de 'accompagnement de fin de vie.

Mesure 2.2. Former et soutenir ceux qui accompagnent les personnes en situation de
polyhandicap

Fiche action n’11: Renforcer la formation initiale et continue des professionnels
intervenant aupreés des personnes polyhandicapées et créer des savoirs partagés

La formation initiale des professionnels socio-éducatifs et des professionnels de santé,
(médecins, psychomotriciens ou éducateurs...), laisse trés peu de place a la spécificité du
polyhandicap. Une fois en activité, les professionnels en établissements médico-sociaux ou
de santé ou de I'aide a domicile sont confrontés aux difficultés liées au manque de
formation continue spécifique sur le polyhandicap. Ceci est d’autant plus vrai pour les
services d’aide a domicile qui se trouvent démunis face a ces situations.

Et enfin, I'expertise des aidants n’est pas mise a contribution au profit de la construction des
savoirs partagés et d’une co-construction des pratiques.

Il s’agira de :

- former les futurs professionnels et les professionnels en exercice aux connaissances
et a l'acquisition de compétences adaptées a l'accompagnement des personnes
polyhandicapées dans le cadre des formations initiales et par des stages
d’immersion ;

- créer des savoirs partagés entre les professionnels des différents secteurs et avec les
proches aidants au travers des formations initiales ;

- développer la formation continue sur le polyhandicap (module de 140 heures) en
direction des services d’aide a domicile afin de favoriser des interventions de qualité ;

- associer les professionnels et les proches aidants dans des formations communes
afin de favoriser et de renforcer leur alliance.

Fiche n"12 : Soutenir les proches aidants et co-construire avec eux

Pour que les proches aidants puissent se mobiliser dans la durée, ils doivent étre soutenus
pour éviter ’épuisement qui peut étre a I'origine des ruptures de parcours pour la personne
accompagnée. Ce soutien peut prendre des formes diverses : formations notamment a
distance, groupes de parole, pair-aidance.

Ces objectifs sont complétés par d’autres actions : Fiche action n°2 : le développement d’une
palette d’accueil multimodal et de I’accueil temporaire des personnes polyhandicapées ;
Fiche action n"18 : 'accés a une possibilité de garde de leur jeune enfant polyhandicapé et le
recours a de nouveaux types de séjours de vacances avec leur proche (fiche action n"20).
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Axe stratégique 3 : Promouvoir la citoyenneté, la participation et I'acces aux droits des
personnes en situation de polyhandicap

Mesure 3.1. Promouvoir la communication et [I'expression de la personne
polyhandicapée

Fiche Action n’13 : Favoriser la communication des personnes polyhandicapées

La communication et I'expression des personnes polyhandicapées sont au coeur des projets
de vie des personnes car elles permettent a la personne de s'exprimer par elle-méme,
d’exprimer des choix et de lui donner un véritable pouvoir d’agir.

Le recours a des techniques de communication s’appuie nécessairement sur une démarche
d’apprentissage et d’accompagnement a la communication incluant I’évaluation des besoins,
des compétences, des attentes de la personne tout au long de sa vie et dans sa temporalité.

La démarche d'apprentissage de la communication est inégalement développée selon les
établissements et les services accompagnant les personnes polyhandicapées, parfois absente
des établissements pour adultes.
Les techniques de communication mobilisées par une personne sont parfois interrompues
par un changement d'établissement présentant le risque d’enfermer la personne dans
I'isolement.
Aussi les objectifs de la mesure portent sur :
- I’évolution des pratiques des professionnels sur la démarche de communication et
d’expression des personnes polyhandicapées ;
- la diffusion de lI'expertise sur la communication en proximité aupres des proches
aidants et les professionnels non experts de la réadaptation ;
- la mise en place d’outils communs d’évaluation des capacités de communication.

Mesure 3.2. Faciliter la scolarisation et les apprentissages tout au long de la vie

Fiche Action n’15 : Permettre aux enfants polyhandicapés d’accéder aux apprentissages
et a la scolarisation

Le droit a I'éducation et a I'accés a I’école pour tous les enfants, quel que soit leur handicap,
est un droit fondamental. Cependant, les enfants polyhandicapés ne bénéficient pas tous ou
de maniere suffisante de temps de scolarisation. Il ressort de I’enquéte ES-Handicap 2010
que la majorité (82 %) des jeunes polyhandicapés n’ont accés a aucune forme de
scolarisation, notamment lorsqu’ils sont accueillis en établissement pour enfants
polyhandicapés (88 %). A noter au CESAP que 30 % des enfants accompagnés sont scolarisés.

Les objectifs de la mesure :

- garantir a l'ensemble des enfants et des jeunes polyhandicapés I’accés aux
apprentissages et a la scolarisation, que ce soit au sein d’une unité d’enseignement
d’un ESMS ou au sein d’une classe ordinaire ;

- développer la mise en ceuvre de méthodes pédagogiques adaptées afin que chaque
enfant puisse exprimer ses capacités et en faire usage.

Et les actions suivantes :

- sensibiliser I'ensemble des acteurs (ARS, MDPH) et en former les professionnels
(enseignants et médico-sociaux) ;

- formaliser un projet personnalisé de scolarisation (PPS) ;

- intégrer 'accompagnement aux apprentissages cognitifs, notamment préscolaires,
dans tous les projets d’établissements et services médico-sociaux ;

- adapter les outils et les conditions d’enseignement ;

- favoriser la scolarisation en Unités d’enseignement (diagnostic national, cahier des
charges et création d’UE) ;

- favoriser la scolarisation en milieu ordinaire.
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Fiche Action n’16 : Poursuivre les apprentissages a I'age adulte

Lorsque les personnes polyhandicapées atteignent I'age adulte, elles doivent pouvoir
conserver voire améliorer les acquis obtenus grace a I'accés aux apprentissages dont elles
ont pu bénéficier jusqu’a I'adolescence. Cependant, on constate aujourd’hui l'insuffisante
prise en compte de cette dimension dans les FAM et les MAS.

Les objectifs de cette fiche action sont les suivants :

- rendre effectif, au sein des MAS et FAM, la prise en compte des apprentissages tout
au long de la vie en assurant une continuité avec les apprentissages notamment en
prolongeant les apprentissages scolaires développés pendant [I’enfance et
I’adolescence ;

Par les actions suivantes :

- mettre en place des projets « passerelles », en fin du parcours en ESMS enfant, afin
de favoriser I’adaptation du parcours dans le secteur adulte et d’assurer la continuité
des apprentissages et du mode de communication ;

- intégrer dans les projets d’établissement et les projets individuels, les apprentissages
fondamentaux prolongeant les apprentissages scolaires, et les intégrer dans le cadre
d’une équipe professionnelle formée et diversifiée ;

- soutenir le développement des actions bénévoles pour déployer des activités
inclusives et ludiques pour les personnes accueillies dans les établissements et a
domicile ;

- favoriser le développement de partenariats pour élargir I’'offre de loisirs que les
établissements médico-sociaux peuvent proposer aux adultes polyhandicapés
séjours, visites.

Mesure 3.3. Changer le regard sur le polyhandicap et favoriser la participation des
personnes polyhandicapées a la vie dans la Cité

Fiche action n’17 : Changer les représentations sur les personnes polyhandicapées

En France, le polyhandicap est mal connu de la société et fait 'objet d’idées préconcues ou
d’idées fausses de la part de certains professionnels qui sont amenés a accompagner ou
prendre en charge les personnes polyhandicapées, pouvant nuire ainsi a la qualité des
interventions.

L’objectif de cette fiche action est de :
- sensibiliser le grand public au polyhandicap ;
- changer les représentations des professionnels qui peuvent étre amenés a intervenir
aupres des personnes polyhandicapées et de leurs proches aidants ;
- favoriser linclusion dans la société au travers d’une sensibilisation sur le
polyhandicap et de temps de rencontre.

Fiche action n'19 : Développer I'accés a la culture des personnes polyhandicapées »
Les personnes polyhandicapées doivent pouvoir accéder, comme tout citoyen, au cinéma, au
théatre, au musée...et participer aux événements culturels.

Objectifs de la mesure
- faciliter I'accés a la culture dans toutes ses dimensions et I’accés aux différents lieux
de culture avec les aidants familiaux ou les accompagnants professionnels ;
- soutenir la tenue de séances de cinéma et de concerts adaptés ;
- intégrer la dimension culturelle dans les projets d’établissement et de services et les
projets individuels.

Fiche Action n°20: Développer de nouvelles modalités de vacances et de loisirs
adaptées aux personnes polyhandicapées

L’accés aux vacances et aux loisirs est un droit universel et les personnes handicapées
doivent pourvoir en bénéficier, quel que soit leur age et leur type de déficience.
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Les objectifs visent a :

- favoriser la diversification des modalités de vacances adaptées qui permettent de
proposer aux personnes en situation de polyhandicap de partir vacances en toute
sécurité avec ou sans leurs proches, en s’appuyant sur I’ensemble des leviers
existants y compris de droit commun.

Fiche action n"21 : Tenir compte de la vie sexuelle et affective dans 'accompagnement
des personnes polyhandicapées

Nier une dimension intrinséque de I’étre humain est par essence maltraitant. Or la vie
sexuelle et affective des personnes polyhandicapées est bien souvent le dernier sujet
abordé. Il s’agit d’offrir aux personnes polyhandicapées un milieu favorable au déploiement
d’une vie affective et sexuelle, source de bien-étre.

L’objectif vise une meilleure prise en compte de la vie sexuelle et affective dans
I’laccompagnement des personnes polyhandicapées, en particulier des jeunes.
Les actions portent sur :
- décliner des actions de la stratégie adaptée a la situation des personnes
polyhandicapées ;
- intégrer cette dimension dans les projets d’établissements ;
- intégrer cette dimension dans le Stratégie nationale de santé sexuelle ;

Axe stratégique 4 : Outiller et développer la recherche sur le polyhandicap
Mesure 4.1. Outiller et développer la recherche sur le polyhandicap

La recherche sur le polyhandicap est nécessaire pour améliorer les prises en charge et
I’laccompagnement dans toutes les dimensions qui concourent a la qualité de vie des
personnes polyhandicapées comme de celles qui les accompagnent.
Cette mesure se traduit par les 4 fiches action suivantes :

- Fiche action n"22 : Créer un consortium de recherche sur le polyhandicap ;

- Fiche action n°23 : Préfigurer une cohorte de personnes polyhandicapées pour la

recherche ;
- Fiche action n°24 : Lancer des appels a projets de recherche sur le polyhandicap ;
- Fiche action n°25 : Réaliser I'expertise collective Inserm sur le polyhandicap.

Suivi des mesures, actions en cours

Le Volet polyhandicap s’est voulu ambitieux avec des échéances de courts et moyens termes.
Lancé début 2017, il a connu un temps d’arrét suite aux élections.

Certains chantiers ont résolument démarré et on peut s’en féliciter : diagnostics territoriaux
sur certaines régions, groupes techniques sur les mesures : fonction ressources, le soutien
et la co-construction avec les aidants, le démarrage des travaux de I’ANESM sur la RBPP sur
I’laccompagnement du Polyhandicap, recherche avec le voyage d’études.

Des avancées réglementaires sont également a souligner : le décret du 9 mai avec ’adoption
de la définition du volet polyhandicap et la nouvelle nomenclature des établissements, la
LFSS 2018, avec I’entrée de la Télémédecine dans le droit commun.

Mais d’autres peinent a prendre forme, celui sur le diagnostic du besoin de places selon des
formes et des modalités variées et adaptées a la spécificité du polyhandicap et au choix des
familles, celui sur la scolarisation (état des lieux qualitatifs et quantitatif), le financement des
infirmiéres 24h/24h dans chaque MAS, I’évaluation des plateaux techniques.

Si le CESAP souscrit a I'alerte du Collectif Polyhandicap a savoir que partie des réponses
dépendront également de la mobilisation des institutionnels, comme I’Education nationale
mais aussi des moyens mobilisés par le gouvernement car seuls les 180 millions annoncés
des 2016 pour la stratégie quinquennale et ceux issus de la transformation de I'offre ne
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suffiront pas pour répondre a la totalité des mesures envisagées, dont la création de
nouvelles places enfants et ou adultes sur les territoires.

Mais tout ne viendra pas des pouvoirs publics.

Toutes ces mesures ne requiérent pas forcement des ressources complémentaires mais
s’appuieront sur |’évolution des pratiques professionnelles, sur la modification de nos
organisations et de nos dispositifs vers plus d’ouverture et de souplesse.

Il est attendu des associations et des établissements au travers des futurs CPOM, la mise en
ceuvre de certaines de ces actions telles que le développement de la communication et du
soutien a I’expression des personnes, le soutien des apprentissages tout au long de la vie, le
développement de I'accompagnement de proximité en assurant la continuité de parcours
grace a des réponses souples et modulables, I'intégration de I’expertise des parents dans
I’laccompagnement et la formation, I’accés a la culture et aux loisirs...

De nouvelles ressources, oui, mais il nous appartient aussi, collectivement, comme l'ont
démontré les communications de la journée, de changer parfois de regard pour se
poser de nouvelles questions et faire évoluer nos pratiques et de fait,
Placcompagnement des personnes polyhandicapées vers plus d’autonomie et de
citoyenneté.

Je vous remercie.
Les 4 axes stratégiques et 8 mesures et 25 fiches actions

Axe stratégique 1 : Accompagner en proximité en assurant la continuité des parcours
de vie et de soins

Mesure 1.1. Offrir aux personnes polyhandicapées un accompagnement en proximité
en favorisant la souplesse dans les réponses a leurs attentes et besoin

Mesure 1.2. Assurer et articuler la continuité du parcours de vie des personnes
polyhandicapées

> Fiche action n°1 : Réaliser un diagnostic des besoins en vue d'adapter et d'organiser
I'offre territoriale en réponse aux besoins recensés.

> Fiche action n°2 : Développer en fonction des besoins et des attentes des réponses
modulaires coopératives afin de favoriser les parcours de vie des personnes
polyhandicapées en proximité.

> Fiche action n’3 : Renforcer I'offre d'accueil en établissement et services spécialisés
sur l'accompagnement des enfants et adultes polyhandicapés.

> Fiche action n°4 : Assurer une fonction ressources polyhandicap dans chaque région.

> Fiche action n°5 : Renforcer I'accés aux soins des personnes polyhandicapées.

> Fiche action n°6 : Améliorer Il'articulation entre les structures de soins de suite et de
réadaptation (SSR) spécialisées dans la prise en charge du polyhandicap et les
services et établissements médico-sociaux accompagnant les personnes
polyhandicapées.

> Fiche action n°7 : Développer la coordination des interventions aux personnes
polyhandicapées en incluant les proches aidants

> Fiche action n°8 : Renforcer et faciliter les liens avec les acteurs de la protection de
I'enfance pour le suivi des enfants et adolescents polyhandicapés.

Axe stratégique 2 : Renforcer et valoriser I'expertise de l'accompagnement du
polyhandicap
Mesure 2.1. Promouvoir les bonnes pratiques professionnelles dans
I’laccompagnement des personnes polyhandicapées
Mesure 2.2. Former et soutenir ceux qui accompagnent les personnes en situation de
polyhandicap
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> Fiche action n’9 : Promouvoir les bonnes pratiques professionnelles dans
I'accompagnement des personnes polyhandicapées et soutenir le questionnement
éthique.

> Fiche action n"10 : Réaliser un état des lieux des actes d'aide et des actes de soins
nécessaires aux personnes polyhandicapées.

> Fiche action n’11 : Renforcer la formation initiale et continue des professionnels
intervenant auprés des personnes polyhandicapées et créer des savoirs partagés.

> Fiche action n"12 : Soutenir les proches aidants et co-construire avec eux.

Axe stratégique 3 : Promouvoir la citoyenneté, la participation et 'accés aux droits des
personnes en situation de polyhandicap
Mesure 3.1. Promouvoir la communication et [|’expression de la personne
polyhandicapée
Mesure 3.2. Faciliter la scolarisation et les apprentissages tout au long de la vie
Mesure 3.3. Changer le regard sur le polyhandicap et favoriser la participation des
personnes polyhandicapées a la vie dans la Cité

> Fiche action n"13 : Favoriser la communication des personnes polyhandicapées.

> Fiche action n’14 : Favoriser la participation des personnes polyhandicapées aux
conseils de la vie sociale.

> Fiche action n°15 : Permettre aux enfants polyhandicapés d'accéder aux
apprentissages et a la scolarisation.

> Fiche action n"16 : Poursuivre les apprentissages a l'age adulte.
> Fiche action n"17 : Changer les représentations sur les personnes polyhandicapées.

> Fiche action n"18 : Faciliter I'accés des jeunes enfants polyhandicapés aux modes
d'accueil de la petite enfance

> Fiche action n"19 : Développer l'accés a la culture des personnes polyhandicapées.

> Fiche action n’20 : Développer de nouvelles modalités de vacances et de loisirs
adaptées aux personnes polyhandicapées

> Fiche action n°21 : Tenir compte de la vie sexuelle et affective dans
I'accompagnement des personnes polyhandicapées.

Axe stratégique 4 : Outiller et développer la recherche sur le polyhandicap
Mesure 4.1. Outiller et développer la recherche sur le polyhandicap

> Fiche action n"22 : Créer un consortium de recherche sur le polyhandicap.

> Fiche action n'23 : Préfigurer une cohorte de personnes polyhandicapées pour la
recherche.

> Fiche action n°24 : Lancer des appels a projets de recherche sur le polyhandicap.
> Fiche action n°25 : Réaliser I'expertise collective Inserm sur le polyhandicap.
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Le nouveau projet associatif du CESAP

Jean-Francois Dagois,
Administrateur
Bonjour a tous.

J'ai la mission délicate de résumer le projet associatif en quelques minutes.

L'objectif n'est pas de reparcourir le projet associatif et de vous faire un résumé de la lecture
que vous pourriez en faire, mais c'est bien de vous en donner le contexte et de vous donner
la philosophie qui a amené a cette refondation du projet associatif et pourquoi on en est
arrivé la.

D'abord, je ne pense pas que projet associatif parle forcément a tout le monde, donc je vais
revenir sur ce qu’est le projet associatif, pourquoi nous en avons un et ensuite pourquoi
nous avons décidé de refaire notre projet associatif et pourquoi maintenant.

Ensuite, je vais parler de la méthode d'élaboration qui a été retenue pour avoir une approche
relativement participative, du moins pour que tout le monde puisse s'exprimer autour de la
version précédente et je ferai un zoom au niveau de |'état des lieux dans un second temps.
Je reviendrai ensuite sur les valeurs du CESAP et enfin, je ferai un point sur les points, non
pas nouveaux, mais les points d'attention sur lesquels on s'est appuyé. Il ne s'agit pas de
dire que je vais tout résumer sur cette partie-la, cela n’est pas possible. J’ai donc sélectionné
un certain nombre de points. L’'idée étant de montrer I'enrichissement qu’il y a pu avoir au
travers de ce document.

Qu’est-ce que le projet associatif ?

Il faut vraiment qu'on partage ce que c'est parce que c'est un document qui est vraiment de
référence au niveau de l'association, c'est probablement 'un des documents les plus
importants de l'association aprés ses statuts. C'est un document qui est partagé par
I'ensemble des intervenants au niveau de l'association et qu'est-ce qu'il reprend ? Il reprend
déja histoire de l'association, d'ou vient notre association. Son objectif est aussi de donner
un état d'aujourd'hui et surtout une vision de demain, c'est un projet, quelque chose de
dynamique.

On y trouve forcément le résumé de I'histoire : on sait d'ou I'on vient, on a eu un parcours
qui est important d'étre partagé. Ensuite, il faut bien définir le public qu'on cherche a
accueillir, le public qui est le notre et que chacun s'y retrouve. Ce document est la pour
définir les valeurs c'est-a-dire vraiment les socles de l'association. Chaque association a ses
propres valeurs et il est important qu'elles soient partagées par tous. Ensuite, on décrit aussi
ses engagements et comment on fait pour justement les  garantir.
Ensuite, pour cette vision de demain, cette stratégie qui est dynamique, il faut aussi avoir
des orientations principales, des orientations qui vont étre déclinées apres en orientations
stratégiques.

Et enfin, il y a un sujet qu'on est obligé d'aborder c'est comment on est financé comment on
est organisé pour répondre a tous ces objectifs.

Ensuite le projet associatif est a voir comme un guide, comme une référence qui est partagée
par I'ensemble des acteurs autour de I'association.
Evidemment il y a les usagers, les familles qui sont les premiers a bénéficier du service de
I'association.

Evidemment suivent derriére les salariés qui mettent en action cette prise en charge, qui
sont au quotidien avec nos résidents et également tout ce qui reléve des salariés
d'organisation, de solutions techniques/solutions support.
On a évidemment les adhérents comme toute association, nous avons nos adhérents et donc
ils sont aussi impliqués. On a nos bénévoles et, tout aussi important, nos partenaires c'est-a-
dire des partenaires qui nous financent, des partenaires qui nous soutiennent dans des
actions, des partenaires vraiment divers avec ce qui reléve notamment des appels a projet.
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Pourquoi un nouveau projet associatif ?

Notre précédent projet associatif datait de 2003 donc il était construit a cette époque, avec
un certain nombre de données de I'époque. Alors méme si a I'époque, il intégrait un certain
nombre d'idées assez "révolutionnaires” si je puis dire, il avait vécu et il fallait un petit peu
actualiser, sans que cela soit une révolution, cela s'inscrivait dans la continuité de ce qui
était, qui était existant mais on sentait qu'il y avait un certain nombre de points qui
nécessitaient d'étre rafraichis.

Ensuite, durant cette période, on a eu beaucoup de changements aussi donc il faut aussi
cadrer avec une société autour de nous qui évolue. Elle évolue sur différents volets, elle
évolue d'un point de vue légal avec des nouvelles lois, je ne vais pas refaire le détail des lois
mais il y avait la mise en place de la loi de 2002 trés structurante. On a eu de la loi de 2005
qui est arrivee, la loi de 2009 sur la scolarisation, les unités d'enseignement.
Il 'y a aussi un environnement administratif qui a évolué, on a eu la création des ARS, des
nouvelles des recommandations de bonnes pratiques.
Ensuite, on a un environnement économique qui aussi a changé. On est passé en CPOM
apres avoir été en prix de journée, ce qui a occasionné un certain nombre de changements
dans nos manieres d'appréhender, aujourd'hui on a de nouvelles contraintes autour de cela.
On a beaucoup de tension, ou de pression va dire, sur les indicateurs économiques et tout
cela aussi fait partie de notre environnement.

Ensuite, on a la population accompagnée, on en a parlé longuement ce matin, on n'a pas
tout a fait la méme population qu'il y a 10 ans, méme si on garde un centrage trés fort sur le
polyhandicap, on a des populations qui ont des nouveaux besoins. Les pratiques aussi
évoluent donc c'est aussi a prendre en compte.
On a eu des évolutions internes également. On a eu beaucoup de choses qui ont été menées
en particulier avec la création de poéles, on a des nouveaux services qui sont apparus durant
cette période durant laquelle on a travaillé sur des appels a projets qu'on a gagnés et qui
continuent a évoluer.
Et puis on a aussi une politique qui évolue au sein de l'association. A I'époque on ne parlait
pas encore de prévention des risques ou de qualité. Aujourd'hui, c'est désormais ancré, cela
fait méme partie des objectifs des CPOM. On a une politique RH. On a aussi une société qui
évolue autour de nous et on suit cette évolution. Dans les évolutions évidemment on a
beaucoup parlé d'inclusion aujourd’hui donc ca fait partie de ces point-la les attentes
également évoluent, les familles ont d'autres besoins parce que cela change, cela évolue et
on est face a des changements importants.
Des changements importants dans les nouveaux services et appels a projet il y a aussi tout
ce qui est modernisation, tout ce qui est numérique, informatique, digitalisation qui arrive
avec des projets comme la télémédecine ou le dossier informatisé de l'usager. Cela a des
impacts au quotidien pour I'ensemble des acteurs de l'association.

Pourquoi maintenant ?

Le projet associatif fait décliner des orientations stratégiques et au bout de 5 ans, on en
dresse le bilan car il s'agit d'orientations, d'objectifs et comme tout systéme, il faut I'évaluer,
voir ol on en est, ce qu'on a réussi ou non et ce bilan constitue un bon point de repére.
Ensuite, on a un renouvellement de CPOM qui était prévu normalement cette année donc il
va étre repoussé mais le CPOM étant aussi un élément fort et important de l'association, si
on décide de changer, de faire évoluer notre projet associatif, il est important que ce soit fait
avant.

Ensuite c'est une période quand méme relativement longue. Un projet associatif ne se fait
pas rapidement, cela ne se fait pas en réunissant quatre personnes autour d'une table, c'est
un vrai travail de fond, un vrai travail d'analyse et une méthode appropriée. Donc a un
moment donné, on arrivait a une coordination de calendrier qui faisait que c'était un
moment opportun de déclencher cette évolution au niveau de l'association.
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Méthodologie d’élaboration

Au niveau de la méthodologie, il d’agit d’'une méthodologie assez classique pour une
méthodologie projet. Tout d'abord, il y a eu la mise en place d'un comité de pilotage.
Ensuite, on a cherché a valider comment on allait procéder, qu'on soit d'accord sur la
démarche de réécriture, le choix ou pas d'un accompagnement et ensuite la premiére étape
cruciale c'est de faire un état des lieux par rapport a la vision de l'association concernant son
ancien projet associatif et quelles sont ses nouvelles orientations.
Pour faire cet état des lieux, I'objectif était d'avoir une approche extrémement participative
et donc il a été choisi de faire des questionnaires et de travailler avec différents dispositifs
en fonction des personnes qu'on cherchait a interroger.
Du cété des salariés, on était sur une approche questionnaire boite mail de maniére que
chacun puisse s'exprimer comme bon lui semble.

Du co6té des familles c'était une approche également autour de questionnaires avec des
entretiens collectifs avec un partenaire.

Au niveau de nos partenaires, c'était plutdét des entretiens individuels parce qu’il était
difficile de regrouper des partenaires variés qui ont des problématiques différentes et
pourquoi cherchait-on a interroger les partenaires ? L'objectif premier était de savoir quelle
était la vision de l'association au niveau de ces partenaires. Parce qu'eux nous voient au
travers des actions qui sont menées mais pas de l'intérieur directement donc c'est une autre
approche, une autre démarche.

Ensuite, on a forcément eu un travail de dépouillement, de synthése, de consolidation et a
partir de cela on a pu faire un "bilan" d'ou on en était par rapport a I'ancien projet associatif.
D'ou cette analyse croisée.

Ensuite, I'objectif était évidemment de définir quelle est notre vision de demain, c’est-a-dire
I'association comment se voit-elle sur du moyen/long terme. On ne parle pas a demain, dans
un an, on parle a 5, 10 voire méme 15 ans si on se projette vraiment loin. L’idée est
d’essayer d'élaborer comment on se voit par rapport aux grands enjeux qu'on a autour de
nous, comment on voit les choses évoluer autour de nous et définir des vraies orientations
stratégiques c'est-a-dire comment on fait pour aller dans cette direction, vers ce cap.

S’en est suivi un travail de rédaction, de maquettage, de choix des illustrations et une
validation, ce qui a permis d'aboutir a ce document au bout de 18 mois.

Les valeurs de I’'association

Je reviens rapidement sur les valeurs de l'association parce qu’il s’agit quand méme de
piliers forts qu'on partage tous autour de l'association aussi bien coté salariés, coté famille
que cOté méme partenaires, bénévoles. C'est vraiment quelque chose de commun.

On retrouve donc :

- le respect de la personne handicapée, polyhandicapée et de ses droits - c’est un point
qui n’est pas nouveau puisqu’il existait déja dans le précédent. Il s’agit juste d’un
rappel, d’un renforcement sur le droit a la dignité, le droit a l'intégrité, a la sécurité, a
I'intimité, au respect de la vie privée, personnelle et familiale ;

- un droit a I'épanouissement, on est la pour conduire au bien-étre de notre population
accueillie ;

- un accompaghement adapté, on doit accompagner la personne polyhandicapée quel
que soit son age, il s’agit d’'un étre en devenir c'est-a-dire qu'elle est en capacité
d'apprendre tout au long de la vie. C’'est quelque chose qu'on a répété plusieurs fois
aujourd'hui mais c'est important de savoir que c'est partagé et c'est écrit ;

- la qualité de vie c'est-a-dire la prise en compte de tous les désirs, on met vraiment la
personne polyhandicapée au centre de la prise en charge ;

Actes de la Journée associative - 16 janvier 2018
Changez votre regard sur le polyhandicap

87



cesa@

la bientraitance qui est au coeur de la prise en charge, c'est le fondement de toutes
les bonnes pratiques. Ce n’est pas un élément nouveau non plus, il existait déja dans
le précédent projet associatif. Néanmoins il est important vraiment de le rappeler
parce que c’est difficile d’étre toujours parfait sur la bientraitance, il s’agit d’un vrai
travail, une vraie culture, c’est quelque chose qui demande beaucoup de temps ;

I'inclusion, on en entend beaucoup parler aujourd’hui, I’idée est d'avoir une inclusion
qui soit raisonnée, c’est-a-dire d'avoir une inclusion en rentrant dans la cité, en
bénéficiant de la scolarisation, d'avoir des logements adaptés pour les familles mais
cela ne veut pas dire non plus la désinstitutionalisation. Il faut faire le partage entre
ces deux notions ;

la laicité, élément qui a été ajouté, car il s’agit aussi de notre société qui évolue donc
il y a des choses qu'il faut des fois réaffirmer, recentrer.

Quoi de neuf?

Qu’y-a-t-il de nouveau dans ce projet associatif ? Il y a beaucoup de choses et j'en ai
sélectionné un petit panel :

I'actualisation de la population accueillie, aspect que j'ai abordé tout au début. Il est
important de recentrer cette population parce qu'on a effectivement tout ce qui est
TED/TSA, ce dont on parlait ce matin. On en accueille, ils existent donc c’est
important. Il y a aussi toute la problématique autour des handicaps rares : on a
maintenant un centre de ressources dédié en cette direction et donc c'est important
que cela soit bien noté ;

le positionnement aussi de l'association face aux personnes sans solution : c'est
savoir comment on va interagir avec ses nouveaux dispositifs et comment on va
pouvoir fonctionner avec ces évolutions nouvelles ;

la réaffirmation du principe de laicité pour les résidents et aussi pour les personnels ;
la bientraitance qui est au cceur de la prise en charge comme évoqué tout a I’heure ;

I’inclusion sociale qui regroupe 2 aspects: d'un coté l'accés a la cité, a notre
environnement, avec des établissements au centre de la cité donc il ne faut pas
hésiter a utiliser et a partager a travers les dispositifs a notre disposition.
De I'autre, on a aussi tous les sujets d'acces a la scolarisation qui sont aussi bien c6té
établissements, qu’en interne puisqu'on a des unités d'enseignement. Il faut vraiment
qu'on soit créatif sur les modalités de mise en ceuvre pour répondre aux besoins de
nos populations ;

il s’agit aussi de garantir un parcours de vie et un parcours de soins, c’est-a-dire avoir
une vraie construction, une vraie logique et un parcours d'accompagnement tout en
mettant la personne au centre du dispositif, c’est-a-dire intégrer tout ce qui est
expression, communication.

enfin c'est expliciter la place essentielle des professionnels - point qui a été rappelé
aujourd’hui a travers un certain nombre d'exemples mais c'est important aussi que
dans le projet associatif soit recentré cet aspect-la ;

ensuite on retrouve les approches multidimensionnelles et référencées c’est-a-dire
qu’on doit avoir des réponses qui soient mesurables, qu'on puisse mesurer, montrer
qu'on est dans une logique de qualité, ce qui rejoint aussi les démarches de qualité.
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Il s’agit aussi de s'adapter a une population qui vieillit donc c’est prendre en compte
des nouvelles problématiques qui n’existaient pas il a quelques dizaines d'années. Il
s’agit de développer tout ce qui reléve des capacités de communication, gérer la fin
de vie, avoir des prises en charge nouvelles, étre trés ouvert et créatif. On a un
monde qui change il va falloir s’y adapter, considérer qu'on est aussi en
transformation ;

on doit aussi aujourd’hui travailler plus vers l'extérieur c'est-a-dire développer des
coopérations, contribuer a des réseaux. On est probablement trés bons dans un
certain nombre de domaines, mais il y a certainement d'autres acteurs autour de
nous qui font aussi les choses trés bien et donc il faut qu'on sache aller capitaliser
avec ces gens-la et ne pas espérer avoir tout en interne, cela ne fonctionne plus ou
du moins, cela ne fonctionne pas trés bien en général ;

on développe aussi une politique de ressources humaines, c'est-a-dire que cela
n'existait pas avant. C’est vraiment une démarche qui a été instituée déja depuis un
certain nombre d'années mais cela permet d'avoir un vrai parcours pour les salariés,
c'est avoir une prise en compte de la fatigue, des problématiques type TMS et autre
au niveau de l'association ;

c'est aussi la création d'un conseil des familles c’est-a-dire que depuis quelques
années l'association fonctionne différemment, les portes sont plus ouvertes. Il y a des
familles, des présidents de CVS qui se réunissent avec les présidents d'associations,
qui participent a la vie associative donc cela fait partie aussi des évolutions qu'on a
pu enclencher depuis quelgues années.

Voila ce que je pouvais vous dire sur le projet associatif. Je vous encourage aprés a vous
rendre sur le document pour retrouver tous ces éléments et plus encore.

Actes de la Journée associative - 16 janvier 2018
Changez votre regard sur le polyhandicap

89



cesa@

Conclusion générale

Andvré Schilte,
Président du CESAP

C’est une vidéo que vous pouvez voir sur internet, une vidéo qui s’intitule : "Les yeux d'un
enfant"?, cette vidéo, produite a I'initiative de I’association NOEMI donne a voir des bindmes
composés de parents et d'enfants. Ces derniers se prétent a un jeu quelque peu particulier.
Placés de part et d’autre d’une cloison, les volontaires sont invités a imiter les grimaces
d'hommes et de femmes projetées sur un écran.

Dans la bonne humeur, tous s’exécutent, jusqu’a ce qu’ils découvrent la grimace d’une
personne atteinte de polyhandicap. Les enfants continuent alors le jeu, sans se poser de
question. Les parents, eux, s’arrétent interloqués.

Je ne connais pas de meilleure illustration de la sidération que peut provoquer pour un
adulte qui n’a jamais été au contact d’enfants polyhandicapés, la rencontre avec un tel
enfant. Cette vidéo nous conduit a beaucoup d’interrogations : comment échapper a cette
sidération, comment éduquer le regard de I'autre, comment retrouver la spontanéité et
I’insouciance du regard de I’enfant.

Pour traiter le probléme, un psychanalyste nous renverrait vraisemblablement a nos peurs
profondes : peur de la contagion, sentiment de culpabilité, limite du vivant.

Plus prosaiquement, le handicap nous interroge nécessairement sur nos propres limites, sur
nos fragilités, nos faiblesses dans une société ou la performance est devenue la régle
sociale. Le philosophe vous dirait que I’on ne peut regarder I'autre avec un grand A que si
une reconnaissance mutuelle est possible ce qui supposerait I'accés au langage de la
personne polyhandicapée. Mais je vous rassure si nous avons intitulé cette journée
associative sous le terme de « changer le regard sur le polyhandicap », nous n’avons
nullement envisagé une psychanalyse de [’ensemble des personnes susceptibles de
rencontrer des personnes polyhandicapées ni méme de leur offrir des cours de philosophie.

Comment donc apprivoiser le regard dans des situations souvent difficiles. Comment par la
rencontre faire reculer la peur. Pour étre franc certains enfants ou adultes polyhandicapés s’y
prennent a merveille par des attitudes ou des gestes empreints de beaucoup de séduction
pour engager sans retenue le rapport avec l'autre. Mais force est de reconnaitre que ce
pouvoir de séduction concerne une minorité de personnes polyhandicapées dans la relation
premiére qui va sceller le regard de I'autre. Et tout le travail de nos équipes est de faire en
sorte que cette minorité devienne une majorité en décryptant, patiemment, jour aprés jour,
ce qui fait relation, ce qui s’exprime, ce qui est revendiqué dans le comportement de la
personne polyhandicapée. Ce travail de fourmi, patient, quelquefois ingrat, mais débouchant
lorsqu’il réussit sur 'immense bonheur d’engager un dialogue que I’on aurait pu croire
impossible, ce travail de fourmi n’est pas accessible au citoyen que la personne
polyhandicapée va rencontrer dans I’environnement social ordinaire. La tentation pourrait
étre alors de pratiquer ce que d’aucuns appellent I’'approche normative exclusive : puisque la
personne polyhandicapée ne peut étre comprise que par ceux qui la c6toient au jour le jour
nul besoin de I'intégrer dans I’environnement social.

Cette voie délétére serait en réalité la négation méme du travail de nos équipes. Dés I'instant
que nous partons du postulat, vérifié chaque jour, de I’éducabilité de la personne
polyhandicapée, de sa possibilité d’entrer en relation avec autrui sa place doit étre toute
entiére dans la société. Et c’est précisément en lui offrant la possibilité de rencontrer le
public que le regard de celui-ci peut changer.

32 https://www.dailymotion.com/video/x2bnhf8
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Cela commence a I’école. Lorsque lors d’une précédente journée associative, je revendiquais
le droit pour tout enfant polyhandicapé d’accéder a I’école de la République, ce n’était pas
dans le but de scolariser tous les enfants polyhandicapés.

Si cet objectif est accessible pour certains d’entre eux, I'objectif plus général est de faire se
cotoyer deés I’enfance, ne serait-ce que dans la cour de I’école les enfants quel que soient
leur handicap. Je me réjouis a cet égard de la perspective tracée par la secrétaire d’Etat
chargée du handicap de n’ouvrir désormais des services de soins qu’au sein
d’établissements scolaires. Seul le c6toiement régulier des enfants peut permettre que la
spontanéité que je relevais tout a I'heure dans la vidéo de I’association Noemi soit
conservée.

Et ce cOtoiement, ce compagnonnage selon le joli mot de Marie-Thérése Castaing doit
continuer dans tous les lieux qu’offre la vie sociale. Nos établissements et service le font
chaque jour, qu’il s’agisse de la piscine, des marchés, des ludotheques, du cinéma, etc....
Les témoignages de la journée lillustrent parfaitement et nous devons développer ces
pratiques.

Tous ces petits pas, ces avancées quelques fois timides doivent trouver une caisse de
résonnance pour que la société toute entiere soit en mesure de changer de regard sur les
personnes polyhandicapées. Telle est I'une des ambitions du volet spécifique polyhandicap
au sein de la stratégie quinquennale de I’évolution de I'offre médico-sociale adopté par le
comité interministériel du 16 décembre 2016.

Cela n’allait pas de soi, mais notre association s’est battue, avec d’autres, j’'y reviendrai,
pour faire en sorte que ce plan polyhandicap ne se borne pas a énoncer les transformations
attendues de I'offre médico-sociale mais contienne une véritable reconnaissance des droits
de la personne polyhandicapée et a travers cette reconnaissance insuffle une politique en
vue de changer le regard porté sur ces personnes. Une action spécifique dénommée
« Changer les représentations sur les personnes polyhandicapées » est prévue en ce sens
mais en réalité c’est tout le chapitre intitulé « Promouvoir la citoyenneté, la participation et
I’accés aux droits de la personne polyhandicapée » qui peut, s’il est effectivement mis en
ceuvre, changer le regard tant des professionnels que du public sur le polyhandicap. C’est
ainsi que pas moins de 10 fiches actions concrétisent cette volonté d’inscrire la personne
polyhandicapée dans le registre social, qu’il s’agisse de la communication, de I'accés a
I’école, aux apprentissages, a la culture, aux loisirs et aux vacances ou encore de I’attention
portée a la vie sexuelle et affective.

Je ne suis pas naif. L’ensemble des associations qui ont participé avec nous a I’élaboration
de ce plan ne sont pas naives. Tout cela demandera du temps et de I’argent. Mais surtout de
la détermination. Et c’est parce que nous ne sommes pas haifs mais déterminés que nous
avons créé avec une quinzaine d’associations, un collectif polyhandicap. Ce collectif qui a
pour porte-plume le Groupe Polyhandicap France a trés clairement pour but de peser de
maniére permanente sur les pouvoirs publics pour obtenir la mise en ceuvre du plan
polyhandicap. Et je voudrais ici souligner la coopération remarquable qui s’est instituée
entre nos différentes associations ce qui n’est somme toute pas si fréquent dans le milieu
médico-social.

C’est cette force d’ensemble qui a permis qu’aprés un moment de flottement di au
changement de gouvernement, le processus soit dorénavant réactivé avec la réunion courant
décembre du groupe de suivi, I’engagement verbal du ministre de poursuivre le plan adopté
par le gouvernement précédent.

En langage journalistique, on appelle cela un bel alignement des planétes. Il se trouve en
effet d’'une part, que la construction du plan polyhandicap s’est faite pratiquement en méme
temps que nous élaborions notre nouveau projet associatif et que, d’autre part, cerise sur le
gateau, peu de temps aprés sort l'ouvrage « La personne polyhandicapée la connaitre,
I’laccompagner, la soigner », ouvrage que vous avez tous commandé aujourd’hui. C’est ainsi
forte de ces trois vecteurs que notre association peut promouvoir I'accompagnement des
personnes polyhandicapées.

Je profite de cette tribune pour saluer et remercier chaleureusement les instigateurs du livre
que je viens de nommer, je veux parler du professeur Ponsot et de Philippe Camberlein qui
n’ont pas ménagé leur peine pour que cet ouvrage voie le jour.

J’élargis évidemment cet hommage a tout le comité de rédaction.
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Vous I’avez compris cet ouvrage de référence est un formidable vecteur de communication
pour notre association. Mais plus encore il constitue un véritable outil pour promouvoir la
cause des personnes polyhandicapées. Il agglomere en quelque sorte tout le message que
nous avons entendu faire passer au cours de cette journée associative.

Il va de soi que notre projet associatif, élaboré selon une procédure largement participative,
reflete directement les lignes d’action du plan polyhandicap. Il serait étonnant qu’il en aille
difféeremment puisque le CESAP a fortement contribué a I’élaboration de ce plan. Notre
association s’inscrit ainsi résolument dans les lignes d’action retenues par ce plan,
notamment en cherchant a offrir le libre choix par les familles des modalités
d’accompagnement, en s’inscrivant ouvertement, mais aussi avec prudence compte tenu de
la fragilité des populations en cause, pour une société inclusive, en soulignant le role
essentiel de la communication, de la formation des personnels et des aidants et de l'accés
aux soins.

Mais bien entendu, notre association ne saurait se contenter des seules mesures financiéres
annoncées qui ne sont pas a la hauteur des besoins. Elle continuera notamment, alors méme
que le terme est devenu politiquement incorrect de se battre pour la création de places
notamment mais pas seulement pour adultes sur les territoires ou elles sont nécessaires.
Le credo gouvernemental de la RAPT, vous avez tous reconnu « la réponse accompagnée
pour tous », processus certes intéressant que nous soutenons, ne permettra pas en effet de
répondre a I’ensemble des besoins et a 'attente des parents. J’en profite ici pour souligner
ce qui devrait paraitre une évidence : les personnes fragiles que nous accompagnons ont
besoin, comme tout individu fragile, de stabilité¢, de repéres humains et spatiaux.
Les inscrire comme c’est devenu la mode dans un processus de parcours n’a de sens que si
ce processus n’est pas imposé et qu’il est validé par la communauté des parents et des
professionnels.

J’ai parlé d’un bel alignement des planetes, mais seuls les amateurs d’horoscopes peuvent
espérer qu’un tel alignement puisse suffire a lui seul a faire que le monde soit meilleur.
Ne nous le cachons pas en effet, la conjoncture notamment financiére est difficile. J’ai parlé
de l'insuffisance des crédits pour la création de places, je pourrais parler de la difficulté
d’obtenir une couverture médicale 24h sur 24 dans les MAS, de I'incomplétude du tableau
des effectifs la encore plus spécialement dans les MAS ou encore des difficultés de I'accés
aux soins. Or, face a nos revendications légitimes, I’'administration via les CPOM veut nous
imposer des taux d’activité en hausse, le législateur vient de supprimer le caractére
opposable des conventions collectives et le mode de tarification est en pleine révolution, via
les travaux du groupe de travail Séraphin PH. De nombreuses interrogations pésent donc sur
notre secteur.

Le CESAP cherchera évidemment a défendre une conception éthique de I'accompagnement.
Pour cela nous n’entendons pas nous contenter des seules solutions éprouvées, méme si
bien entendu celles-ci doivent étre développées ou améliorées. Nous devons nous approprier
toutes les innovations qui nous paraitrons utiles pour la cause que nous défendons. Tel est
le sens de nos développements récents qu’il s’agisse de I’attention particuliére portée aux
enfants ou adultes manifestant des comportements perturbateurs, de la télémédecine, de
I’équipe relais handicap rare, de la plateforme autisme de coopération entre un hopital
psychiatrique et notre futur CAMSP de Chatenay-Malabry et plus récemment encore du pole
de compétence et de prestations externalisées que va développer I|'établissement les
Cerisiers. C’est sans cesse par |I'innovation que nous pourrons répondre aux défis que nous
lancent la société et les pouvoirs publics

Il est temps de conclure. Cette année qui se termine en 8 est si j’en crois les journaux
propices aux commémorations. Il ne s’agit pas, comme en mai 68, d’étre réaliste en
demandant lI'impossible. Nos demandes sont posées clairement sur la table via le plan
polyhandicap. Le CESAP, membre du comité de suivi de ce plan, agira avec détermination
avec les associations partenaires. Les actions énumérées dans ce plan nécessitent des efforts
financiers mais « pas que » comme disent les jeunes. Fondamentalement je suis pour ma
part persuadé que c’est par le changement de regard sur le polyhandicap que nous
progresserons. Cette journée, j’en suis slr, y aura contribué. Je vous remercie d’y avoir
participé et vous donne rendez-vous dans deux ans pour une nouvelle journée associative.
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