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dans les différents domaines de vie




1 - La complexité des besoins en termes de santé

Tous les acteurs s’accordent sur le fait qu’un traitement inadéquat ou insuffisant des problemes
somatiques obere considérablement le développement des compétences en termes de relation, de
communication, ou d’apprentissage.

Or, les problemes de santé sont a la fois plus fréquents chez les personnes en situation complexe
de handicap - en particulier pour les personnes avec polyhandicap ou TED -, et les stratégies de
soins — et de prévention — moins bien adaptées aux spécificités de ces situations.

La complexité de la situation sur le plan de la santé est due au fait que I’équilibre atteint est :
e en permanence instable et potentiellement évolutif a bréve échéance ;

e lié a la cohérence et la cohésion des interventions quotidiennes de nombreux acteurs
dans les « soins » et le « prendre soin » ;

e sujet a des ruptures et discontinuités dues aux fréquentes hospitalisations
et consultations en urgences.

1.1 - Des problémes de santé nombreux qui viennent majorer
les autres difficultés cognitives, sensorielles et relationnelles

Dans la littérature, sont ainsi souvent évoqués les problémes orthopédiques et viscéraux — notamment
liés aux systémes respiratoires, digestifs et urinaires — des personnes polyhandicapés ; les troubles
des conduites alimentaires et les troubles du sommeil des personnes avec TED ; ainsi que la
comorbidité fréquente telle que la déficience intellectuelle, I'épilepsie, les troubles neurologiques,
ou encore les troubles psychiques — anxiété et dépression — pour ’'ensemble des personnes en
situation complexe de handicap.

« Les conséquences de la lésion cérébrale a l'origine du polyhandicap entrainent des
dysfonctionnements séveres sur les plans moteur, sensoriel, cognitif et une épilepsie entravant
le développement physique et psychique. Elles sont a l'origine de complications viscérales,
orthopédiques et comportementales, sources d’inconfort, de douleurs, de souffrances. Elles sont
la cause de la morbidité et de la mortalité des personnes polyhandicapées. Elles doivent étre traitées
pour en limiter la gravité »'.

Par ailleurs, la revue de littérature sur les besoins des personnes avec « Profound Mental Disabilities
(PMD) » évoque la fréequence des atteintes des fonctions sensorielles, qui contribuent fortement aux
perturbations qu’elles connaissent dans la perception de leur environnement. « On fait une estimation
que 90 % des personnes avec PMD ont des troubles visuels séveres — le plus souvent cérébral — et 25 %
des limitations auditives. De plus, les autres sens, comme le godt, I'odorat et le toucher, sont souvent
altérés. Il est évident que ces limitations affectent la facon dont les personnes avec PMD vont assimiler
les stimuli qui leur sont offerts. (...) Le bien-étre physique n’est pas répandu pour ces personnes »',

Les anomalies en termes de tonus musculaire et de posture, les troubles de la déglutition, les
complications digestives et respiratoires, les limitations sensorielles sont autant d’affections qui
peuvent entraver les personnes en situation complexe de handicap dans leurs efforts pour interagir
avec leur environnement physique et humain, ou encore décourager leur désir de communiquer et
d’entrer en relation.
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La littérature insiste en particulier sur les conséquences de la douleur, fréquente notamment chez
les personnes polyhandicapées. Si elle n’est pas traitée, la douleur peut bloquer un processus
relationnel déja limité.

Certains problemes de santé s’averent également plus fréquents ou s’aggravent a certaines étapes
du parcours de vie, comme par exemple I'apparition de crises d’épilepsie plus propice au moment
de I'adolescence chez les personnes autistes, ou encore des complications orthopédiques et plus
particulierement articulaires qui accompagnent la croissance des enfants polyhandicapés.

Enfin, la personne en situation complexe de handicap peut étre atteinte de pathologies non
spécifiques, les maladies graves — de type « cancer », maladie d’Alzheimer, etc. — étant d’autant plus
fréquentes qu’une majorité de personnes lourdement handicapées ont bénéficié depuis une dizaine
d’années d’'un accroissement de la durée de vie, les exposant ainsi a des nouvelles pathologies liées
principalement a 'avancée en age.

Mais la complexité de la situation sur le plan de la santé est liée d’abord a la difficulté de détecter
des signes d’alerte, d’administrer des traitements, de faire passer des examens médicaux, a des
personnes rencontrant des problémes majeurs dans les interactions avec les autres, dans la
communication, et présentant des anomalies sensorielles, y compris pour des problemes de santé
« bénins », comme des soins dentaires, ou pour des soins strictement préventifs comme le suivi
gynécologique. Quelle compréhension des symptémes et des protocoles de soins par la personne
en situation complexe de handicap ?

Les soins dentaires et certains suivis spécialisés comme I'ophtalmologie, la gynécologie, etc.,
sont difficiles d’acces pour les personnes polyhandicapées. Une organisation particuliére assurant
I'accessibilité matérielle et I'accueil est souvent nécessaire pour que ces soins soient assureés.

La littérature met ainsi I'accent sur I'observation fine que la détection des problemes de santé
ou de la douleur nécessite. Labsence de langage ou des possibilités de communication limitées,
I’existence de lésions neurologiques empéchant I'expression d’un langage corporel, la possibilité
de troubles du comportement et de la personnalité, peuvent altérer la compréhension par les
proches — professionnels et familles — des symptédmes ou de I'expression de la douleur. « I/ est
prouvé que les tout-petits et les personnes polyhandicapées soufrent d’un déficit de modulation
du message douloureux en raison de systémes de régulation immatures ou lésés et d’absence
d’intégration cérébrale de la signification de la douleur : la douleur est donc chez eux plus globale
et s'accompagne d’une composante anxieuse majeure. »™.

La littérature alerte également sur les effets secondaires des médicaments notamment en termes
de somnolence ou d’apathie, dans la mesure ou ils peuvent en partie invalider les rééducations ou
les activités stimulantes mises en place. « Du fait des nombreux probléemes de santé, beaucoup de
personnes avec PMD prennent des traitements qui doivent étre gérés attentivement, ajustés et si
possible arrétés, dans la mesure ou les effets secondaires peuvent réduire I'état d’éveil, produire
de 'accoutumance ou de la résistance. »™®
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1.2 - Des besoins de soins qui impliquent des modalités
de réponses spécifiques

La complexité est liée deuxiemement a I'association de ces différents problemes de santé qui
impliquent des interventions souvent quotidiennes de professionnels de santé — et de rééducation —,
en cohérence avec les autres soutiens aux actes essentiels, ainsi que de fréquentes hospitalisations
et consultations en urgence.

« Pour les personnes polyhandicapées les nombreuses anomalies dans leur tonus ou dans leur
posture, qui sont sources de douleurs, d’inconfort et de complications viscérales et respiratoires,
nécessiteront une rééducation en kinésithérapie réguliere, des changements de posture réguliers,
le soutien d’installations et d’appareillages adaptés, voire un recours a la chirurgie (...) Vu l'atteinte
multi-articulaire simultanée chez la personne polyhandicapée, des choix et des priorités devront étre
établis avec les parents, en mesurant le rapport entre les bénéfices et les risques. Ces choix devront
étre revus en fonction de I’évolution de la personne au cours de la croissance. La rééducation et
les appareillages, devront étre pensés et mis en place en étroite collaboration avec la personne
polyhandicapée, sa famille et les professionnels en proximité car ils peuvent entraver leurs interactions
si leur adaptation pragmatique n’est pas ajustée. »'** De méme, « les troubles de la déglutition et des
anomalies digestives peuvent générer des conséquences graves, parfois vitales, en lien avec les
fausses routes, le reflux gastro-oesophagien, les risques de dénutrition et de déshydratation. Ces
troubles nécessiteront une adaptation des aliments et du positionnement associée souvent a une
rééducation bucco faciale, voire un recours a la chirurgie pour mettre en place une gastrostomie
ou plus rarement une trachéotomie »'°.

Les docteurs Desguerre, Farges et Lesage'™ ont recherché les données épidémiologiques qui font
état de 11,6 consultations urgentes par an soit 9 fois plus qu’un sujet de méme age témoin, pour les
patients ayant une « cerebral palsy ». lls sont hospitalisés une fois tous les 6,8 ans soit 3 fois plus
souvent que les témoins. Au total, les besoins de soins en urgence et d’hospitalisation en urgence
des patients polyhandicapés sont nettement plus importants que la population générale avec une
espérance de vie médiocre.

Comme l'expligue Anne-Marie Boutin?, les réponses aux nombreux problemes de santé
complexes de ces publics, avec des causes et des conséquences diverses intriquées et souvent
interdépendantes, impliquent par conséquent :

e d’'une part, une concertation entre les nombreux acteurs qui seront amenés a intervenir
auprés de la personne polyhandicapée, compte tenu de son impossibilité a faire elle-méme
le lien entre eux ;

e et d’autre part, des compétences spécifiques relatives aux besoins particuliers de ces
populations, au niveau des différents professionnels du sanitaire — personnels des urgences,
des consultations médicales, y compris en libéral et des hospitalisations, etc. —, ainsi que
de réunir certaines conditions en termes d’accessibilité des locaux.

139 Dubois C., et Depoortére A., in Vivre et grandir polyhandicapé, op.cit.
140 Rofidal T., in Vivre et grandir polyhandicapé, op. cit.
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Or, les acteurs potentiellement impliqués dans la santé des personnes en situation complexe de
handicap sont nombreux. Au niveau médical, on peut citer notamment I'intervention fréquente, selon
les situations, des neurologues, somaticiens, médecins de rééducation fonctionnelle, psychiatres,
chirurgiens viscéraux, chirurgiens orthopédiques. Au niveau paramédical, ils sont également Iégion :
kinésithérapeutes, ergothérapeutes, orthophonistes, psychomotriciens, orthoptistes, diététiciens,
infirmiers. Sachant que d’autres professionnels, impliqués plus particulierement dans le domaine de
la vie quotidienne et les activités sociales, sont de fait mobilisés sur le plan de la santé, compte tenu
de son impact dans toutes les dimensions de vie. |l s’agit en particulier des AMP, aides-soignantes,
moniteurs-éducateurs, éducateurs et psychologues.

Les lieux de soins, auxquels il est fait appel, s’averent également multiples :

* les consultations ou les séjours hospitaliers de courte durée pour établir les diagnostics,
les bilans, instituer et réajuster certains traitements, réaliser des gestes techniques et
examens para cliniques spécialisés, la chirurgie, ou encore le traitement des épisodes de
décompensation plus séveres ;

e en moyen séjour, il s’agit d’hospitalisations en post-opératoire ou de bilans ;

e |es structures sanitaires de long séjour sont réservées a des besoins de soins plus intenses
et techniques, quand I'état de santé est extrémement précaire et instable, et nécessite des
réponses sanitaires rapides sur leur lieu de vie ;

e les consultations dans le secteur libéral sont plus particulierement sollicitées pour le suivi
de I'état de santé de la personne polyhandicapée, prévenir les surhandicaps, traiter les
pathologies chroniques et intercurrentes ainsi que les épisodes de décompensation.

Du cété du secteur médico-social, un suivi de I'état de santé de la personne est généralement assuré
en interne ainsi que la coordination de I'ensemble des acteurs de soins externes, en disposant d’un
plateau technique plus ou moins important selon les structures médico-sociales.

Mais certains établissements médico-sociaux ont pris I'option de se « sanitariser » davantage pour
répondre aux besoins de soins plus techniques de leurs publics, en raison :

e d’une part, de la difficulté de mobiliser des acteurs hospitaliers et libéraux autant que de
besoin pour le suivi de I'état de santé ;

e et d’autre part, du fait d’'un temps d’hospitalisation de plus en plus court, les personnes
polyhandicapées quittant I’hépital malgré des besoins de soins encore importants. Ce
phénomeéne semble lié a la fois a une pratique de I’hospitalier qui se généralise dans ce
sens et pour tous les patients, mais aussi, a une volonté des établissements médico-sociaux
et des familles de limiter les périodes d’hospitalisation qui font souffrir les personnes en
situation complexe de handicap faute d’accueil adapté. Ces défauts dans I'accueil sont
notamment liés aux difficultés de communication. Ainsi, les établissements médico-
sociaux se « sanitarisent » dans le souci d’accueillir au plus vite et au mieux leurs résidants
chez lesquels ils constatent souvent les effets négatifs d’une prise en charge hospitaliere
inadéquate — en termes d’escarres ou de décompensation psychique par exemple.

On ne peut que regretter, face a la lourdeur des troubles somatiques, la multitude des acteurs a
mobiliser et la variété des lieux de soins, I'absence de I’élaboration d’un véritable plan de soins et
d’autonomie qui articulerait de facon cohérente 'ensemble des interventions sanitaires et médico-
sociales.
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1.3 - Les freins dans l'orqanisation des soins adaptés

Plusieurs obstacles a la mise en places de soins adaptés, quantitativement et qualitativement, aux
besoins spécifiques et intenses des personnes en situation de handicap — et en particulier des
personnes polyhandicapées —, ont été pointés par les auteurs de différents articles, que les critiques
portent sur les modalités d’accueil et la formation des personnels hospitaliers, le manque de structures
sanitaires de long séjour ou encore les défauts d’articulation des secteurs sanitaire et médico-social.

Au niveau des urgences sanitaires, des services de réadaptation, ou des séjours hospitaliers, les
docteurs Desguerre, Farges et Lesage™ ont identifié différents problémes.

Ainsi, au centre d’appel du 15, I'absence de reconnaissance du polyhandicap a travers les mots clés
décisionnels peut entrainer une inadaptation des moyens requis, un désarroi du médecin urgentiste
face a un malade de présentation inhabituelle avec une perte des repéres classiques, et aboutir ainsi
a une prise en charge excessive et inadaptée, une souffrance supplémentaire pour le patient et sa
famille, une équipe médicale qui se retrouve « incompétente » et rejette globalement le probleme.

De méme, ces mémes médecins constatent que, dans le milieu hospitalier, les particularités
et la lourdeur des soins liées au handicap ne sont pas clairement identifiees et donc prises en
considération en terme de moyens supplémentaires.

Enfin, en réanimation, les difficultés rencontrées sont liées au cété invasif des soins, la difficulté de
communication et I'inadaptation des installations. Lévaluation de la douleur physique et de la détresse
psychologique sera plus difficile chez le sujet polyhandicapé pour permettre un support. Lévaluation
clinique nécessite une connaissance par des spécialistes de la pathologie et I'intervention de son
médecin référent. Le risque est soit de banaliser des petits signes cliniques, soit de surmédicaliser des
signes banaux dans un contexte de polyhandicap. A sa sortie de réanimation, les besoins en soins se
seront le plus souvent alourdis, modifieront sa prise en charge ultérieure, aggraveront ses dépendances
mais seul I'intérét premier du patient et la possibilité de retourner dans son milieu d’origine devront primer.

Henri Faivre ajoute, a partir de son expérience de parent et de président™ d’'une fédération
d’associations gestionnaires de structures médicosociales, que « les personnes handicapées
n’ayant pas d’expression orale ont toujours besoin d’une « interface » en terme de communication,
dans les lieux de soins, et donc tout au long du séjour hospitalier. Lorsqu’il s’agit de la mise a
disposition d’un professionnel de I'établissement médico-social, l'interface se fait au détriment
de son taux d’encadrement. Ou bien alors ce sont les parents qui doivent se mobiliser, en
restant si nécessaire nuit et jour au chevet du malade pendant la durée de I'hospitalisation ».

Pour faire face a ces problémes de prise en charge hospitaliere des personnes en situation complexe
de handicap, des stratégies sont mises en place par les structures médico-sociales pour favoriser le
meilleur accueil possible en milieu hospitalier des personnes polyhandicapées lorsqu’elles vivent un
épisode de défaillance aigué. Ainsi, selon le docteur Bied-Charenton™®, elles consistent notamment
en des prises de contact pour la constitution d’'un réseau conventionné préalable a une situation
de crise — rencontre du service SOS Médecins, des sapeurs-pompiers, du SAMU, du service des
Urgences des hépitaux de proximité, des services spécialisés. En interne, la mise en place de
protocoles préventifs et curatifs, la formation du personnel par le médecin, la rédaction en équipe
et la mise a jour d’un dossier de liaison établissement/secteur sanitaire pour les services d’'urgence
et d’hospitalisation, constituent un autre « investissement » indispensable. Enfin, cela implique
également 'accompagnement du résident jusqu’au service hospitalier et les contacts avec sa famille.
Durant le séjour hospitalier, il s’agira de se tenir a disposition du service, accompagner au mieux la
personne et préparer son retour en institution.

143 Desguerre ., Farges C., Lesage F., Polyhandicap 2005, Paris CTNERHI.
144 Faivre H., président du Comité de Liaison et d’Action des Parents d’Enfants et d’Adultes atteints de Handicaps Associés (CLAPEAHA).
145 Bied-Charenton X., Polyhandicap 2005, Paris, CTNERHI.
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Par ailleurs, au niveau institutionnel, plusieurs outils ont été élaborés, ca et la, pour améliorer la
communication, tel le Kit de communication développé par I'’Assistance Publique — Hopitaux de Paris,
en collaboration avec des urgentistes, des professionnels du secteur sanitaire et médico-social,
mais aussi des associations représentant les personnes handicapées. Son objectif est d’améliorer
la communication et donc la prise en charge des personnes ayant des difficultés d’expression
et/ou de compréhension, de maniére définitive ou transitoire. |l s’agit d’un triptyque composé de
pictogrammes permettant a la fois a I'équipe soignante d’interroger le patient mais aussi au patient
de s’exprimer tout au long de la prise en charge. Il s’adresse aussi aux personnes non francophones
qui se trouvent également en situation de handicap lorsqu’elles ne maitrisent pas notre langue. Ce
kit a été adressé aux 1 000 services d’'urgence, SAMU et SMUR de France.

De méme, le livret de vie pour accompagner les personnes en situations d’urgence, réalisé par
’Association Frangaise du Syndrome de Rett, pour humaniser et rendre plus positif les accueils
dans les services hospitaliers. Ce livret de vie de 80 pages, petit format, qui résume la vie de la
personne, peut étre feuilleté en quelques minutes et permettre de délivrer une fiche d’urgence
remplie par les parents et visée par le médecin de famille. Il se décompose en trois grands thémes
— une approche médicale, une approche paramédicale et éducative — et des précautions particulieres
en cas d’urgence avec les référents médicaux indispensables a contacter. Mme Roque présidente™®
de ’AFSR constate dans les retours qui lui ont été fait, une plus profonde et rapide humanisation
des personnels de réanimation qui ont pu apercevoir des photos d’enfants souriants et en « vie »,
ce qui les a rassurés.

Une autre initiative visant une meilleure prise en compte des besoins de soins des personnes
lourdement handicapées peut étre également citée. Il s’agit de la création d’une unité mobile
d’évaluation et de suivi des handicaps par le centre régional de médecine physique et de réadaptation
(MPR), I'Umesh 76, qui se déplace sur le lieu de vie du patient ou dans les services hospitaliers
ne disposant pas d’un service de médecine physique et réadaptation, pour une évaluation des
besoins de la vie quotidienne, des conseils concernant la prise en charge en médecine physique et
réadaptation, le choix des aides techniques, 'aménagement du domicile.

Mais ces outils n'apportent qu’une réponse partielle aux difficultés déja citées et d’autres problemes
subsistent.

Ainsi, un des autres freins a I'accés aux soins adaptés pour cette population a trait a une articulation
insuffisante entre le sanitaire et le médico-social, dans la mesure ou elle s’organise autour de logiques
institutionnelles différentes, avec des domaines d’expertise questionnés par le polyhandicap, des
échelles de temps et des langages différents, difficultés qui doivent étre surmontées dans une
recherche de dialogue.

De plus, du cété du sanitaire, I'absence ou la rareté de structures sanitaires de moyen ou de long
séjour accueillant des personnes polyhandicapées en état de santé « aggravé », inquiéte les acteurs
du médico-social qui ne peuvent répondre seuls, aux besoins de ces personnes qui se retrouvent
maintenues en court séjour d’aigus ou accueillies par leur famille, solutions inadaptées et ce d’autant
plus lorsqu’elles se prolongent.

146 Roque C., Polyhandicap 2005, Paris CTNERHI.
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Par ailleurs, Anne-Marie Boutin'¥ ajoute que les difficultés de recrutement de personnels de santé
inquietent les acteurs du médico-social dans la mesure ou elles ont entrainé :

e Soit un glissement des recrutements vers d’autres catégories professionnelles qui ne
permettent pas d’assurer les mémes fonctions auprés des personnes ;

e Soit un appel aux professionnels en libéral, avec qui le maintien d’'une cohérence aupres de
la personne requiére un travail en réseau et un conventionnement ;

e Soit 'organisation de délégations de certains gestes assurant la survie quotidienne sans que
les conditions et possibilités de celles-ci soient suffisamment clarifiées.

Enfin, hormis les difficultés liées a I'accessibilité physique, celles liées au malaise des professionnels
face aux situations de handicap, et celles liées a I'inadaptation des dispositifs matériels et humains,
le rapport 2008 de la Haute Autorité en Santé mentionne des problémes de solvabilité rencontrés par
les personnes dans I'accés aux soins avec un « reste a charge » non négligeable, qui peut constituer
une dissuasion du cété des familles, et un surcroit de complexité en lien au critére de répartition
budgétaire entre les soins relevant de la « mission de I'établissement » et de sa « capacité a faire »,
et ceux relevant du « droit commun ».

147 Boutin A-M., op. cit.
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1.4 - Les comportements « probléme »

Selon la revue de littérature® sur les besoins des personnes avec « Profound Mental Disabilities »,
« les problemes de comportement semblent croitre proportionnellement avec les difficultés
cognitives et autres de la personne. Une recherche a trouvé 22 % d’enfants avec des problémes
de comportement — comportement agressif, crise de coléere, comportement auto agressif, etc. —
dans un échantillon d’écoles pour enfants avec des incapacités intellectuelles sévéres ». Mais pour
ces auteurs, ces problemes de comportement ne sont pas a relier uniquement aux dispositions
personnelles au niveau physiologique — qu’elles soient consécutives a un syndrome génétique, des
troubles neurologiques ou psychiatriques —, ni méme aux conséquences d’un état de santé physique
engendrant fatigue ou douleur. Ces problemes de comportement peuvent aussi étre une expression
de la peur, la réaction a une expérience traumatique, et de fagon plus large, liés aux « conditions de
l’interaction », et en particulier le manque d’une attention positive, des attentes trop ou pas assez
élevées, un manque de contrdle, des interactions négatives avec les autres membres du groupe,
ainsi que « des facteurs contextuels », comme le manque d’activités adaptées.

LANESM (2009) en arrive aux mémes conclusions en pointant que les « comportements — probléme »,
évoqués pour certains enfants atteints de troubles envahissants du développement, ne sont pas a
rechercher uniquement du cété des pathologies psychiatriques ou des troubles neurologiques, mais
peuvent étre liés également a :

e d’éventuelles causes somatiques, provoquant géne ou douleur ;
¢ un seuil de tolérance aux stimulations sensorielles et sociales ;

e des situations qui ne sont pas compréhensibles et/ou gérables au niveau cognitif
et donc susceptibles d’entrainer une crise ;

et de facon plus générale, améne « a s’interroger sur ’'accompagnement proposé et le mode de vie
qui en découle pour la personne ». Ces comportements « probleme » peuvent notamment « survenir
en réaction a I'’ennui ou a un projet de vie qui ne lui convient pas ». |l faut également étre attentif
« aux ruptures dans le parcours de vie ».

Pour Andreas Frohlich (2001), les conduites d’autostimulation — qui ont été interprétées comme
automutilation — s’appuient sur le besoin fondamental de communication, de stimulation, de
changement, de proximité, de contact de la personne pour construire et conserver une certaine
stabilité de son organisme. Ne pouvant satisfaire elles-mémes leurs besoins, les personnes
polyhandicapées, autistes déficitaires ou atteintes de déficientes mentales profondes restent souvent
bloquées soit par un accompagnement peu stimulant soit a I'autre extréme, par la confrontation a
trop de stimulations ou d’émotions.

De méme, Jacques Souriau note pour les enfants sourds-aveugles de naissance que leurs
comportements sont parfois vus comme des signes d’autisme ou de psychose — comme les
activités de balancement — qui s’averent n’étre in fine que des « adaptations a un manque de
vie inter-psychique », « la construction d’un imaginaire qui comble un vide communicatif », mais
qui peuvent ne pas apparaitre ou disparaitre des lors que « ces enfants rencontrent le plus tét
possible des interlocuteurs humains avec lesquels ils puissent construire un lien d’attachement
et une orientation spécialisée, humainement médiatisée, de leur développement corporel »'*.

148 Petry K., Maes B., op. cit
149 Souriau J., Corps et Surdité, CRESAM.
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Ainsi, Tim Hartshorne, papa d’'un enfant atteint du syndrome de CHARGE et professeur de
psychologie a la Central Michigan University, insiste sur I'idée que « tout comportement de I'enfant
devrait étre interprété comme une tentative de communication » (...). En fait, « la vulnérabilité des
enfants CHARGE réside essentiellement dans la difficulté des autres a mettre en ceuvre les savoir-
faire adaptatifs leur permettant d’agir, de penser et d’expérimenter d’une fagon réellement interactive
et stimulante. Plus 'adaptation de I'entourage est limité, plus I'enfant est socialement isolé dans
son développement et plus il risque de s’organiser sur des comportements de survie psychique qui
peuvent effectivement prendre d’étranges formes. »

Ces différents auteurs pointent ainsi la nécessité de bien analyser le contexte dans lequel se
produisent ces comportements « probleme » afin de répondre au mieux aux messages qu’ils
expriment. Ceci apparait d’autant plus fondamental que ces comportements peuvent nuire au
développement des compétences de la personne qui n’a pu construire une stratégie appropriée
dans les échanges avec son environnement.

LES SITUATIONS COMPLEXES DE HANDICAP e Recherche documentaire CEDIAS-CREAHI lle-de-France




2 - La scolarisation

Selon I'enquéte nationale ES 2006, 94 % des enfants et adolescents polyhandicapés accompagnés
par des établissements médico-sociaux ne connaissent aucune forme de scolarité™°.

La scolarisation des enfants polyhandicapés, se traduit essentiellement par un accueil en maternelle,
le plus souvent a temps partiel, et soutenu par I'intervention d’une auxiliaire de vie scolaire et/ou
avec I'appui d’un service spécialisé de type « SESSAD » ou d’une équipe professionnelle d’'un Centre
d’Accueil Médico-Social Précoce (CAMSP).

Cette faible scolarisation en France des enfants en situation complexe de handicap est a rapprocher
des débats généraux évoqués précédemment sur « I’éducabilité » de ces personnes qui ont des
difficultés majeures en termes de communication, et pour lesquelles les moyens sont peu mobilisés
pour évaluer les « potentialités de leur esprit »5'.

José Seknadje-Askenazi'?, professeur chargé de coordination a 'INSHEA™, s’interroge aussi sur la
pauvreté des recherches en pédagogies adaptées pour ces enfants : « la mission d’enseignement se
limite-t-elle aux sujets qui ne seraient nullement affectés par des déficits neurologiques, cérébraux
— cognitifs, intellectuels — séveres ? ».

Il affirme, quant a lui, la possibilité de faire entrer toute personne dans un processus d’apprentissage,
a condition de définir les démarches pédagogiques adéquates et de former les enseignants. « La
réponse sur le principe est négative. Les compétences cognitives de base, les apprentissages de
base s’enseignent bien. Y compris avec de jeunes polyhandicapés. Sauf que cela pose le défi de la
faisabilité pédagogique de tels apprentissages, du modele scientifique qui les fonde, et donc de la
formation spécialisée des enseignants qui les dispenseront. ».

Lexemple pris par l'auteur d’une démarche pédagogique réussie aupres d’un adolescent
polyhandicapé présentant des comportements « problémes » montrent non seulement qu’une
démarche pédagogique est possible, y compris avec des personnes présentant des limitations
séveres dans les interactions avec leur environnement, mais aussi que la pédagogie fait partie des
activités riches et variées nécessaires au développement personnel.

150 Etablissements et services pour enfants et adolescents handicapés — Résultats de I'enquéte ES 2006, Séries Statistiques n°148, septembre
2010, DREES.

151 Cf. la 1% partie de ce rapport.

152 Seknadje-Askenazi J., La prise en charge pédagogique du polyhandicap : adaptations, projets de formation et collaborations de recherche, in
Polyhandicap, Paris, CTNERHI, 2008.

153 INSHEA Suresnes : Institut National Supérieur de recherche et de formation pour la scolarisation des jeunes Handicapés et I'Enseignement
Adapté.
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« Grand adolescent en IMP, devenu « inaudible », avec une vision devenue extrémement
basse, un état général en délitement, opposant a toute alimentation. Plus de possibilité de
lui administrer par voie orale le traitement anti-épileptique. Pris de plus en plus fréquemment
par des crises d’agressivité. Aprés un bilan psycho-cognitif et communicationnel, il
ressort que l'adolescent ne souffre d’aucune atteinte sensorielle suffisamment lourde lui
interdisant une communication de base, ni de signe pouvant faire référence a des conduites
oppositionnelles majeures. Les éléments du dossier antérieur apparaissent frequemment
décalés, contradictoires. Au vu de ceux-ci, les suivis nheuro-médical et psycho-sensoriel
effectués en interne n’avaient vraisemblablement pu étayer de facon suffisante le travail des
équipes techniques, éducatives ou pédagogiques.

Les éléments du bilan renvoient a une indication claire de stimulation communicationnelle et
psycho-cognitive : au moins une demi-heure par jour pendant un mois en tout petit groupe ;
au moins une demi-heure tous les deux jours par la suite, toujours en tout petit groupe :

¢ | angage oral simple, explicitations orales simples et répétitives a propos d’objets ou
d’images facilement identifiables ;

e Stimulations sensorielles et comportementales de base — Iui placer un objet entre les
mains, lui en parler, lui montrer répétitivement comment le prendre ;

e Sollicitation réguliere de I'expression verbale (peu importe qu’il n’y réponde que de fagon
incompléte) encouragements, voire félicitations chaque fois qu’'un comportement de
réponse est observable.

Effectivement, aprés six mois d’un tel travail, conduit en partenariat par des éducateurs, un
ergothérapeute et un enseignant, le jeune retrouvera l'appétit, ne marquera plus, en tout cas plus
de facon réguliere, ce qu’on avait pris a tort pour une agressivité structurelle, (alors qu’il s’agissait
surtout des manifestations d’une frustration relationnelle trop lourde), fera la preuve d’une vigilance
psycho-cognitive importante, aura méme appris a identifier plusieurs mots et certaines lettres sur
des supports de grand format. ».

Un des principaux freins a la mise en ceuvre d’activités favorisant les apprentissages réside, comme le
note Myriam Squillaci Lanners™*, en I'absence de cadres conceptuels et de contenus pédagogiques
partagés. Si des méthodes existent, elles ne sont pas le plus souvent scientifiquement validées.

Il est « difficile d’identifier avec certitude les raisons du retard important intervenu dans la mise en
ceuvre d’une prise en charge adaptée aux besoins des personnes polyhandicapées. (...) A 'heure
actuelle, on ne sait toujours pas quels cadres conceptuels et quels contenus pédagogiques sont
efficaces a leur égard. Les intervenants ne connaissent guére que la stimulation basale, tout en
ne sachant pas toujours comment s’en servir. Ce manque s’avére grave étant donné la remise en
question de ['utilité d’une prise en charge pédagogique pour les personnes polyhandicapées. Les
perspectives d’éducation et les orientations vers I'avenir ne sont pas clairement définies, ce qui induit
une absence de repéres pour les intervenants, une solitude dans I'intervention, une responsabilité
augmentée pour chacun, sans oublier les risques d’intervention de type « gardiennage » qui peuvent
en découler. ».

154 Squillaci Lanners M., Polyhandicap, le défi pédagogique, Fribourg, Edition SZH/CSPS, 2005.
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Dans le cadre de ses différents travaux visant a démontrer les capacités d’apprentissage de
personnes présentant un retard mental sévere — trop souvent sous-estimées dans les tests existants —,
Christine Hessels-Schlatter™® énonce plusieurs principes pédagogiques permettant de corriger ou
de compenser les déficits cognitifs, dont voici les principaux :

e | e développement de la pensée passe par I'action, la manipulation. Un exercice peut étre
présenté sous forme de puzzle permettant la manipulation plutét que sous forme de papier.

e | e fait de séquencer les différentes étapes de résolution d’'un probléeme permet a la personne
de prendre le temps d’observer d’abord et d’analyser avant de chercher la réponse : planifier
son travail, réduire son impulsivité, limiter le nombre d’informations a traiter.

¢ | e développement de la pensée passe par la description verbale (Vygostky, 1997) : traitement
des éléments d’information de maniére analytique, structurée et orientée ; organisation de
la perception et de la mémoire en assurant un double codage de l'information — visuel et
verbal — ; activation des concepts dans la mémoire a long terme, catégorisation et mise en
lien des informations (Blchel, 2000).

Pour cette auteure, il est toujours possible d’améliorer les processus de pensée et le raisonnement
lorsqu’on agit de maniére ciblée sur les processus déficients. Cette question est d’autant plus
fondamentale « qu’un manque d’expériences éducatives et d’opportunités d’apprentissage conduit
a une prophétie auto réalisatrice : la personne n’apprend pas ».

155 Hessels-Schalatter Ch., op. cit.
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2.1 - En France : une scolarité réaliste pour l'enfant
en situation complexe de handicap ?

Pourtant, I'inclusion des éléves en situation complexe de handicap pose probleme, notamment aprés
la maternelle et parfois méme avant.

Les enseignants non spécialisés ne savent rien du fonctionnement psychique et cognitif de ces
éléves. Comment peuvent-ils imaginer une organisation de I'’espace et des rencontres et une
pédagogie sans rien connaitre des découvertes les plus récentes en matiere de conscience de soi,
d’interprétation des signes corporels et de communication adaptée ?

Comment imaginer, seuls, un dispositif pédago-thérapeutique ?

B Le cadre de la scolarisation

Eric Goreth, instituteur et Laure Bideau, orthophoniste, du Service de Soins et d’Accompagnement a
Domicile (SSAD) et de I'Etablissement pour Enfants Polyhandicapés « Les Moliéres » (association Les
Tout-Petits — 91)'%¢ ont défini certains fondamentaux qui permettent d’établir un cadre de scolarisation
nécessaire pour que le jeune aille a I'’école, y regoive un enseignement, entre dans un processus
d’apprentissage et lui donne un statut d’éleve en fonction de ses capacités, des objectifs visés et
des moyens mis en ceuvre pour les atteindre.

Quatre acteurs interagissent autour de I'enfant et participent, de leur place, au processus de
scolarisation : I'’enseignant, I'auxiliaire de vie scolaire, le SESSAD et les parents.

« Le cadre est défini en premier lieu par 'enseignant de la classe d’accueil, dont la pratique est
bouleversée par la nécessité de penser certains apprentissages d’une autre maniére afin que
l'intégration ait un sens, et du fait du nombre d’adultes présents dans la classe pour I'enfant intégré
(AVS, psychologue scolaire, SSAD avec psychomotricienne, ergothérapeute, AMP, éducatrice
spécialisée, orthophoniste, enseignant spécialisé).

Apres I'enseignant vient ’AVS dont le travail est difficile car il doit étre capable d’aider I'éleve intégré
sans l'assister et la frontiére entre aide et assistanat est parfois difficile a cerner et a ne pas franchir.
Les adultes de I’école (enseignants, personnels de cantine, de garderie...) et 'ATSEM de la classe
font également partie des « fondamentaux ».

Tous doivent étre informés par le SSAD afin qu'ils soient préparés lorsqu’une intégration a lieu dans leur école.

Les parents de I'éleve intégré tiennent une place importante dans le processus de scolarisation de
leur enfant. Ils ont des droits et des devoirs et doivent jouer le jeu de I'école, et pour cela essayer
d’étre des parents comme les autres. »

B Choix des domaines d'apprentissage

Le choix des domaines d’apprentissage a privilégier est essentiel, 'enfant polyhandicapé ne pouvant
prétendre explorer tous les plans abordés par les autres éléves. C’est cette détermination des axes
majeurs de I'apprentissage qui fondera le plan personnalisé de scolarisation.

Pour ce faire, I'intervention du SSAD est essentielle en amont pour conduire les évaluations et
bilans, croisés avec les observations des parents, éducateurs, et les éventuels autres professionnels
intervenant dans 'accompagnement de I'enfant.

156 Goreth E., Bideau L., Une scolarité réaliste pour I'enfant polyhandicapé, in Polyhandicap, CTNERHI, 2008.
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Cependant, les professionnels du SESSAD notent que « I’enfant polyhandicapé peut également
bénéficier des apprentissages effectués en classe méme lorsqu'’il refuse d’y participer totalement.
Il peut ainsi observer la continuité et I'aboutissement de l'activité. Peu a peu I’enfant s’il le souhaite
peut « rattraper » le train en marche, adhérer de mieux en mieux aux propositions et tirer profit de
cette expérience ».

B Lenjeu du livret scolaire

Il semble indispensable que chaque enfant ait un livret scolaire pour évaluer ses acquisitions, quelles
que soient ses capacités cognitives.

Le SSAD de I'association Les Tout-Petits' a ainsi congu son propre livret scolaire, en adaptant les
programmes officiels, développant ou réduisant certains items.

Ainsi, le domaine de la socialisation a été étoffé pour mieux rendre compte de I’évolution de I'enfant.
Le livret scolaire « adapté » comporte ainsi les items suivants :

e accepte de quitter et/ou d’attendre ses parents ;
e semble content d’étre a I’école ;

e est bien accueilli par les éleves de la classe ;

e joue avec certains éléves ;

e comprend les regles de vie de la classe ;

* |es accepte ;

e lui arrive-t-il de pleurer ? Si oui, a quels moments ? m

e est-il attentif lors des temps collectifs ?

A linverse, les items ayant trait a la numération, et pour lesquels les objectifs visés en termes
d’apprentissage seront forcément moins ambitieux que pour les autres éleves, ont été fortement
réduits et se résument aux trois items suivants :

e connait / reconnait quelques chiffres ;
e lesquels ?

e dénombre quelques objets.

Les items du livret scolaire sont évolutifs en fonction des acquisitions des enfants et doivent étre
réactualisés afin d’étre le plus proche possible du processus de développement propre chaque
enfant.

157 Goreth E., Bideau L. op.cit.

LES SITUATIONS COMPLEXES DE HANDICAP e Recherche documentaire CEDIAS-CREAHI lle-de-France



B Les autres éléves de la classe

La facon dont les éléves de la classe entrent en relation avec I'enfant polyhandicapé - I'interpelle,
joue avec lui — fait partie des observations déterminantes a prendre en compte dans I'adaptation
du soutien a la scolarisation.

Le SSAD peut ainsi proposer des temps d’échanges avec les autres enfants pour répondre a leurs
questionnements, notamment lorsque les adultes repérent qu’ils peuvent constituer un frein a
I’intégration sociale de I'enfant polyhandicapé.

Dans la revue de littérature sur les besoins des enfants avec « Profound Mental Disabilities»'®
(PMD), plusieurs auteurs ont souligné les effets positifs des interactions sociales avec des pairs
sans incapacité. Ces derniers se montrant des partenaires réactifs, qui, quand ils apportaient leur
soutien, interprétaient de fagon adéquate les signaux de la communication et mettaient en ceuvre
des stratégies efficaces pour construire des interactions positives.

158 Petry K., Maes B., op. cit.
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2.2 - La situation en Suisse des éléves polyhandicapés

Lexemple suisse est intéressant du point de vue de la proposition des réponses adaptées qu’a
suscité I'intégration a I’école de dispositifs « pédago-thérapeutiques ».

Daniele Wolf'®® indiquait qu’en Suisse, « d’'importants développements permettent depuis quelques
années de mieux répondre aux besoins des enfants polyhandicapés ainsi qu’a ceux de leurs familles ».
Elle se référait notamment a une recherche conduite au cours de I'année scolaire 2003/2004.

Ainsi, cette recherche faisait état d’une proportion importante d’enfants polyhandicapés vivant
a cette date en Suisse selon un rythme scolaire proche de celui d’enfants du méme age, avec
une alternance réguliére entre temps scolaire et temps familial, ce qui correspond de fait a une
augmentation progressive des structures d’externat et de semi-externat qui font partie du réseau
des écoles spécialisées.

Parallelement, de nombreux internats ont créé des secteurs scolaires ou aménagé des espaces et
temps « classe » dans les lieux de vie des enfants. Cette transformation des structures d’accueil s’est
accompagnée de l'introduction progressive de nouveaux outils pédagogiques et thérapeutiques qui
ont contribué a donner une place a la dynamique développementale des enfants polyhandicapés
en les inscrivant selon leur potentiel dans une réelle trajectoire d’apprentissage.

Cette recherche a par ailleurs permis de mettre en évidence un autre indicateur de I’évolution des
dispositifs pédago-thérapeutiques et de soutiens pour les enfants polyhandicapés. « Longtemps
presque exclusivement centrées sur des modes, techniques ou programmes de stimulation
individuelle, les situations d’apprentissage proposées aux enfants polyhandicapés s’inscrivent
désormais de plus en plus dans des contextes collectifs dans le cadre desquels /a participation,
I’activité propre de I'enfant est soutenue par la dynamique du groupe ».

Cependant, Daniele Wolf appelle a une certaine vigilance pour maintenir le développement d’'une
scolarisation de qualité des enfants handicapés dans la mesure ou les avancées observées, qui
nécessitent la mise en ceuvre de certains moyens financiers, ne sont pas instituées de maniére
réglementaire. « Une certaine vigilance s’impose pour s’assurer que les réformes en cours vont
bien aller dans le sens d’une consolidation et d’une pérennisation et non pas d’une érosion du droit
a l'enseignement pour les enfants polyhandicapés. En Suisse, comme ailleurs, le contexte socio-
économique favorise I'’émergence de voix qui s’élevent pour interroger la pertinence de la présence
— onéreuse — de professionnels qualifiés pour I'enseignement de ces enfants, voire méme pour
remettre en question leur « éducabilité ».

Pour prévenir les risques « d’ostracisme scolaire » a 'encontre de ces enfants, I'auteur estimerait
nécessaire de voir certains de leurs droits fixés de maniere officielle.
Ainsi, elle souhaiterait que tout enfant polyhandicapé, en age d’étre scolarisé, puisse prétendre a :

e un statut d’éléve - fréquentation d’une structure scolaire rattachée au Département de
I’Instruction Publique ;

e une scolarisation effectuée dans le cadre d’une classe - lieu distinct de son lieu de vie ;

e un encadrement assuré par des professionnels qualifiés en pédagogie spécialisée et présents
en nombre suffisant ;

® une scolarisation en compagnie de pairs dont I'age chronologique est proche du sien ;

e un parcours scolaire rythmé par des transitions a certaines étapes clé — changement de
classe, d’enseignant, etc. ;

159 Wolf D., in Polyhandicap, AP-HP, Paris, CTNERHI, 2008.
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e des objectifs d’apprentissage fixés dans un curriculum personnalisé et régulierement
réévalué ;

e un programme scolaire ainsi qu’un enseignement médiatisé par du matériel pédagogique
correspondant a son age chronologique ;

e |'allocation de mesures thérapeutiques nécessaires a son développement ;

® un suivi assuré par une équipe pédagogique attachée a la collaboration avec les parents
d’éleves ;

e et un acces aux activités extrascolaires. »
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2.3 - En Belgique, une recherche en éducation d'enfants polyhandicapés

En 1991, la Communauté Francaise de Belgique a mis en place une Commission de Réflexion ayant
pour objet I'accueil en milieu scolaire adapté d’enfants et d’adolescents polyhandicapés séveéres.

En novembre 1992, le rapport de la Commission de Réflexion, établi et approuvé par le Conseil
Supérieur de I'Enseignement Spécial, proposait la désignation d’'une série de « structures
expérimentales » dans un certain nombre d’écoles avec, de maniére conjointe, la mise en place
d’une recherche® dont I'objet principal sera I'analyse et I'évaluation des actions entreprises.

Cette recherche a été menée de 1993 a 1997, conjointement par le professeur Jean-Jacques Detraux,
psychopédagogue de I’'Université Libre de Bruxelles, et le professeur Catherine Lepot-Froment,
orthopédagogue de I’'Université Catholique de Louvain — plus six chercheurs.

Les objectifs généraux étaient de :

e définir la population réputée polyhandicapée dans les établissements d’enseignement spécial
des types 2, 4, 5, 6 et 7 de niveau primaire et secondaire ;

e analyser les situations éducatives aménagées en équipe pluridisciplinaire, a l'intention des
enfants ou adolescents polyhandicapés, fournir un feedback quant au données recueillies
aux équipes éducatives impliquées par la recherche et, en fonction de ces données,
accompagner chacune de ces équipes dans la reformulation et I'optimisation de son projet
d’accueil et d’éducation d’enfants ou d’adolescents polyhandicapés ;

e réaliser le suivi de mise en place des projets re-formulés, et procéder a I’évaluation finale.

En termes de résultats, les chercheurs constatent tout d’abord que les niveaux de développement
maximaux relevés pour les enfants examinés, en matiere de développement cognitif et communicatif,
se situent au niveau des ages développementaux de 24 et 30 mois. La majorité des profils individuels
sont hétérogénes. lls démontrent que des domaines du développement sont particulierement
déficitaires et nécessitent une stimulation soutenue et adéquate. Il en est ainsi de I'imitation vocale
et gestuelle, des schémes de relation avec les objets et de certaines compétences communicatives.
Une attention orientée vers I'acquisition de ces compétences conduirait peut-étre les sujets a obtenir
un profil de développement plus harmonieux. Les groupes classes sont également hétérogenes, ce
qui démontre la pertinence des Programmes Educatifs Individualisés.

A la question de savoir « qui sont les enfants polyhandicapés ? », les chercheurs ont compléte
la définition'®" donnée au départ de la recherche : « les enfants polyhandicapés sont des sujets
présentant un handicap mental sévére a profond associé a des troubles moteurs et/ou sensoriels
et/ou du comportement ; nécessitant plus qu’aucun autre des stimulations variees dans un
environnement adapté et de qualité — structuré et sécurisant — ; ayant un rythme et une trajectoire
de développement particuliers ».

Un des résultats marquants que les chercheurs tiennent a souligner — car il ne peut manquer
d’interpeller — concerne I'occurrence des performances trés faibles, chez le plus grand nombre des
enfants polyhandicapés, en imitation vocale et gestuelle les comportements d’imitation vocale étant
habituellement les plus touchés. Or, chez le jeune enfant a développement normal, les compétences
en imitation représentent une voie importante d’acquisition des compétences nouvelles — autrement
dit d’apprentissage —, et les comportements d’imitation représentent un instrument puissant
d’engagement et de maintien des interactions sociales. Le déficit en imitation habituellement noté
pour les enfants polyhandicapés méne donc a conclure que ces enfants sont démunis a un double
point de vue, celui des apprentissages et celui des interactions sociales.

160 Detraux J.J., Lepot-Froment C., Mise au point d’'une méthodologie d’élaboration d’un projet pédagogique et thérapeutique pour jeunes
polyhandicapés sévéres intégrés en milieu scolaire, Bruxelles, Louvain, ULB, UCL, 1997.
161 Handicap grave a expressions multiples avec restriction extréme de I'autonomie et de déficience mentale sévere.
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Les auteurs soulignent que la recension de la littérature spécialisée en psychologie du développement,
a propos des compétences en imitation et des comportements d’imitation chez les jeunes enfants
a développement normal, a mené a soulever plusieurs questions d’ordre théorique a propos
des enfants polyhandicapés, dont une question aux implications éducatives importantes : « Les
enfants polyhandicapés sont-ils encouragés des leur plus jeune 4ge, comme le sont les enfants a
développement normal, a imiter les comportements vocaux et/ou gestuels proposés par I'adulte au
cours des moments d’interaction privilégiée avec I'enfant ? ».

L outil d’observation concernant les différences de perception des intervenants a mis en évidence
celles gu’ils entretiennent a propos des compétences observables d’'un enfant avec lequel ils
travaillent. Les professionnels de 'ensemble des écoles ont une grande difficulté a décrire le tonus
musculaire des enfants. Le godt semble difficile a évaluer. La perception de la couleur, en ce qui
concerne la vision, semble difficile a évaluer. Laide technique la plus utilisée est le port de lunettes,
peu d’intervenants introduisant d’autre types d’aide technique - loupes, stimuli agrandis, plan
incling, etc. L'audition semble étre un sens facile a approcher par les intervenants qui posent peu
de questions — ce constat interroge les chercheurs. Les perceptions concernant les déplacements
entrainent des désaccords dans I'’école ou il y a le plus grand nombre de handicaps moteurs lourds.

Les buts décrits comme essentiels a atteindre par les intervenants étaient /e développement
d’une communication verbale et non verbale, d’'une capacité a exprimer ses besoins, d’un éveil au
monde extérieur, la recherche d’une autonomie maximale dans divers domaines — alimentation,
déplacements, propreté, habillage, etc. —, 'acquisition des rudiments de comportements sociaux
appropriés et la recherche d’une stabilité émotionnelle et d’un sentiment de sécurité.

Par ailleurs, les auteurs de la recherche constatent, qu’en Belgique, la grande majorité des enfants
handicapés fréquentent une école, quelle que soit la sévérité de leur situation de handicap. La
place de I'enfant polyhandicapé sévere dans une école est cependant remise en question par
certains enseignants et thérapeutes, qui, frustrés par le peu de progres rapides présentés par ces
enfants, disent perdre leur identité professionnelle face a ces « éléves » ; par certains responsables
administratifs ou politiques, qui pensent que ces enfants seraient mieux accueillis dans le cadre de
I’Aide Sociale (IMP), mieux a méme de fournir le nursing dont ils ont besoin ; par certains parents
qui disent devoir se battre beaucoup pour obtenir, dans le cadre scolaire, des moyens adéquats
pour subvenir aux besoins de leur enfant.

Les auteurs soulignent que la littérature scientifique récente met d’ailleurs en évidence la non
pertinence d’une opposition entre soins et éducation, opposition reposant sur une fausse conception
de la personne polyhandicapée (H. Meininger, J. Reinders, 1997) ainsi que la faisabilité d’'une
approche éducative globale, basée sur une double conception théorique :

e les personnes polyhandicapées sont capables d’établir une relation significative avec leur
entourage et sont donc des étres humains a part entiére;

e |a prise en charge des personnes polyhandicapées doit étre planifiée de telle sorte que
I’ensemble de leurs besoins soit pris simultanément en compte (R. van Wijck, 1997 ;
Vlaskamp, 1993).

Pour les auteurs, « I'étre polyhandicapé est avant tout « quelqu’un », avec des potentialités, une vie
émotionnelle et relationnelle propre ».
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3 - La vie affective, relationnelle et sexuelle

« Je dis a vous secret. Dur de dire secret, de dire tout a une seule personne. Questions de
jeune ado, questions de garcon. Je géne moi par soucis de questions de gars du futur, de gars
comme moi : quand je vais aimer fille ? Non ! Comment faire cour a fille... et trop de questions
sur sexe ... Comment ? Fille belle, révée. Réve, oui, je réve éveillée comme elle est, brune et
grande avec sourire d'ange ... Non, non, non ! Stop ! Je suis fatigué.

Cceur brisé : Laurence, Lolo... Tristesse de vie d’étre vidé d’esprit pour elle. Peine
incommensurable de souffrance profonde. {(...)

Mes tribulations cérébrales ne changent rien. Comme étre aimé et regardé ? Fille des réves
est légére et voluptueuse. Comme étre aimé d’elle ?

Les signes doivent venir de moi. Inutile frénésie d’amour inassouvi. Les larmes me brdlent
parfois. Cceur brisé. Grave d’étre amoureux sans jambes pour grimper au balcon. Ma Juliette
est transie pour un autre. »

Paul Melki'?

3.1 - Les liens d'attachement

Dans le texte rédigé en 2005 par le GPF ® dans le cadre de la préparation au plan action polyhandicap,
les auteurs pointent la nécessité de répondre aux besoins affectifs des personnes polyhandicapées,
ainsi que de respecter et soutenir leurs « potentiels d’attachement », souvent fortement
développés du fait de la relation trés intense qu’ils ont développée avec leur méere qui souvent
assure seule depuis leur naissance et pendant de longues années, tous les soins — au sens large.

Elisabeth Zucman témoigne ainsi, dans le cadre de son expérience professionnelle de soignante au
sein d’une MAS, des conséquences dramatiques d’une prise en compte insuffisante de la souffrance
affective consécutive a une séparation familiale.

« Je ne peux effacer de ma mémoire la mort cruelle de deux adolescents il y a trente-cinqg ans.
Nous ignorions alors que l'intensité de leur détresse silencieuse de séparation de leurs méres, qui
les avaient, seules, soignés pendant quinze ans, devait conduire I'un a un état de mal épileptique
et l'autre a un état de stress avec déshydratation, pathologies qui sont devenues irréversibles en
quelques heures... »'%,

Si ces attachements doivent étre valorisés, ils doivent aussi faire I'objet d’une régulation pour que
ce tissage trés serré des liens, avec la mére d’abord, puis avec les professionnels du quotidien,
n’entravent pas son développement personnel, sa maturité. |l faut ainsi veiller a diversifier les
interlocuteurs, les liens d’attachement possibles, enrichir le réseau relationnel de la personne
polyhandicapée.

162 Melki P., op. cit.
163 Groupe Polyhandicap France : Basle G., Bied-Charreton X., Boutin A.M., Courtois G., Georges-Janet L., Rongieres M., Zucman E.
164 Zucman E., Entendre la voix des adolescents et des adultes atteints de polyhandicap, Les Cahiers de I’Actif n°286/287, 2000.
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« Comme pour tout enfant, mais beaucoup plus longtemps que pour tout autre, l'investissement
affectif de I'’enfant polyhandicapé est concentré sur sa mére qui assure tous les soins, toutes
les protections, tout 'amour. Petit a petit, un partage, puis des relais, s’établissent avec des
professionnels, souvent trés investis a leur tour. Lextréme dépendance, les corps a corps journaliers
aboutissent, si on n’y prend garde, aux tissages de liens trés serrés entre I'enfant et les aidants
familiaux et professionnels qui risquent de se « materniser ». Il est nécessaire de veiller a la souplesse
de la relation tout en offrant, trés t6t, au foyer méme, de nouveaux « interlocuteurs » au sens premier
du terme, par exemple ceux des SESSAD, qui élargiront l'univers affectif de I'enfant, fourniront aux
parents des relais rassurants. Mais il ne faut pas oublier d’offrir aux professionnels eux-mémes
I’écoute nécessaire au maintien de relations suffisamment souples et distanciées a I'égard de I'enfant
ou de I'adulte polyhandicapé et de sa famille »%.

Lintroduction de nouvelles figures d’attachement doit cependant s’inscrire dans une certaine
stabilité de I'environnement de la personne polyhandicapée, qui a besoin de repéres. Ainsi, Michéle
Desenfant'®®, mere d’un jeune adulte polyhandicapé, indique qu’il est « possible de remarquer
chez la personne en grande dépendance, le besoin de repéres et de stabilité au niveau des
personnes qui I'accompagnent et la possibilité de les identifier. Une sensibilisation aux signaux
d’alarme de la personne polyhandicapée doit étre faite dans les établissements et auprés de
toute personne accompagnant cette population fragile et dépendante. (...) Laccompagnement de
I'adulte polyhandicapé est complexe et entre frustration et plaisir, le professionnel doit reconnaitre
la demande d’un support affectif et quelquefois la souffrance de I'abandon. »

Limportance du lien social et familial qui situe la personne dans la société est aussi importante.
« Les retours en famille sont souvent I'occasion d’inviter des amis, de la famille ». Les activités avec
des pairs sont également des relations nécessaires a leur épanouissement. « La socialisation avec
d’autres jeunes gens apporte un autre sens, par exemple la colonie de vacances aménagée pour
personnes handicapées qui apportent la bouffée de liberté et de découvertes »°7.

165 Basle G., Bied-Charreton X., Boutin A.M., Courtois G., Georges-Janet L., Rongiéres M., Zucman E.
166 Desenfant M., mere d’un jeune adulte polyhandicapé, in Vivre et grandir polyhandicapé, Juzeau, D., (sous la direction de), Paris, Edition Dunod, 2010.
167 Desenfant M., op. cit.
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3.2 - La vie affective et sexuelle : une composante de I'humanité

Plusieurs professionnels, personnes handicapées ou familles dénoncent le tabou que revét aujourd’hui
la question de la vie affective et sexuelle des personnes handicapées, tout particulierement quand
celles-ci sont dépendantes de I'aide d’un tiers pour les actes essentiels et/ou présentent des
limitations dans la communication.

Les acteurs les plus militants dont la parole est rapportée par les médias vivent des situations
lourdes de handicap mais sont en mesure de se représenter elles-mémes, et ainsi de faire entendre
leur voix — ces personnes n’entrent par conséquent pas dans la définition des situations complexes
de handicap telle que cette recherche la pose.

Ainsi, Marcel Nuss a été a l'initiative et a participé a de nombreux colloques et ouvrages pour
témoigner de « cette dimension humaine trop souvent négligée ou évacuée » dans les débats
relatifs aux politiques favorisant une plus grande autonomie et participation sociale des personnes
en situation de handicap.

Marcel Nuss'®® mesure le chemin a parcourir pour faire valoir le droit a une vie affective et sexuelle
alors méme que la reconnaissance de la personne dans son intimité est souvent bafouée dans les
soins quotidiens du corps.

« Mais avant méme de penser a accompagner affectivement et sexuellement, il faudrait d’abord
commencer par respecter leur intimité, notamment en milieu institutionnel ou il est fréquent que, par
exemple, la porte de la salle de bains reste ouverte pendant la douche des résidants. On mesure
ici la difficulté, voire I'impossibilité, pour ces personnes, de penser a la libido, au plaisir. Surtout si
elles vivent dans la précarité et la maltraitance morale et/ou physique, aussi passive que soit cette
maltraitance ».

De méme, pour Vincent Fries™ , atteint d’'une myopathie congénitale, totalement dépendant d’'une
tierce personne et se déplacant en fauteuil roulant électrique, I'exercice d’une sexualité épanouie
avec le partenaire de (son) choix est une preuve de bonne santé, une source de joie bien naturelle
et humaine.

« (...) Javais 18 ans... en moi-méme, le processus d’intégration affective, érotique et sexuelle
était inéluctable. Personne ne pouvait m’empécher, au minimum, de penser a cela ! Je tentais
de jouer toutes les cartes de la joie du cceur et du corps. Sans succes ! Il fallait que je
réagisse a la souffrance latente, ou quelquefois a la dépression masquée, qui s’installait en
moi. (...) ».

Pour Denis Vaginay', la question sociétale posée aujourd’hui ne se situe plus tant sur le droit
a la sexualité des personnes en situation de handicap en général, que sur la forme que celle-ci
peut prendre chez des personnes qui sont, par définition, plus ou moins dépendantes d’un tiers.
Comment en effet concilier cette dépendance avec une pratique qui releve habituellement de la
stricte intimité ?

168 Nuss M., Enjeux politiques et juridiques de I'accompagnement sexuel, in Au risque du désir, Reliance n° 29, septembre 2008.
169 Fries V., L'espoir qui ne dormait jamais que d’un ceil, in Au risque du désir, Reliance n° 29, septembre 2008.
170 Vaginay D., Quelle éthique pour un accompagnement sexuel ?in Au risque du désir, Reliance n° 29, septembre 2008.
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Les écrits et témoignages sont plus rares sur les situations complexes de handicap, méme si ces
dernieres années des journées d’études régionales se sont déroulées sur différents territoires pour
aborder la sexualité des publics lourdement handicapés des MAS/FAM, le plus souvent organisées
par les CREAI.

Pour Michéle Desenfant ™, mére d’un jeune adulte polyhandicapé, la question de la sexualité ne doit
pas étre écartée des préoccupations liées a la recherche d’'un accompagnement de qualité pour
répondre a des « besoins tout a fait naturels et humains ».

« Il s’agit également de définir la part des besoins affectifs et sentimentaux et celle des besoins
érotiques et de la recherche de plaisir de satisfaction sensorielle et sexuelle. Il est important d’étre
a l'aise soi-méme avec le regard sur l'autre, la reconnaissance de ces besoins tout a fait naturels
et humains et le respect de cette intimité. L'adulte polyhandicapé, plus peut-étre que tout autre, a
une sensibilité exacerbée et la relation se fait surtout par le ressenti du toucher, des caresses, le
regard et la voix. D’ou la formation bien particuliere des encadrants qui doivent donner sens a cette
communication particuliere. Savoir détecter le bien-étre et I'appel de désir de la personne. ».

3.3 - Une question tabou au sein des institutions

Pourtant, comme le rappelle deux infirmiéres de la MAS « Placis Vert » dans une intervention a la
troisieme journée régionale de formation des personnels de MAS/FAM organisée par le CREAI
Bretagne'?, I'établissement médico-social a I'obligation de prendre en compte la vie affective,
amoureuse et sexuelle des résidants, au titre du « respect de la dignité, de l'intégriteé, de la vie
privée, de l'intimité et de la sécurité de la personne handicapée (lois 2002 et 2005) ». Cependant,
dans leurs pratiques professionnelles, elles notent a quel point ce sujet est dérangeant pour les
accompagnants « lorsqu’ils sont confrontés a I'expression de la vie affective et sexuelle, parfois crue
et déroutante au sein de ces établissements médico-sociaux »'".

Pour autant, des espaces ont été définis pour mettre au travail les professionnels sur ce theme au
sein de cette MAS, notamment en intégrant systématiquement cette dimension dans I'outil élaboré
pour aider les référents a la rédaction des projets de vie individualisés. La sexualité est abordée
dans une rubrique plus large sur le rapport au corps en général. Sont interrogés ainsi les themes
suivants : le schéma corporel, le contact physique et la sensibilité, I'intimité et la pudeur, la sexualité,
les activités pulsionnelles.

Par ailleurs, une enquéte récente, réalisée conjointement par le CREAI et ’'ORS de la région Centre,
sur ’ensemble des établissements recevant des personnes présentant un handicap mental, pointe
également les nombreux freins institutionnels qui persistent pour conduire une véritable réflexion sur
la sexualité des résidants et penser des accompagnements adaptés a leurs besoins et attentes.

Méme si dans la majorité des structures, des changements vont dans le sens d’une plus grande
ouverture a cette question, en n’interdisant plus par exemple les relations sexuelles entre les
résidents, le travail est surtout orienté sur la prévention des risques liés a la sexualité — grossesse,
maladies sexuellement transmissibles, violence sexuelle, etc.

171 Desenfant M., op. cit.

172 Journée de formation Corps, rapports aux corps en MAS/FAM, 20 octobre 2009 a Dinan.

173 Juiff C., Riou S., L'accompagnement de la vie affective et sexuelle des résidants en MAS et FAM.

174 ['accompagnement dans Ia vie affective et sexuelle des personnes handicapées mentales accueillies en établissements de la région Centre,
CREAI et ORS Centre, 2009.
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Cette recherche note également que les échanges entre parents et professionnels sur la question
de la sexualité sont complexes et empreints d’incompréhension entre les deux parties. « Les
professionnels considerent en général que les parents refusent qu’un travail soit mené sur ces
questions et les parents s’inquietent en retour d’'un accompagnement inadapté sur cette question
par les professionnels ».

En termes de représentation de la sexualité chez les personnes handicapées mentales, la recherche
montre que certains parents et professionnels ont I'image d’une sexualité essentiellement pulsionnelle
qui implique peu le registre affectif. Cette représentation est encore plus répandue quand le handicap
mental est lourd ou pour certains types de handicaps comme I'autisme, avec une sexualité percue
comme se limitant a des manifestations masturbatoires. Cependant, certains professionnels en MAS
ou FAM posent I'hypothése que I'absence de manifestations observées sur la sexualité ne renvoie
pas nécessairement a une absence de demande et sont attentifs a porter une attention particuliere
a cette dimension par une observation fine et pluridisciplinaire des différentes formes d’expression
de la personne. Ainsi, certains professionnels soulignent que les difficultés « d’acces » a la sexualité
sont induites par le handicap et non déterminées par lui — une personne au lourd handicap ayant
les mémes besoins et attentes qu’un personne plus autonome.
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3.4 - Laccompaghement érotique et sexuel

La reconnaissance du droit a une vie affective et sexuelle implique la recherche de réponses
singulieres, adaptées aux besoins et attentes de chaque personne, et pose concrétement la question
de l'aide humaine dans ce registre qui touche la sphere de l'intimité.

Selon Marcel Nuss™, les débats actuels autour de cet accompagnement, et en particulier de la
profession d’assistant sexuel, illustrent la nécessité pour la société de « dépasser les peurs liées a
la sensualité, a I'érotisme et au charnel, et comprendre que les personnes autrement capables en
sont, elles aussi, habitées ».

Vincent Fries' attribue une partie des freins actuels a un accompagnement a la sexualité aux
références judéo-chrétiennes de la société francaise. « Si I'assistance érotique et sexuelle m’est
d’abord apparue taboue, mon éducation judéo-chrétienne ne me permettant pas d’en entrevoir les
bienfaits, elle me semble aujourd’hui une réponse possible, parmi d’autres sans doute a trouver,
pour survivre, pour ne pas sombrer dans la folie, pour s’accepter, se connaitre et se construire. ».

Dominique Chatton'” partage I'analyse selon laquelle les réticences exprimées autour de
'accompagnement érotique et sexuel sont liées a la représentation et la place accordée a la sexualité
au sein de notre société. Cette question dépassant tres largement les seules personnes en situation
de handicap. « Voici une belle occasion de repenser toutes nos conceptions en la matiére, de donner
enfin une place a cet objet si mystérieux, incontrélable, mais fascinant qu’est la sexualité humaine. En
nous préoccupant de la sexualité dans le handicap, nous nous occupons directement de la sexualité
pour tous et cela pourra bénéficier a tous. Au travers d’une réflexion au sujet de la sexualité dans
le handicap, nous pourrions enfin lui donner ses lettres de noblesse et tres simplement une place
digne de son importance dans notre société. N'avons-nous pas totalement oublié que la sexualité
est en fait tellement fondamentale qu’elle est au cceur méme et a la base de I'existence de toute
société humaine et des individus qui la composent ! ».

De plus, 'accompagnement sexuel lui apparait d’autant moins choquant qu’il considére que la
sexualité, comme tout art corporel — comme la danse, la musique ou encore le chant —, n’est pas
inné mais au contraire s’apprend et se développe.

Force est de constater, de maniére trés générale d’ailleurs, que chez I'’étre humain, il est somme toute
plus rapide d’énumeérer ce qui est programme, inscrit — tétées, respiration, pleurs, etc. —, que ce qui
est acquis. (...) Chez I'étre humain, la coordination motrice, les mouvements des membres, I'usage
de la main, la marche, la course, la danse, la compréhension du langage, la parole, la propreté
sphinctérienne, tout ou presque s’apprend. (...) Beaucoup pensent cependant que la sexualité serait
naturelle, innée. Cela ne correspond pas en fait a la réalité observable. Le croire méne bien souvent
a Iimpasse : on se culpabilise de ne pas arriver a fonctionner sur un plan qu’on pense maitrisé
spontanément par les autres. On se croit anormal, taré, on s’angoisse, se déprime, on se force,
se crispe, se stresse, se désole, parce que « ¢a » ne marche pas comme « ¢a » devrait. Autant se
culpabiliser parce qu’on ne sait, ni lire ni écrire alors que I'on n’a pas été a I'école ! ».

Pour Denis Vaginay'”® , 'accompagnement érotique témoigne du fait que la sexualité n’est pas
dangereuse, qu’elle doit étre source de plaisir et d’épanouissement. La question éthique revient
uniquement a déterminer comment cet accompagnement est possible dans le respect d’une relation.
Il N’est pas envisageable, sous prétexte de ne pas traiter cette question, de « laisser les personnes
en situation de handicap se débrouiller seules et tenter de définir elles-mémes les conditions de
leurs pratiques sexuelles ; cela reviendrait a offenser I'éthique ».

175 Nuss M., op. cit.

176 Fries V., op. cit.

177 Chatton D., Assistance sexuelle, assistance au développement sexuel ?in Au risque du désir, Reliance n°29, septembre 2008.
178 Viaginay D., op. cit.
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Quoi qu’il en soit, l'auteur souligne I'importance de I'intervention d’un tiers au sein de la situation
familiale pour traiter de la question de la sexualité, un professionnel qui prenne en compte cet
« étre dont le corps, bouleversé par les hormones et la sexualité, est en tension, en attente et peut-
étre en demande ». Cela ne signifie pas pour autant que quelque chose se passe, qu'il faille que
« quelqu’un le fasse » — qu’il y ait par exemple masturbation —, « mais il est important que quelqu’un
se sente concerné. Quelqu’un qui ne soit pas le parent et qui peut dire le besoin de contact et
d’amour, qui peut parler des sensations du corps et de la place d’un partenaire dans la relation.
Quelqu’un qui peut explorer les souhaits, évoquer des solutions possibles, élaborer des projets,
soutenir 'impossible du moment qui n’est pas forcément I'impossible de toujours ». Cet auteur
souligne le danger, en I'absence de ce tiers, que les parents ne trouvent d’autres solutions que de
traiter la sexualité de leur enfant devenu grand comme un besoin physiologique auquel il convient
de répondre. Déroutés devant la douleur de leur enfant, pris dans les habitudes liées aux soins du
corps, les gestes masturbatoires exercés par les parents, constituent un glissement incestueux
souvent vécu comme inévitable par les parents.

Sur la profession d’assistant sexuel, Dominique Chatton distingue deux grandes fonctions
susceptibles d’étre développées : premierement le réle supplétif qui consiste a faire, donner ce
que l'autre ne peut faire lui-méme ; deuxiemement, le réle éducatif : favoriser tout ce qui peut
accroitre 'autonomie de I'autre dans un domaine important de la vie. D’'une facon générale, cette
nouvelle fonction peut permettre d’aider la personne « a une meilleure connaissance de soi, a
I'usage de moyens concrets visant I'autonomie. C’est ainsi qu’un bilan, au moins minimal, de la
situation sexuelle de la personne handicapée permettra de cibler la réponse la mieux a méme de
remplir les deux réles explicités ci-dessus. Ce point est fondamental. Il implique a notre avis, dit-il,
une considération différente de cette nouvelle profession au regard de I'exercice de la sexualité
entre adultes consentants qui ne peut et ne doit pas étre simplement assimilée a de la prostitution.
Faire cet amalgame consiste a notre avis en un déni de la réalité. Déni & deux niveaux : celui de la
souffrance éventuelle du demandeur, celui du professionnalisme de ceux qui seront amenés a poser
certains actes dans ce cadre ».
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3.5 - La prise en compte d'une étape décisive : I'adolescence

Peu de structures médico-sociales ont développé un projet institutionnel spécifiquement adapté aux
adolescents lourdement handicapés. Pourtant, la prise en compte de cette étape du développement
pour les personnes en situation complexe de handicap semble d’autant plus décisive que leurs
capacités restreintes dans les interactions sociales, le besoin massif d’aide humaine qu’elles
nécessitent, tendent a les considérer comme un petit enfant, et a négliger en particulier les besoins
d’indépendance, affectifs et sexuels qui se manifestent tout particulierement a I’'adolescence.

Le projet associatif de ’'Handas souligne « la difficulté a objectiver le développement des personnes
polyhandicapées en référence a leur 4ge réel qui a souvent conduit les équipes a sous-estimer ce
facteur et a ignorer la nécessaire adaptation des pratiques comme des attitudes en fonction de I'4ge. ».

L'équipe du Centre éducatif Jules Verne a Amiens, en Picardie, est a ce titre tout a fait exemplaire
dans la mesure ou il a concu un lieu qui offre une prise en charge adaptée aux adolescents
polyhandicapés, « en créant un univers qui leur ressemble ».

Lunité des « Chrysalides » recoit 16 jeunes agés de 14 a 20 ans en accueil de jour et en internat.
Cette étape de I'adolescence est prise en compte au niveau de la décoration de l'unité — murs
tagués, décorés de fresques fagon graffitis —, de I'habillement des jeunes, des activités proposées,
de la prise en compte de leur sexualité naissante — changements d’attitudes face aux transformations
physiques, dans le respect de leur pudeur, de leur intimité, adoption de nouveaux gestes pour la
toilette, prise en compte de leurs besoins en termes de masturbation —, du choix des films, des
émissions télé, de la musique, du respect de leur golt esthétique — maquillage, bijoux, attention
toute particuliere apres les repas —, du respect de leur besoin d’indépendance — regarder un film
ou écouter de la musique, seul dans sa chambre —, de I'adaptation de certains objets trés investis
— remplacer le hochet par un objet autre qui fait du bruit, par ex. —, du respect de leur besoin de
relations affectives — rapprochement physique entre deux jeunes qui peuvent ainsi échanger des
regards, s’effleurer.

Le projet d’établissement prévoit un accompagnement tres étroit des familles dans la mesure ou
« elles peuvent ressentir dans un premier temps des difficultés et ne pas supporter de voir un
jeune homme ou une jeune fille alors qu’ils ne voyaient encore qu’un enfant. Progressivement, le
regard posé sur les jeunes change ainsi que les représentations des uns et des autres, parents,
professionnels, adolescents. Les parents s’en trouvent ensuite soulagés ».
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4 - Lavancée en dqge A haut risque

4.1 - Une espérance de vie fortement accrue

Dans tous les pays développés, les courbes d’espérance de vie des personnes handicapées
dessinent des profils de mortalité tendant a se rapprocher progressivement des courbes d’espérance
de vie de la population générale.

Parmi les personnes déficiences intellectuelles, le sous-groupe des populations porteuses de
trisomie 21 a été largement étudié. En 1929, leur espérance de vie est de 9 ans, en 1990, elle est
de 55 ans.

Les recherches effectuées a la Fondation John Bost (1991) confirment largement ces tendances. En
comparant I'espérance de vie entre deux périodes (1972-79 et 1980-90), Philippe Gabbai ™ constate,
pour toutes les catégories de handicaps confondues, une augmentation d’espérance de vie, qui
passe de 48 ans a 60 ans. Pour lui, il est évident que ces gains ne sont pas dus aux seuls progres
médicaux mais au progrés global dans les prises en charge et dans les conditions de vie.

Les personnes polyhandicapées restent celles qui ont I'espérance de vie la plus altérée bien qu’ayant,
plus que les autres encore, tres fortement bénéficié des évolutions de 'accompagnent et des soins
— a tel point que des effets trés nets de cohorte traduisent les gains obtenus chaque année en
termes d’espérance de vie.

Cependant, dans le parcours de vie d’'une personne polyhandicapée, I'avancée en age est a haut
risque a chaque étape de la vie, du fait d’'une grande vulnérabilité intrinseque. Ces personnes
sont soumises a un haut risque des les sept premieres années de leur vie. Puis cela revient a
I’'adolescence avec un point d’acmé, puis dans les processus de vieillissement liés a la dynamique
propre des déficiences. L'enjeu est ici 'accompagnement technique complexe des le jeune age. Il
s’agit de promouvoir un accompagnement anticipateur a pondérer par rapport aux conséquences
du processus.

Cette avancée en age, constatée pour tous les types de handicap et quelle que soit la gravité des
atteintes, superposable a celle de la population générale, a des conséquences spécifiques pour
les personnes handicapées qui voient s’ajouter de nouvelles déficiences ou incapacités a d’autres
préexistantes.

179 Gabbai P., Longévité et avance en age. Des personnes handicapées mentales et physiques, Gérontologie et société 2004/3, n° 110, p. 47-73.
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4.2 - Une définition du périmétre de I'avancée en dge
des personnes handicapées

Une étude sur l'avancée en age des personnes handicapées mentales accueillies en structures
meédico-sociales en Bretagne, réalisée par le CREAI de Bretagne™°, met en avant entre 1991 et 1997,
notamment en MAS et FAM, la baisse des moins de 30 et 35 ans au profit d’'une progression des 35 ans
et plus. Cette avancée en age s'accompagne de problémes de santé treés présents qui persistent ou
s’accentuent, notamment au niveau des pathologies et symptémes psychiatriques, et qui se traduisent
par un alourdissement significatif des charges en soins techniques. Dans le domaine de la dépendance,
les besoins d’aide pour les actes de la vie quotidienne augmentent également. Dans le méme temps,
l'affaiblissement du soutien parental oblige a penser 'lhébergement et 'accueil en termes de suppléance.

Une revue de la littérature menée par le CREAI Languedoc-Roussillon en 2005, portant sur « Les
personnes handicapées : espérances de vie et de santé : qualité de vie », montre que les taux de
prévalence de problemes de santé sont de 2,5 fois plus élevés chez les personnes handicapées qu’en
population générale. Les troubles digestifs survenant chez les personnes IMC et/ou épileptiques
sont un facteur de mortalité prématurée. Une négligence face aux problemes bucco-dentaires
est observée. Les gains d’espérance de vie font apparaitre de nouveaux risques de maladies
dégénératives telles que les maladies cardiovasculaires ou le cancer, dont les prévalences sont
proches de celles observées en population générale.

Mais les problemes de dépistage, de diagnostic et de traitement sont d’autant plus sensibles que
les démarches de santé sont rendues délicates par une difficulté d’expression et de communication
et par une mauvaise adhésion au traitement. Les troubles mentaux sont le plus souvent sous
diagnostiqués chez les personnes handicapées vieillissantes. La prévalence de la schizophrénie serait
trois fois plus élevée chez les personnes déficientes intellectuelles qu’en population générale.

Dans le cadre d’une démarche de réflexion récente animée par la CNSA™', une définition du
vieillissement des personnes handicapées qui tient compte des enjeux liés a I'adaptation de 'offre
médico-sociale a été proposée. Ainsi, une personne handicapée vieillissante correspond a une
personne « qui a entamé ou connu sa situation de handicap, quelle qu’en soit la nature ou la cause,
avant de connaitre par surcroit les effets du vieillissement ».

Ces effets consistent, plus ou moins tardivement en fonction des personnes, en I'apparition
simultanée :

e d’'une baisse supplémentaire des capacités fonctionnelles déja altérées du fait du
handicap ;

e d’une augmentation du taux de survenue des maladies liées a I'age, maladies dégénératives
et maladies métaboliques, pouvant aggraver les altérations de fonction déja présentes ou
en occasionner de nouvelles ;

e mais aussi d’une évolution de leurs attentes dans le cadre d’une nouvelle étape de leur vie,
sachant que les modalités d’expression de ces attentes seront tres variables en fonction des
personnes et de la situation de handicap dans laquelle elles se trouvent.

Letout pouvant se conjuguer jusqu’aentrainer uneréduction duchamp des activités notamment sociales,
que cette réduction soit d’origine personnelle — capacitaire ou liée a une modification des attentes — ou
environnementale — liée aux possibilités offertes par I’environnement et ses éventuelles évolutions.

180 Etude longitudinale 1991/1997, financée par la CRAM de Bretagne et la Fondation de France, réalisée auprés d’une cohorte de 384 personnes
observées en 1991, 1994, 1997 (mesure de différents types d’évolution) : adultes handicapés mentaux pris en charge dans les établissements
médico-sociaux, 4gés de plus de 30 ans et de moins de 60 ans en 1991, choisis par la méthode des quotas.

181 Dossier technique sur L'aide a I'adaptation et a la planification de I'offre médico-sociale en faveur des personnes handicapées vieillissantes,
CNSA, octobre 2010.
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Cette définition impose une prise en compte du vieillissement comme phénomene individuel, influencé
par I'histoire et 'environnement de la personne, se traduisant en termes de perte d’autonomie.

Dans leur tentative de définition du périmeétre du vieillissement des personnes handicapées, ces
groupes de travail précisent plusieurs risques liés aux définitions : celui de confondre le vieillissement
— un processus — et la vieillesse — un état ; celui de ne pas voir dans I'évolution du handicap, le
vieillissement ; celui d’assimiler toute évolution du handicap au vieillissement ; celui d’assimiler la
personne handicapée vieillissante et la personne agée.

Dans la recherche-action consacrée aux personnes multihandicapées'?, Frédéric Blondel et
Sabine Delzescaux indiquent que les propos tenus par les personnes interviewées — institutionnels,
directeurs, aidants familiaux et professionnels — confortent la théorie selon laquelle le vieillissement
se définit comme une dégradation progressive des capacités physiques du fait de processus
biologiques qui entrainent un déclin des capacités d’adaptation de I'organisme®.

Cette recherche-action confirme également que le vieillissement peut s’analyser selon trois grandes
catégories d’ages pour la population multihandicapée, avec un critere qui semble étre pertinent,
celui de 'avancée en age plus que I'age lui-méme :

e 'enfance — de zéro a dix huit ans environ — avec les apprentissages et le développement de
la personne ;

e |'age adulte, période d’avancée en age, avec une premiére période de 20 a 40-45 ans, et une
deuxieme période qui va jusqu’au début de la médicalisation ;

e celle de la personne agée, avec I'accroissement des dépendances, I'apparition d’'un déclin
visible, la fatigabilité et la lenteur.

Suivant les pathologies, les personnes multihandicapées peuvent étre, a 4ge égal, considérées
comme avangant en age pour les unes et vieillissantes pour les autres.

182 Blondel F., Delzescaux S., Politiques et pratiques d’accompagnement des personnes multihandicapées vieillissantes : dans les coulisses de la
dépendance, Paris, Centre de ressources multihandicap, octobre 2010.
183 Ankri J., Le concept général du vieillissement, Polyhandicap 2005, Paris, CTNERHI.
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4.3 - Distinction entre vicillissement précoce
et phénomeénes de régression

Pour le docteur Philippe Gabbai ™, il apparait en fait assez fréquent que I'avancée en age s’effectue
« normalement » et de fagon quasi superposable a la population globale. Limpression d’un
vieillissement précoce, si souvent évoqué, tient en fait a la survenue fréquente de « phénomenes
de régression », plus ou moins intense, plus ou moins rapide, survenant entre 40 et 60 ans. Il s’agit
en fait de situations de désadaptation, de rupture d’équilibre précaire, de crise existentielle qui
prennent trés souvent I'aspect de manifestations dépressives, de décompensation processuelle de
I’état psychotique, jusque-la stabilisé ».

Selon lui, 'ensemble de ces phénomeénes de régression releve de multiples facteurs dont la plupart
n’ont aucun rapport avec I’age du sujet.

Parmi les plus fréquents, il cite :

¢ |a négligence ou l'inattention a des besoins physiques et physiologiques élémentaires
— problémes alimentaires, de sommeil, négligence dans I'entretien de I'outil corporel, non
respect des rythmes ;

e le vécu ou la réalité de I'abandon et le phénomeéne de rupture d’histoire — souvent non
porteuses de leur propre histoire, parce qu’elles ne peuvent parler, les personnes handicapées
mentales se trouvent désinsérées par rapport au passé et surtout au présent de leur famille,
leur historicité se confond avec celle de 'institution et y perd toute personnalisation ;

e |es effets aliénants d’une institution quelle qu’elle soit ;

e |a disparition de la dimension projectuelle — dégradation puis perte du capital d’espoir dont
I’enfance est porteuse ;

¢ |la recherche d’une solution « définitive », face au vieillissement des parents, mettant
'accent sur les besoins d’hébergement au détriment des besoins plus globalement
thérapeutiques ;

e |a trés fréquente inadéquation des démarches proposées aux personnes — « stimulations »
soit absentes, soit excessives dans leur quantité ou leur durée, prévalence d’exigences
normalisatrices entrainant des échecs vécus dramatiquement par les personnes puis une
démobilisation du personnel, génératrice d’abandon ;

e I'ignorance de leur nécessaire besoin de soins y compris psychiatriques.

Le docteur Xavier Bied Chareton, ex médecin directeur du CESAP, « préfere, a la notion de
vieillissement précoce, celle des multiples épisodes de décompensation et de récupérations qui
marquent le parcours de vie des personnes polyhandicapées a chaque fois en particulier qu’elles
sont exposées a des ruptures affectives. (...) Il insiste sur leur traduction par des conduites de repli
avec anorexie et troubles du sommeil ou des acces d’agitation ou de confusion mentale et il engage
a tout faire pour garantir préventivement « la continuité psychique des personnes »,

184 Op. cit.
185 Cité par E. Zucman, op.cit.
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4.4 - Des « surhandicaps » liés & I'avancée en dge
des personmnes polyhandicapées

Pour le docteur Philippe Gabbai, I’évolution des personnes polyhandicapées avangant en age offre
malheureusement quelques particularités notables, avec en particulier I'aggravation de certains
troubles somatiques « invalidants », dont les conséquences pourraient pourtant étre limitées par un
accompagnement médico-social adapté.

Sur le plan orthopédique, le probléme central est celui des hypertonies pyramidales qui s’accroissent
avec I'age et de leur retentissement puisqu’elles génerent des douleurs intenses et des complications
ostéo-articulaires diverses. Elles constituent notamment une difficulté considérable pour les
positionnements, les manipulations, les soins d’hygiéne, aggravent les insuffisances respiratoires et
les problémes dermatologiques. Les médicaments sont peu efficaces, les techniques sophistiquées
inadaptées, la chirurgie délicate et traumatisante. La seule possibilité est ici préventive : kinésithérapie
douce, hydrothérapie, et mobilisation active pluridisciplinaire.

Sur le plan des polypathologies systémiques ou dominent les pathologies digestives — avec deux
problémes constants : la constipation et les reflux gastro-oesophagien ou les mesures hygiéno-
diététiques s’avérent essentielles ainsi que la mobilisation et la verticalisation — et les pathologies
respiratoires — dominés par les conséquences des troubles de la déglutition dont les conséquences
avec des épisodes infectieux pulmonaires mettent vite en jeu le pronostic vital et ou l'utilisation
systématique de boissons gélifiées, d’épaississants, 'aménagement des textures alimentaires,
I'utilisation de sauces, le bon positionnement de la téte et du tronc, le respect du rythme de prise
alimentaire de chacun, voire le recours a la gastrotomie, s’avérent précieux.

Elisabeth Zucman (membre du comité de pilotage de la recherche) insiste plutot sur les répercussions
psychiques de I'avancée en age des personnes handicapées et de leurs parents : « On parle du deuil
des pairs mais on ne parle pas du processus de dégradation de la vie psychique des personnes. Alors
qu’une des angoisses majeures, c’est le départ des parents avant I'enfant. Il y a une psychiatrisation
des personnes polyhandicapées qui ressentent cette angoisse chez leurs parents. Il y a bien des
régressions psychiques qui tiennent a ces facteurs ».
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4.5 - Un processus de vieillissement fortement lié
A la qualité de l'accompagnement

Un des apports de la recherche-action de Frédéric Blondel et Sabine Delzescaux®® est de mettre en
évidence que le vieillissement est marqué non pas seulement par la dégénérescence des capacités
biologiques mais aussi qu’il résulte du rapport que I'individu entretient au vieillissement. Ainsi le
vieillissement de la personne multihandicapée'® n’est pas analysable comme situation mais comme
parcours. Pour ses auteurs, appréhender le vieillissement comme parcours, c’est s'intéresser a la
longévité mais surtout a la qualité de la vie dans le parcours du vieillissement.

Et cette qualité de vie vécue de la personne multihandicapée est éminemment dépendante du
rapport a la vie que lui autorise a avoir la personne ayant en charge de 'accompagner. En ce sens
que les personnes multihandicapées s’autorisent a vivre lorsqu’elles se sentent investies et animées
par le projet de vie qu’autrui porte sur elles.

Dans leur recherche, les auteurs se sont attachés a I’étude du vieillissement en tant qu’il est un
parcours subjectif et objectif dont le sens est construit a partir de ce que I'individu fait de ce qu’il lui
est donné a vivre, sachant que la personne multihandicapée est tributaire du bon vouloir d’autrui et
donc assujettie a I'éthique d’autrui a son égard.

Cette recherche-action montre, pour ses auteurs, d’un point de vue empirique, que la qualité de
'accompagnement des personnes multihandicapées vieillissantes reste tributaire de I'éthique et de
la capacité des personnes impliquées dans le champ du multihandicap a défendre cette éthique.

* Du cété des professionnels, lorsque « la dimension éthique de I'accompagnement des
personnes multihandicapées vieillissantes entre en tension avec la pénibilité du travail, qui
elle-méme se combine a l'anxiété générée par certaines situations d’accompagnement,
les professionnels oscillent, selon les contextes et selon les conditions de travail, entre
engagement professionnel et routinisation des pratiques, entre reconnaissance et déni
de laltérité. » Ces auteurs montrent également que les professionnels peuvent se trouver
confrontés a de nouvelles exigences avec la disparition des aidants familiaux, au niveau
de la mémoire individuelle et familiale dont ils deviennent les dépositaires, et en termes de
mémoire collective d’un « groupe social » qui ne peut parler en son nom.

e Du cb6té des familles, celles-ci a la fois se réjouissent de la longévité de leurs enfants ou de
leurs parents multihandicapés mais ils s’inquiétent pour leur avenir aprés leur disparition et
s’interrogent sur les conditions de possibilité de la délégation de 'accompagnement aux
professionnels ; la question de savoir comment ces derniers considérent leurs enfants ou
parents en leur absence ne cessant jamais de se poser.

Aussi, les auteurs de cette recherche-action identifient le vieilissement comme un processus
dynamique multifactoriel, qui conjugue un phénomene biologique et des conditions sociales de
sa production. A la différence de la personne valide, la personne multihandicapée est totalement
dépendante du projet qu’autrui forge, en la matiére, pour elle.

La premiére grande variable identifice est la qualité des projets politiques et des moyens afférents,
comme déterminante des conditions sociales d’existence des personnes multihandicapées. Leur
vie en dépend.

186 Op. cit.
187 Le terme de multihandicap englobe dans sa définition le plurihandicap, le polyhandicap et le surhandicap.
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La qualité de vie tient a la mise en interdépendances - par la volonté des personnes — de ces moyens
qui n’entretiennent pas de caractéere systémique entre eux. Labsence de relation sociale ne peut étre
compensée par plus de médicaments comme I'absence de manipulations — prévention des escarres —
ne peut étre compensée par plus de nourriture. A chaque fois qu’un des moyens nécessaires a la
qualité de la vie de la personne multihandicapée vieillissante manque, c’est a la vie elle-méme qu’il
manque. D’autant que la vie des personnes multihandicapées dépend, en permanence, de I'action
des personnes dites « valides ».

Les auteurs ont dégagé deux grandes familles d’activités qui convergent vers la méme finalité, le
maintien de la vie, par des voies différentes. La premiére famille d’activités concerne les soins et la
prise en charge des besoins primaires et est centrée sur la production de quantité de vie. La seconde
famille d’activités concerne le lien d’attachement affectif et social et est centrée sur la production
de qualité de vie.

Leurs caractéristiques communes pour la personne dépendante sont qu’elles doivent étre
frequemment répétées par des approches renouvelées si I'on veut pouvoir parler de qualité de vie de
la personne vieillissante, et si I'on ne veut pas assister a la perte des acquis, soulignent les auteurs.
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4.6 - Lavancée en age A haut risque entre en contradiction avec
le modéle intériorisé de I'éducation dun enfant « en progrés »

Pour réduire « les « désadaptations du milieu de la vie », le docteur Philippe Gabbai'®® préconise
des « soins » au sens large comme le rétablissement des liens familiaux et historiques, le respect
des rythmes personnels, le maintien d’une activité dosée, sans négliger les aspects culturels, la
sécurisation et la protection, qui implique stabilité relationnelle, spatiale, repérage temporel, attention
bienveillante et compréhensive des équipes.

Mais cette démarche implique, dit-il, une sorte de « révolution intérieure » et appelle un travalil
d’adaptation des professionnels qui est difficile, douloureux et qui vient interroger tout a la fois les
identités professionnelles et les pratiques. Le premier obstacle serait constitug, selon lui, par /e
modele intériorisé de I'’éducation d’un enfant « en progrés », modele que vient attaquer, 'avancée
en age, la maladie et la démence.

Le vieillissement des personnes handicapées vient faire résonner chez les professionnels leurs
propres difficultés devant I'dge et la mort — c’est ici le lot commun — qui attaque leur fidélité a
cette image d’eux-mémes « jeune et actif », comme modéle de I'« humain » par excellence ; et
le vieillissement des personnes accompagnées qui vient faire résonner I'angoisse des débuts, le
souvenir inconscient de I'« infans », cet étre dominé par une corporéité encore sauvage et des
pulsions non cultivées, cet étre que I'’éducation précisément humanise pour en faire un étre social.

Ce qui touche, dit Philippe Gabbai, plus spécifiquement I'’éducateur c’est ce que la désintégration
cognitive libére du pulsionnel et de I'inconscient. A la différence du « soignant » dont I'objet est
précisément la corporéité souffrante, I’éducateur ne dispose d’aucun étayage pour affronter
ces situations. Mais les soignants comme les éducatifs restent finalement démunis face au
« bombardement » d’affects archaiques, de conduites « insensées », de productions pulsionnelles
brutes auquel les exposent ces vieillissements pathologiques des personnes handicapées.

Par ailleurs, 'auteur souligne qu’il est fréquent d’entendre exprimer la difficulté d’élaborer un
travail éducatif avec des personnes handicapées vieillissantes dans la mesure ou I'on est trop
accaparé par les « soins ». Cependant, de son point de vue, il est clair que I'éducation garde toute
sa place dans un processus d’accompagnement qui vise a garantir la vie commune, I'’échange
et la communication, dans ce qui fonde I'ordre humain et social. Cet aspect demeure posé quels
que soient les dépendances ou les ages et il reste dans la mission des « éducatifs », comme des
« soignants » d’y ceuvrer. Ce qui se réduit donc avec I'avancée en age des personnes handicapées,
ce n'est pas la possibilité éducative mais plutét un certain nombre de pratiques ou résidents
et personnels trouvaient aussi un certain plaisir. Lanimation avait cette fonction revalorisante,
réconfortante, gérante pour les équipes. Ce réconfort devient difficilement accessible. La pénibilité
du travail s’en trouve accrue.

Au terme de cette analyse, le docteur Philippe Gabbai propose trois pistes de travail pour doter
les équipes d’une part d’un savoir-faire, de médiations — Reality Orientation Therapy, Cocooning,
Validation, etc. ; d’autre part, d’outils de « contention » de ces projectiles psychiques par une « mise
en pensée » — il s’agit de refuser le raccourci organico-clinique et rechercher sans cesse I'écart ou se
glissent I'histoire des personnes, leur passé, leur mode d’étre, leurs cultures, leurs godts, leurs gestes
familiers, leur visage et leur voix... sans cesse postuler le sujet derriere « I'abject », le sens derriere le
«non-sens » — ; et enfin d’'une éthique : « ’Education » est possible, car c’est un acte d’humanisation
et de socialisation, d’inscription de 'lhomme dans la communauté humaine, de rencontre.

188 Qp.cit.
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Lauteur souligne enfin que de « cet affrontement douloureux aux personnes vieillissantes renaissent
de nouvelles équipes, celles qui font le pari de tenir ensemble les exigences de la vie et celles du
soin, celles qui aménent la vie au plus pres des personnes, celles qui savent qu’aucune limite, sinon
celle de la mort, ne les écarte de ce qui fait le cceur du travail, quels que soient les lieux et les temps :
la possibilité de la rencontre™. C’est dans cette rencontre que se trouve le cceur d’une véritable
réintégration dans la communauté humaine. »

4.7 - Inscrire le processus de vieillissement
dans une approche biographique du parcours de vie

Pour Roger Delbos™°, directeur de la MAS La Merisaie (Haute-Loire), 'avancée dans le temps peut
aussi se voir comme la capitalisation d’expérience, de savoir sur la vie. Cela induit la question de
la trace de cette vie, de ce qu'il en reste, de la transmission de cette expérience et de ce savoir. |l
se demande « comment ils peuvent, dans une MAS, prendre en compte et valoriser la personne,
son histoire, retracer et symboliser la mémoire de sa vie ? Est-ce qu’ils n‘ont pas a étre témoins, a
assumer la responsabilité de « signer » cette existence dans I'histoire humaine ? ».

Pour ce faire, il pense que 'accompagnement a aussi a se recentrer autour de la mémoire, de
I’évocation du passé€, des souvenirs. « Parler » de ce qui a fait sens dans la vie de 'usager, rendre
compte de cette vie, exceptionnelle avec ses joies, ses peines, ses rencontres, ses séparations.
Evoquer les grands parents, les souvenirs, les maisons habitées, mais aussi évoquer I'avenir, les
neveux, les nieces qui sont I'inscription dans le temps futur d’une trace familiale. Resituer la personne
dans ses liens parentaux, amicaux, institutionnels.

Ce travail peut se faire a partir de I'aloum photo, ainsi ce sont des moments de vie qui sont
présentifiés, avec la présence de la famille, témoin et porteuse de la mémoire, avec la possibilité
d’évoquer des évenements qui n‘ont pu étre verbalisés en leur temps.

Il s’agit aussi de travailler avec les parents, leurs souhaits pour I'avenir, de les soutenir dans leur
réflexion « sur qui va se préoccuper de leur enfant lorsqu’ils ne seront plus Ia, qui va le protéger »,
auxquels peuvent s’ajouter le souci de ne pas « aliéner » les autres enfants dans une obligation
morale de les remplacer, leurs volontés concernant les obséques de leur enfant et leurs souhaits
que leur enfant reste dans le méme établissement qu’ils considérent « aussi un peu (comme) sa
famille ».

Accompagner les personnes jusqu’a la fin de leur vie renvoie plusieurs questionnements a I'auteur de
cet article : « c’est quand le début de la fin ? Qui en décide ? La fin de la vie est-elle le début de la
mort ? » Afin de mieux faire comprendre le sens de ses questionnements, il les illustre d’un exemple :

189 Souligné par I'auteur.
190 Delbos R., Comprendre, soigner, accompagner le vieillissement, Journées d’études Polyhandicap, novembre 2010, mission handicap de ’AP-HP.
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Dany, un jeune polyhandicapé de 25 ans, vers Noel, fait une grave infection pulmonaire. Il
est conduit aux urgences. Le médecin nous dit que nous aurions di le laisser en paix et le
laisser finir sa vie dans I'établissement, car compte tenu de son état il ne serait pas possible
de faire grand-chose, si ce n’est de le soulager. Léquipe est trés touchée, aprés un temps de
culpabilité (on I'a abandonné), la douleur de la perte imminente s’impose. Il revient quelques
jours plus tard dans I'établissement avec une sonde naso-gastrique, le médecin hospitalier
explique qu’il est inutile de faire une gastrostomie dans la mesure ou I'espérance de vie est
trés limitée. Aprés deux retours en urgence a I’hdpital pour remettre la sonde que Dany avait
arrachée, le médecin décide la mise en place d’'une gastrostomie. A cette occasion d’ailleurs
sa maman nous dit que de toute fagon dés la naissance de Dany on lui avait dit qu’il ne vivrait
pas, qu’elle ne devait pas s’attacher a lui car il ne vivrait pas une heure, puis pas un jour, pas
la semaine. « Ca fait 25 ans que ¢a dure », me dit-elle, comme s’il n’était pas une promesse et
une espérance de vie. Une fois la gastrostomie réalisée, Dany a vite retrouvé ses activités, ses
moments de joie, il a vécu deux ans. Mais cette annonce faite a I’équipe a tout de méme induit
chez les professionnels un parasitage du regard sur Dany, comme s’il était un étre en survie.
Alors qu’il était un étre en vie. Ce que I'on appelle la fin de vie, c’est de la vie pleine et entiére.
D’ailleurs la fin de vie est-elle le début de la mort ? Tout ce qui est avant la mort, c’est de la vie.
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4.8 - Accompagner en institution le groupe des résidents
durant le processus de deuil d'un des leurs

C’est la « Maison Madeleine Rochas », située au Mesnil-en-Vallée (Maine-et-Loire) qui nous permet
de donner un exemple de rituel dans un établissement médico-social.

Les professionnels sont partis de leurs observations et questionnements : « Les adultes handicapés
et les professionnels ressentent une tristesse importante voire un désarroi lors d’un décés d’'un
résident; on peut parler d’attachement, d’histoire commune. Dans un MAS/FAM il y a régulierement
des déces, c’est une expérience fréquente qui peut avoir pour conséquence des effets traumatisants
aupres des résidents et des professionnels. Ceux-ci se posent la question de la compréhension
qu’ont les résidents du déces d’un des leurs : comment vivent-ils le départ et I'absence de celui-
ci et comment peuvent-ils symboliser le deuil, sachant qu’ils ont peu acceés au langage et a la
symbolisation ? ».

Ces questionnements les ont amenés a travailler sur la définition et la fonction du rituel, a partir de
supports bibliographiques. Dans la définition du rituel, ils repérent trois dimensions. La dimension
cathartique du rituel qui a pour fonction de soutenir 'individu grace a I'expression symbolique et de
lui permettre de contenir ses angoisses. La dimension symbolique, qui aide a la séparation du mort
avec les vivants, qui a une fonction d’apaisement. Et la dimension de I'identité du groupe et/ou de
la communauté qui a pour fonction de soutenir les individus en deuil. Les personnes qui ont vécu a
la Maison Rochas sont inscrites quelque part et sont encore présentes symboliquement, elles sont
plus gu’un simple nom sur un dossier.

A partir de cette réflexion, les professionnels ont ensuite organisé la mise en place d’une célébration
articulée autour de trois axes successifs : la vie du défunt, le passage vers la mort, et I'adieu.

Des témoignages concernant la vie du défunt sont rassemblés sur un panneau, le « panneau de la
vie » : symbolisée par des objets du quotidien appartenant au défunt, signes visibles identifiant la
personne, témoignages aidant a cette évocation et permettant de mettre en mots les relations que
chacun avait avec le défunt, souvenirs de moments vécus ensemble qui sont souvent I'expression
du ressenti des personnes. Un texte d’hommage réalisé par I'unité de vie de la personne cléture
cette évocation.

La « Maison du bonheur » est la présentation symbolique de ce passage de la vie a la mort, panneau
représentant la Maison Rochas ou sont rassemblées les photos de toutes les personnes décédées
dans I'établissement ; lieu de mémoire institutionnel. C’est toujours un membre de I'unité de vie qui
« rentre » la photo dans la « Maison du bonheur » signifiant de maniere « visible » aux yeux de tous,
la mort de celui qui les a quittés.

Une grande photo du défunt permet a chacun de « faire ses Adieux » a celui qui s’en va. Ce geste
cléture la célébration par un regard, un signe de main, un baiser...

Trois objets symboliques sont toujours présents durant la célébration : un bouquet signe d’amitié,
confectionné avec les fleurs apportées par chacun ; la lumiere montrant que le souvenir de celui
qui est parti restera toujours vivant ; la musique ponctuant les différents temps de la célébration,
véritable respiration qui aide a la concentration et l'intériorité, en accord avec les godts de celui pour
qui les personnes se rassemblent.

Lensemble de la célébration est faite de fagon a respecter le rite de passage de la vie vers la mort,
d’un pdle a un autre sans retour en arriere. C’est une cérémonie laique — neutralité des références —,
ouverte a tous, résidents, familles, salariés et amis.
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S - Laide aux aidants Familiaux

Dans le contexte de transformation Iégislative depuis le début des années 2000, la Conférence de la
famille 2006, dont le théme portait sur les solidarités intrafamiliales et intergénérationnelles, a sans
aucun doute marqué un tournant dans la reconnaissance par les politiques publiques de la place
des aidants familiaux.

Les propositions issues de ses débats ont notamment donné lieu a I’élaboration d’un guide de
I'aidant, réunissant toutes les informations sur les droits des aidants et de leur proche dépendant,
mais aussi a des mesures législatives visant a leur donner « un début de statut »™' (dans le cadre en
particulier du congé de soutien familial instauré par le décret n°2007-573 du 18 avril 2007).

Les différents plans et schémas en faveur des personnes handicapées ou agées — schémas
départementaux, Plan Alzheimer 2008-2012, plan pour 'amélioration de la qualité de vie des
personnes atteintes de maladies chroniques 2007-2011 — prennent désormais systématiquement
en compte la nécessité de développer des appuis individualisés aux aidants familiaux ainsi que des
dispositifs de répit. De plus, des organismes sociaux, des collectivités locales et des associations
développent aussi, sur certains territoires, des programmes d’action sociale en direction des aidants
familiaux : groupes de parole — dont espace de parole spécifique pour freres et sceurs —, information
et formation, programme éducatif, bilan des besoins et compétences, aide administrative, aide
financiéere facultative, expérimentation de remplacement de 'aidant — de type baluchon —, etc.

Cette attention accrue portée aux aidants familiaux traverse aussi bien le secteur des personnes
handicapées que celui des personnes agées, et s'adresse d’abord a I'entourage des personnes vivant
les situations de handicap ou de perte d’autonomie les plus graves, complexes et/ou éprouvantes
pour les tiers accompagnateurs. Ainsi, le polyhandicap, I'autisme, le handicap psychique ou encore
la maladie d’Alzheimer ont souvent été les catalyseurs de cette prise de conscience collective de la
nécessaire mise en place d’actions d’étayage aux aidants familiaux.

Au-dela de la barriere des ages et des catégories de handicap ou de maladie, les différentes
associations de patients, de personnes handicapées ou de personnes agées militent d’ailleurs au
cOté de 'association francaise des aidants familiaux. Créée depuis 2004, cette association a pour
vocation d’informer et de conseiller les aidants familiaux, ainsi que de promouvoir leurs intéréts.

191 Pour les sénateurs, la création du congé de soutien familial marque un « début de statut pour les aidants familiaux » , Rap. Sén. N°59, tomme
Ill, Lardeux, p. 55.
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5.1 - LEmergence d'un nouvel acteur

B Le partenaire incontournable des politiques publiques

Selon Alain Blanc, dans I'introduction du récent ouvrage qu’il dirige sur « Les aidants familiaux »'%,
la place de I'aidant familial serait plus que jamais légitimée par les pouvoirs publics, en tant que
« ressource mobilisable, pertinente, consentante et efficace a moindre colt » dans la recherche
d’une alternative a 'institutionnalisation.

En effet, I'Etat-providence ne pourrait pas répondre a I'ampleur prévisible des conséquences du
handicap et/ou de la dépendance - liée notamment au vieillissement de la population francaise -
et les aidants familiaux constitueraient en ce sens « l'acteur collectif » permettant aux personnes
handicapées et aux personnes agées de réaliser leur volonté de vivre a domicile.

Les aidants familiaux seraient en quelque sorte a la croisée « d’une solidarité collective épuisée sous
ses charges » et d’une revendication des familles — malgré une tendance sociologique de dispersion
de ses membres : famille monoparentale, éloignement géographique, etc. — a maintenir le soutien
gu’elles apportent au quotidien aupres de leurs proches.

C’est au nom de cette reconnaissance officielle d’acteur collectif, « voire comme un groupe
professionnel en constitution », que des droits doivent leur étre consentis, en termes de statut et
de soutien financier.

Ce positionnement questionne également sur « les éventuels prérequis nécessaires a
I'accompagnement des personnes aidées, en particulier sur la durée et/ou face a des pathologies
lourdes, évolutives et déstabilisantes ». La nature et les modalités de formation et/ou les processus
de qualification des aidants familiaux sont ainsi en jeu.

Enfin, I'aide apportée, sur le long terme et de facon plus ou moins soutenue, est source de
préjudices pour les aidants familiaux, en particulier dans les domaines de la santé — épuisement,
voire surmortalité, de la vie professionnelle, sociale et/ou familiale. De ce fait, diverses mesures
collectives doivent viser a diminuer ces conséquences néfastes pour permettre le maintien et la
continuité de leur action d’accompagnement.

Aussi, en conclut Alain Blanc, « loin de n’étre que marginaux, ces nouveaux acteurs, apparus au bout
des bouts et a la rencontre de deux secteurs médical et social, vont prendre une place croissante
dans les dispositifs de solidarité : la reconnaissance qui leur est progressivement accordée devrait
S’‘accentuer. »

B Une définition inscrite dans les textes législatifs

La notion d’aidant familial a été retenue dans l'article 9 de la loi du 11 février 2005 et a permis une
reconnaissance de leur role et de leur place. Il s’agit de la possibilité pour une personne durablement
empéchée de choisir un « aidant » qui, aprés formation, pourrait notamment accomplir « des gestes
liés a des soins prescrits par le médecin » qu’elle ne peut faire elle-méme, compte tenu de son
handicap. La possibilité de dispenser une formation aux aidants familiaux est précisée dans I'article 80.

Dans la Charte européenne de I'aidant familial, le groupe COFACE-Handicap' a ainsi défini en
2006 l'aidant familial : c’est « la personne non professionnelle qui vient en aide a titre principal,
pour partie ou totalement, a une personne dépendante de son entourage, pour les activités de la
vie quotidienne.

192 Blanc A., sous la direction, Les aidants familiaux, collection handicap vieillissement société, Presses Universitaires de Grenoble, 2010.
193 Confédération des organisations familiales de I'Union européenne. Se reporter au chapitre 5.3 sur I'aide aux aidants.
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Cette aide réguliere peut étre prodiguée de fagcon permanente ou non et peut prendre plusieurs
formes, notamment : nursing, soins, accompagnement a I’éducation et a la vie sociale, démarches
administratives, coordination, vigilance permanente, soutien psychologique, communication, activités
domestiques, etc.»

En 2007, le ministere de la Santé et des Solidarités publie le Guide de I'aidant familial en reprenant
ainsi cette définition : c’est « la personne qui vient en aide, a titre non professionnel, en partie ou
totalement, a une personne agée ou une personne handicapée dépendante de son entourage, pour
les activités de la vie quotidienne »1%,

Lélargissement de la notion d’aidant familial a ensuite été précisé dans l'article 1 du décret 2008-
450 du 7 mai 2008 qui modifie I'article R245-7 du Code de I’Action Sociale et des Familles: « Est
considéré comme un aidant familial, pour I'application de I'article L. 245-12, le conjoint, le concubin,
la personne avec laquelle la personne handicapée a conclu un pacte civil de solidarité, I'ascendant,
le descendant ou le collatéral jusqu’au quatrieme degré de la personne handicapée, ou I'ascendant,
le descendant ou le collatéral jusqu’au quatrieme degré de I'autre membre du couple qui apporte
I'aide humaine définie en application des dispositions de l'article L. 245-3 du présent code et qui
n’est pas salarié pour cette aide. Lorsque la prestation de compensation du handicap est accordée
au titre du 1° du Il de l'article L. 245-1, est également considéré comme aidant familial, dés lors qu’il
remplit les conditions mentionnées a I'alinéa précédent, le conjoint, le concubin ou la personne avec
laquelle un parent de I'enfant handicapé a conclu un pacte civil de solidarité ainsi que toute personne
qui réside avec la personne handicapée et qui entretient des liens étroits et stables avec elle. ».

B Des droits et prestations en direction des aidants familiaux

Une premiere mesure concrete, source de revenus pour les aidants familiaux des personnes
handicapées, est prise dans le décret n°2005-1591 du 19 décembre 2005 relatif a la prestation
de compensation a domicile (PCH). En effet, cette prestation donne la possibilité a la personne
handicapée nécessitant une aide humaine pour les actes essentiels et/ou une surveillance d’utiliser
les sommes attribuées pour salarier un membre de sa famille ou dédommager un aidant familial
pour I'aider a effectuer — ou se substituer a elle dans la réalisation de — ces taches.

Les mesures ultérieures vont viser a permettre aux aidants familiaux de concilier l'accompagnement
qu’ils apportent au quotidien a leurs proches handicapés avec leur vie professionnelle. Ainsi, le décret
n°2006-659 du 2 juin 2006 relatif a I'allocation journaliére de présence parentale a pour objet de
compenser la réduction d’activité d’un parent qui doit s’occuper d’un enfant — de moins de 20 ans -
a sa charge atteint d’'une maladie ou d’un handicap graves ou accidenté. Lallocation journaliere
de présence parentale est attribuée aux parents ou a toute personne qui assume la charge d’un
enfant 4gé de moins de 20 ans atteint d’'une maladie, d’'un handicap ou victime d’un accident d’une
particuliere gravité rendant indispensable.

En 2007, le décret 2007-573 du 18 avril 2007 définit le congé de soutien familial qui permet a toute
personne, sous certaines conditions, de cesser son activité professionnelle afin de s’occuper d’un
membre de sa famille handicapé ou faisant I'objet d’une perte d’autonomie d’une particuliere gravité,
pendant trois mois renouvelables — et au maximum pour une durée d’un an —, sans contre partie
financiére — mais pouvant éventuellement étre salariée ou dédommagée dans le cadre de la PCH —,
mais en conservant ses droits liés a I'exercice professionnel — retraite, formation, etc.

194 | e guide de I'aidant familial, ministere de la Santé et des Solidarités, 2007.
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Enfin, des mesures se mettent en place pour favoriser la formation des aidants familiaux, avec
notamment I'article 124 de la loi portant réforme de I’hOpital et relative aux patients, a la santé et
aux territoires publiée le 22 juillet 2009, modifiant I'article L. 14-10-5 du CASF. Cet article favorise
le développement d’actions de formation des aidants familiaux, ainsi que celles des accueillants
familiaux qui, eux, sont agréés, rémunérés et peuvent accéder au dipldme d’Etat d’assistant
familial — il n’existe pas de dipléme d’Etat d’aidant familial. Cette loi permet a la CNSA d’assurer le
financement des dépenses de formation des aidants familiaux.

De méme, la mesure n°9 du plan pour 'amélioration de la qualité de vie des personnes atteintes
de maladies chroniques 2007-2011 prévoit que certains gestes de confort habituellement dévolus
aux professionnels du soin — médecins, infirmieres —, puissent étre délégués a des aidants familiaux
sous réserve d’une formation préalable — exemple : aide a la toilette, aspirations naso-pharyngées.
Cette mesure 9 du plan prévoit la possibilité de déléguer la formation proposée par les Instituts de
Formation des Soins Infirmiers (IFSI) par convention aux associations de patients.

B Peu de statistiques sur les aidants familiaux

Les rares statistiques partent d’abord des personnes aidées et, dans une moindre mesure donnent des
caractéristiques des soutiens quileur sontapportés—endistinguant en particulier les personnes recevant
I'aide exclusive de leur entourage ou de professionnels, de celles bénéficiant d’'une aide « mixte ».

Ainsi, I'enquéte en population générale de I'INSEE « Handicap Incapacité Dépendance » de 1999,
puis 'enquéte INSEE/DREES de 2008 « Enquéte Santé Ménages », décrivent les caractéristiques des
personnes handicapées nécessitant une aide pour les activités quotidiennes et donnent quelques
informations sur les interventions des professionnels et des membres de leur entourage.

e Selon les résultats de 'enquéte Handicap Incapacités Dépendance de I'INSEE, portant sur
« Les aidants des adultes handicapés », et publiés en 2002 par la DREES'®, deux millions
d’adultes agées de 20 a 59 ans et vivant a domicile ont un taux d’invalidité reconnu par une
instance administrative ; 40 % d’entre eux recoivent une aide en raison de leur état de santé ;
62 % de ces adultes handicapés aideés le sont par un ou plusieurs aidants non professionnels,
25 % par des professionnels et des membres de leur entourage et 13 % uniquement par
des professionnels. Les tdches ménageres sont les premiéres aides fournies aux adultes
handicapés, puis viennent les courses. Les personnes handicapées déclarent, comme aidant
non professionnel le plus proche, leur conjoint ou leur ascendant.

¢ Selon les premiers résultats de I'enquéte Handicap Santé Ménages (2008) publiés en février
2010¢, 6,4 millions de personnes recouraient a I'aide de leur entourage ou a l'aide de
professionnels en raison d’un handicap ou d’un probléme de santé. Agées en moyenne de
61 ans, les personnes aidées le sont dans 63 % des cas uniquement par un ou plusieurs
membres de leur entourage, dans 14 % des cas par un ou plusieurs professionnels et dans
23 % des cas, elles recoivent a la fois le soutien de leur entourage et celui de professionnels.

195 Ftudes et résultats n° 186, ao(t 2002.
196 Ftudes et résultats n°718, février 2010.
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e Pour mieux appréhender le profil des aidants familiaux, mais surtout identifier les
répercussions de cette aide sur leur santé, leur vie professionnelle, conjugale, familiale et
sociale, une enquéte complémentaire a 'enquéte HSM s’est adressée spécifiquement a
un échantillon d’entre eux (environ 5000). Les premiers résultats de I'’enquéte « Handicap
Santé Aidants »'7 estiment que 8,3 millions de personnes de 16 ans ou plus aideraient de
facon réguliere et a domicile un ou plusieurs de leurs proches pour raison de santé ou d’un
handicap. 47 % des aidants occupent un emploi ou sont apprentis et 33 % sont retraités — ou
retirés des affaires ou préretraités. La moitié des aidants vivent avec leur proche. Ces aidants
familiaux sont Agés en moyenne de 52 ans et sont dans six cas sur dix des femmes. Travaillant
ou ayant déja travaillé, 25 % des aidants familiaux ont déja pris des congés — y compris des
congeés payeés et des disponibilités — et 15 % ont déja fait des aménagements professionnels
pour assurer leur réle d’aidant. Pour 24 % des aidants familiaux, leur investissement a déja
eu un impact sur le fait de pouvoir partir quelques jours, et 21 % sur leurs sorties la journée.
11 % déclarent que cela a modifié leurs activités sportives et 9 % leurs activités associatives.
Les aidants de I'’entourage interviewés expriment peu de besoin. Par ailleurs, seulement
2% des aidants ont suivi une formation pour assurer leur role d’aidant et 5% ont déja
participé a des groupes de parole, d’échange, de soutien psychologique dans le cadre de
laccompagnement de leur proche.

e Plusieurs équipes de recherche réalisent actuellement une exploitation des enquétes HSM
et HSA et pourront ainsi compléter ces analyses. Le CEDIAS méne ainsi une recherche
intitulée « Les aidants informels cohabitant avec une personne en situation de handicap ou
de perte d’autonomie » — a partir du traitement des enquétes HSM et HSA. Cette recherche
vise d’une part a dresser une typologie des situations d’aide — « binbmes aidant-aidé » — et
d’autre part, a identifier les facteurs qui contribuent aux répercussions de I'aide apportée
sur la situation de vie des aidants informels.

D’autres études existent mais portent sur des territoires ou des publics spécifiques et concernent
généralement de petits échantillons.

e |’étude réalisée par la Fondation de France™® en 1997 intitulée « Fortes et fragiles, les familles
vieillissantes qui gardent en leur sein un descendant handicapé », donnait ainsi un premier
apercu du profil des aidants les plus 4gés dans le secteur du Handicap. La fréquence
d’adultes handicapés a la charge de parents vieillissants a domicile était ainsi plus élevée en
milieu rural qu’en milieu urbain : selon les sites, cette fréquence passe de 0,15 adulte pour
1 000 habitants a 3,68 adultes. Selon le site, entre un quart et un tiers des aidants familiaux
avaient 70 ans et plus. Les adultes handicapés avaient en moyenne une quarantaine d’années.
Ces familles appartenaient le plus souvent aux couches sociales modestes. La mere, aidant
principal, était souvent I'aidant unique. La déficience intellectuelle était prépondérante chez
les descendants handicapés. Plus de 50 % présentaient des déficiences multiples. Le niveau
d’autonomie était assez réduit et les capacités de communication souvent trés limitées.
Rares étaient les familles a bénéficier d’aides professionnelles a domicile (10 a 25 %), et elles
représentaient ainsi ce que Nancy Breitenbach nommait « les familles perdues de vue ».

197 Weber A., « Données de cadrage concernant 'aide dans les deux enquétes Handicap —Santé-Ménages et Handicap-Santé-Aidants (2008) », in Les
aidants familiaux (ss dir Alain Blanc), PUG, 2010.

198 Trois équipes ont été retenues pour réaliser cette étude : ORS/CREAI Bretagne, CREAI Rhéone-Alpes, CREAHI fle-de-France. L'étude
a consisté a dénombrer ces situations par questionnaire via un réseau d’'informateurs (médecins généralistes, clergé, maires, services
sociaux, associations spécialisées, services hospitaliers, CAF, COTOREP). Des entretiens semi directifs ont été réalisés aupres d’un panel de
20 familles sur site.
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e |a « Maison des aidants » présente sur son site le 14 décembre 2009, les éléments suivants
concernant le profil des aidants naturels de personnes polyhandicapées' : 90 % des aidants
sont membres de la famille ; plus de 70 % des aidants sont des femmes et '4ge moyen
oscille entre 51 et 75 ans, entre 50 % et 60 % d’entre eux ont une activité professionnelle ;
50 % des aidants sont les conjoints et 30 % sont les enfants ; 55 % des aidants cohabitent
avec l'aidé ; 40 % ne peuvent plus partir en vacances ; 50 % des aidants le sont depuis au
moins 7 ans.

199 Cité dans Les besoins en accompagnement / formation des aidants naturels de personnes polyhandicapées, étude réalisée dans le cadre du
Plan Régional des Métiers au service des personnes handicapées et des personnes agées dépendantes, par le CREAI Nord Pas-de-Calais,
juin 2010.
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5.2 - Les différents types d'aide

Dansl’enquéte HSAauprées de 5000 aidants familiaux auprés de personnes handicapées et dépendantes
de tout &ge et de tout type de limitations d’activité, les aidants de I'entourage interviewés expriment peu
de besoin.

Aussi, apparait-il nécessaire de porter une parole sur la place des aidants dans la société et de
proposer des soutiens individuels, au travers des actions associatives, comme celles de I’Association
francaise des aidants ou du CCIAF, ou au niveau international dans le cadre de la Confédération des
associations familiales européennes. Les axes principaux de cette militance porte sur l'information,
I’orientation, la formation et le soutien psychologique aux aidants — groupes de parole, café de
'aidant, etc. La reconnaissance d’un statut de I'aidant familial et la création de lieux de répit
constituent également des buts importants.

B Limpact du handicap pour la famille, en termes de « servitudes »

Le terme de servitudes, pour Serge Ebersold qualifie « [‘obligation d’autolégitimation et
d’autoprotection faite aux parents par un modéle de société qui accepte la différence a condition
que les intéressés la rende acceptable. »>°°.

Il entend ainsi mettre I'accent « sur I'impact d’'un mode de traitement social de la déficience qui
méconnait le caractere transgénérationnel du phénomeéne et (...) 'impact que peut avoir un modele
de société placant les parents dans un rapport de dépendance permanent a I'’égard de contingences
multiples. ».

Cet auteur dresse ainsi une typologie des modes de gestion par les parents de I'impact de la
déficience de leur enfant, dans un modéle de société qui en exigeant des familles qu’elles se protegent
par elles-mémes, les rend invisibles. Il identifie ainsi quatre principales formes de servitudes.

Lorsque 'accompagnement de I'enfant est massif et sa présence au domicile permanente, le temps
circule « en boucle » « et retire aux parents la possibilité d’entrevoir un horizon, de penser le futur et les
enferme dans un autre temps, dans un autre monde. » Les parents souhaiteraient alors, dit-il, pouvoir
se réinscrire dans des rythmes sociaux et disposer de soutiens leur permettant d’avoir des moments
et des espaces de repos, voire renforcer, le cas échéant, leur disponibilité a I’égard de la fratrie.

Lorsque la forme de servitude trouve sa source dans « l'obligation constante de Iégitimer leurs choix
éducatifs et de construire I'inscription sociale de leur enfant » — avec une lutte permanente pour
I'accés aux dispositifs de droit commun, a commencer par la scolarisation en milieu ordinaire —,
« la diffraction du temps partage les parents entre différents espaces, différents univers, différentes
temporalités sans qu’ils aient les moyens de les articuler les uns aux autres. » Les parents
souhaiteraient, dit-il, des activités périscolaires, la présence d’assistants d’éducation formés,
des aides aux devoirs, une réduction des déplacements, ne pas avoir a calquer leurs horaires
professionnels sur la nécessaire articulation entre les horaires scolaires et les horaires thérapeutiques,
étre pris en considération dans leurs points de vue, etc.

200 Ebersold S., avec la collaboration de Bazin A.L., Le temps des servitudes, la famille a I'épreuve du handicap, Presses Universitaires de Rennes, 2005.

LES SITUATIONS COMPLEXES DE HANDICAP e Recherche documentaire CEDIAS-CREAHI lle-de-France

100



Lorsque la forme de servitude est liée au « cloisonnement des établissements sociaux et médico-
sociaux et a la nécessité d’assurer les conditions de l'intégration sociale de I'individu — inscription
dans un parcours institutionnel médico-social —, « il y a une perte de contréle de sa propre
représentation de soi que matérialisent les difficultés que connaissent les parents a faire reconnaitre
leur point de vue, les incertitudes qui entourent le devenir de I'’enfant au regard de ses possibilités
de développement personnel et d’inscription sociale. » Les parents insistent alors plutét, dit-il, sur
diverses dimensions évitant de leur donner I'impression « d’abandonner I'enfant » ainsi que sur celles
leur permettant d’entrevoir un futur pour celui-ci.

Lorsque la forme de servitude est liée a la « mise en indépendance du jeune adulte ou de I'adulte »,
se pose la question des « multiples facteurs contribuant a un isolement social du jeune adulte et
de l'adulte, et rendant son avenir des plus incertains. » Les parents insistent, dit-il, sur leur besoin
d’étre rassurés quant au devenir de leur enfant pour pouvoir envisager leur propre avenir ; il est
alors question des conditions d’acces et de maintien en logement, d’auxiliaires de vie, d’aides a
domicile, de stratégies d’accompagnement couplant le social et le professionnel et, le cas échéant,
d’établissements ou de structures pour accueillir le jeune adulte ou I'adulte au-dela de la disparition
des parents.

Enfin, 'auteur ajoute que cette servitude trouve en outre sa source dans les logiques inégalitaires.
« En livrant les parents a eux-mémes, l'obligation d’autoprotection les conduit a n’avoir pour
seules ressources que celles que leur offre leur environnement familial, professionnel et social,
au risque d’exposer les plus démunis aux formes de servitude les plus colteuses socialement,
symboliquement, professionnellement, familialement. Face a une servitude qui les isole, les parents
attendent des signes d’appartenance a la société, des signes d’interdépendance. ».

B Une revendication des associations familiales au niveau national et européen

Gilles Séraphin®' rappelle que les travaux de la COFACE (Confédération des associations familiales
européennes) ont été novateurs dans le cadre des réflexions de I’Union européenne a propos des
aidants familiaux. Ce théme est apparu et s’est principalement traduit dans des politiques publiques,
dans le domaine du handicap.

Ainsi, le groupe de travail de la COFACE-Handicap a fait un important travail de synthése des
politiques publiques menées sur ce sujet?®? qui précise la politique nationale en faveur des aidants
familiaux, le statut juridique, la définition légale, le systeme d’évaluation des besoins de l'aidant
familial, I'aide financiére, les dispositifs concernant I'information, la formation, le soutien moral et le
besoin de temps et d’aide en cas d’urgence — temps de répit, suppléance, renfort ponctuel -, les
droits spéciaux — protection sociale, prévention primaire, retraite, fiscalité, conciliation vie familiale/vie
professionnelle —, les autres mesures légales et les initiatives privées/associations pour les aidants.

En 2006, ce groupe a élaboré une Charte de I'aide aux aidants qui vise la reconnaissance des droits
de ces proches aidants mais également la visibilité sociale de cette aide. Elle précise en avant-
propos que « les solidarités familiales ne peuvent en aucun cas exonérer un Etat ou les autorités
publiques de leur devoir, que la reconnaissance et le soutien des proches aidants permettraient
un maintien et/ou une amélioration de la qualité de vie tant des aidants que des personnes aidées,
une reconnaissance a travers un certain nombre de droits dont celui de choisir de devenir ou non
aidant. ».

201 [‘aide aux aidants familiaux, op. cit.
202 Voir Enquéte de COFACE-Handicap relative aux droits et mesures d’aide aux aidants, COFACE, document de travail, juillet 2008.
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Cette Charte donne plusieurs définitions concernant I'aidant familial, la notion de choix de la part de
I'aidé et réciproquement de l'aidant familial, la place de la solidarité nationale et celle de la solidarité
familiale, la place de I'aidant familial dans les systémes de santé, son statut officiel — et notamment
la possibilité de bénéficier d’'une égalité de traitement en matiere d’emploi et de travail, d’accessibilité
universelle, de retraite, de validation des acquis —, le niveau d’interdépendance de la qualité de vie
de l'aidé et de l'aidant, la notion de droit au répit, a I'information et a la formation, I’évaluation des
besoins tant de la personne aidée que de la personne aidante et des services rendus.

En France, le Collectif interassociatif d’aide aux aidants familiaux, CIAAF2%, s’est constitué en 2004,
a I'initiative de 'UNAF parallelement aux démarches européennes. Diverses associations de ce
collectif font également partie du groupe de travail « handicap » de la COFACE.

B [accueil temporaire

Une réglementation sur I'accueil temporaire émerge en 2004, notamment avec la parution du
décret du 17 mars 20042%, suite aux travaux du Groupe de Recherche sur I’Accueil temporaire des
handicapés, le GRATH, qui se consacre depuis 1997 a son développement pour les personnes en
situation de handicap, quel que soit leur &ge et quelle qu’en soit la cause, et pour les aidants.

Considérant que l'accueil temporaire est principalement dédié au soutien des aidants familiaux —
droit au répit, indisponibilités programmeées ou subites —, avec des besoins souvent exprimés dans
des délais trés courts, voire dans 'urgence, le GRATH a édité un premier guide papier en 1999, puis
développé un systeme d’information informatique en ligne sur son site afin de permettre aux familles
de savoir si les places sont disponibles sur la période souhaitée.

Aujourd’hui, avec le soutien de la CNSA, le guide en ligne du GRATH permet de rechercher des
places sur tout le territoire national et de connaitre leur disponibilité pour les structures qui disposent
de l'applicatif SARAH. Celles-ci apparaissent toujours en téte dans la liste des résultats d’'une
requéte et voient ainsi leur visibilité améliorée. En date du jeudi 24 mars 2011, le guide en ligne des
places d’accueil temporaire recense : 669 places pour enfants handicapés dans 130 structures ;
1 993 places pour adultes handicapés dans 764 structures ; 14 021 places pour personnes agées
dans 3 224 structures.

Joél Plantet?® rappelle qu’en France en 2005, seulement 0,5 % de la population d’ayants droit a
I'accueil temporaire en bénéficiait contre 30 % au Québec. Au Danemark, I'accueil temporaire existe
depuis 20 a 25 ans, et depuis 15 ans environ aux Etats-Unis. Dans ce pays, les résultats d’'une
enquéte réalisée sur trois ans montrent que le niveau d’échec dans le placement direct en familles
d’accueil était de 14 % alors qu’il n’était que de 1 a 2 % lorsque ce placement était introduit par de
I’accueil temporaire.

Frédéric Blondel, Lysette Boucher-Castel et Sabine Delzescaux concluent au terme de leur
recherche-action sur I'accueil temporaire?*® que ce dispositif « participe au réagencement des
rapports entre maintien a domicile, aide a domicile, séjours courts, moyens, longs en institution. D’ou
I'idée de considérer I'accueil temporaire comme un assouplissement au sein méme des processus
d’institutionnalisation. ».

203 Membre en 2010 : AFM, ANPEDA, CLAPEAHA, France Alzheimer, UNAF, UNAFAM, UNAPEI, UNATC.

204 Décret n°2004-231 du 17 mars 2004 relatif a la définition et a I'organisation de I'accueil temporaire des personnes handicapées et des
personnes agées dans certains établissements et services mentionnés au | de I'article L. 312-1 et a Iarticle L. 314-8 du code de I'action
sociale et des familles.

205 Plantet J. Lien social, n°768, octobre 2005.

206 Blondel F., sous la direction de, Boucher-Castel L., Delzescaux S., L'accueil temporaire des personnes handicapées, Centre de Ressources
Multihandicap, Paris, 2007.
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Cette recherche-action a amené ces auteurs a étudier « la maniéere dont les différents groupes
d’acteurs et les bénéficiaires®’ s'impliquaient et reprenaient a leur compte le travail de la transition. ».

Les auteurs ont dégagé une caractéristique commune, I'ambivalence, dans la mesure ou « les
groupes d’acteurs — familles comprises — adoptent, pour des raisons différentes, simultanément
une attitude d’intérét et de résistance a I’égard de I'accueil temporaire ».

De maniére globale, les auteurs pensent que ces ambivalences contribuent a '’émergence de
nouveaux enjeux qui portent sur I'avenir du dispositif d’accueil temporaire : « Les acteurs hésiteraient
entre leur intérét pour le développement de I'accueil temporaire » — pourtant reconnu comme
performant pour aider les familles a sortir de l'alternative entre placement durable et maintien a
domicile — et « la crainte que les dispositifs d’accueil temporaire et de maintien a domicile se
développent au détriment des dispositifs d’accueil permanent ».

Les auteurs évoquent également le risque, que comporte la volonté du législateur de rendre les
familles libres et totalement responsables de leur choix, « d’accentuer la pression qui s’exerce sur
les aidants pour le maintien a domicile », dans la mesure ou il existe un répit.

Ce dispositif ne doit pas non plus venir combler ou masquer la pénurie de places médico-sociales
et affranchir les pouvoirs publics de proposer une vaste gamme de modalités d’accompagnement
aux personnes et a leurs familles.

Il semblerait que le recours a I'accueil temporaire conviendrait tout particulierement a certaines
étapes du parcours de vie des personnes handicapées et de I'avancée en age de leur entourage —
notamment pour les familles dont les enfants sont vieillissants.

Mais les « différentes personnes interviewées insistent sur la nécessité d’avoir des interventions
techniques et médicalisées au domicile, pour rendre ce dernier réellement viable et confortable, et
faire du dispositif d’accueil temporaire autre chose qu’un dispositif de répit ».

En conclusion, les auteurs demandent s'’il ne faudrait pas que « I’Etat integre dans la Iégislation le
droit au plaisir social, au sens ou I'accueil temporaire pourrait étre un dispositif fondamentalement
de confort, ce qui permettrait, a terme, de se passer de cette terminologie, qu’est le droit au répit
et qui suppose toujours I'existence d’une peine qu’il faudrait soulager. Plutdt que droit au répit, qui
connote l'autorisation des aidants a ne pas culpabiliser lors du placement pour quelques jours de
la personne polyhandicapée dont ils ont la charge, ne devrait-on pas parler de droit au relais, car
ce n’est pas de répit dont les familles ont besoin, mais de relais, notion qui se construit au travers
d’une politique de solidarité. Le répit exprime le droit au soulagement par a coups ; le relais exprime
le droit a la solidarité en continue ».

207 Les résultats énoncés dans le rapport sont le fruit d’une co-construction entre quatre groupes de travail différents ayant travaillé dans un
premier temps séparément : les administrateurs d’associations, les personnels de I'encadrement des établissements, les autres professionnels,
les familles bénéficiaires.
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B La formation des aidants

Dans le cadre de son rapport d’étape annuel 2009, I'Observatoire National sur la Formation, la
Recherche et I'lnnovation sur le Handicap (ONFRIH), aborde la problématique générale des aidants
familiaux et la question de leur formation « qui fait débat » puisque certains considérent « qu’il ne faut
pas prendre pour acquis, sans réflexion politique et économique, qu’il faille former des aidants ».

Trois niveaux d’objectifs complémentaires sont distingués les uns des autres?%. D’une part, former
les aidants : il ne s’agit pas de substituer au moindre co(t les aidants familiaux aux professionnels
mais de « réfléchir au contenu de la formation et aussi a la maniére de construire un partenariat
entre aidant naturel et professionnel ». C’est ce partenariat qui nécessite une formation. D’ou I'intérét
de créer des « formations mettant en présence des aidants naturels et des professionnels », issus
de différentes disciplines, pour co-construire des compétences communes. D’autre part, informer
les aidants : il s’agit des informations nécessaires pour prendre des décisions de fagcon éclairée.
Enfin, soutenir les familles et les proches : la personne handicapée doit étre mise a une place de
sujet, « cette question des aidants ne devant absolument pas étre dissociée de celle de l'aide a la
personne handicapée elle-méme, acteur social et politique ».

Un autre?®® membre du groupe souligne la nécessité pour les aidants familiaux d’effectuer des
« gestes professionnels » a domicile aupres des personnes handicapées — nourrir, porter, stimuler,
administrer des médicaments, rééduquer — qui nécessitent une formation pour les maitriser. Sans
aller jusqu’a la VAE, et en ne se substituant pas au role fondamental d’obligation nationale (Cf.
position du CIAFF), cette formation devrait leur permettre d’étre en mesure d’accompagner le mieux
possible tout en les distancant d’une posture professionnelle.

Par ailleurs, une étude, menée en juin 2010 dans le cadre du Plan Régional des Métiers au service des
personnes handicapées et des personnes agées dépendantes, sur les besoins en accompagnement
et en formation des aidants naturels de personnes polyhandicapées?®®, auprés d’'un groupe de
parents et d’un groupe de professionnels, fait apparaitre des besoins de formation des parents sur
différents registres.

Des besoins de formation sur l'utilisation des aides techniques et matérielles, et notamment les
techniques de portage, avec en préalable une information sur I'existence de ces aides techniques
et des aides financieres qui permettent d’y accéder, connaissances que les parents regrettent apres
coup ne pas avoir eues plus tét.

Des besoins de formation sur les gestes techniques a adopter pour effectuer une toilette, pour
respecter la pudeur. Les professionnels confirment ces aspects et y ajoutent la nécessité de
former les parents sur I'utilisation des regles d’asepsie — gastrostomie, cathéter —, ou de la bonne
installation de leur enfant en termes de confort, de sécurité pour I'alimentation ou d’autonomie dans
la communication.

Des besoins de formation sur les activités éducatives ou récréatives qu’ils pourraient mener a
domicile avec leur enfant polyhandicapé et les autres membres de la fratrie, afin qu’ensemble ils
puissent partager une activité, a I'identique des autres familles.

Des besoins de formation « parents — professionnels » concernant les soins somatiques, et
notamment les techniques d’intervention chirurgicale qui permettent ensuite « de tenir le coup et
de pouvoir avancer ».

208 Cité par les auteurs : contribution de Régine Scelles, professeur des Universités, Université de Rouen, membre du groupe de travail formation.

209 Cité par les auteurs : contribution de Dominique Ravel, membre du groupe de formation au titre de I'UNAPEI.

210 Delporte M., Mouliére A-F., Les besoins en accompagnement / formation des aidants naturels de personnes polyhandicapées, CREAI Nord
Pas-de-Calais, juin 2010.
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Au-dela de leurs besoins propres de formation, les parents insistent sur le manque de connaissance
et de « savoir-faire » de certains intervenants a domicile, pour lesquels ils sont souvent les seuls a
délivrer les informations et conseils nécessaires, et cela de fagcon d’autant plus répétée que le turn-
over du personnel est majeur. Cette insuffisante qualification des professionnels conduit parfois les
parents a préférer gérer seuls la situation.

Au terme de leur étude, les auteurs indiquent que les besoins de formation des aidants naturels de
personnes polyhandicapées pourraient donner lieu a différents types d’actions : 'aide administrative,
information spécifique, le soutien psychologique, les modalités d’aide favorisant le maintien ou la
restauration d’une vie sociale, des formations techniques, etc.

Les auteurs considérent ainsi nécessaire de mettre en place un centre de ressources dédié
spécifiquement au polyhandicap qui aurait comme missions principales : I'information (numéro de
téléphone dédié et site Internet), la mise en place et 'animation de réseaux territoriaux (a I'’¢chelon
du territoire de proximité, dans une fonction de formateurs auprés des aidants naturels mais aussi
des professionnels) ; I’écoute et le soutien aux familles (parents, fratrie, famille élargie) ; et un
observatoire de I'évolution de la prise en charge permettant une meilleure connaissance des besoins
des personnes polyhandicapées et des aidants.
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6 - Evaluation des situations complexes de handicap
sur les territoires

Les chapitres précédents du rapport ont souligné a plusieurs reprises la nécessité d’'une évaluation
multidimensionnelle, partagée — interdisciplinaire au sein de I'’équipe professionnelle, et avec les
parents — et prenant largement en compte les facteurs environnementaux. Cette évaluation est
apparue indispensable pour appréhender les besoins et attentes de ces personnes rencontrant
des difficultés majeures pour exprimer leurs pensées, leurs sentiments ou encore leurs
émotions ; cette expression contribuant en principe trés largement a la définition des modalités
d’accompagnement.

Au-dela des outils cliniques appartenant a chaque discipline — peu de tests, bilans et échelles étant
d’ailleurs spécifiguement adaptés a ce public —, quelles sont les expérimentations relatives a des
démarches d’évaluation conduisant une analyse de la situation de handicap dans ses différents domaines
de vie, dans l'interaction avec son environnement, et visant une stratégie globale d’intervention ?

6.1 - Le quide d’évaluation multidimensionnelle des besoins
de compensation des personmnes en situation de handicap (GEVA)

Le GEVA, défini par l'arrét du 6 février 2008, est I'outil réglementaire utilisé par les équipes
pluridisciplinaires des Maisons Départementales des Personnes Handicapées (MDPH), pour
poser une évaluation globale de la situation de la personne dans tous ses domaines de vie, dans
I’objectif de construire, en s’appuyant sur le projet de vie de la personne, un Plan personnalisé de
compensation (PPC).

Cet outil repose fortement sur les principes de la Classification internationale du fonctionnement, du
handicap et de la santé (CIF) et prend ainsi largement en compte les facteurs environnementaux.

Plus qu’une grille d’évaluation, le GEVA, par le langage commun qu’il propose et la méthodologie qui
le sous-tend — notamment dans son approche interactive et multidimensionnelle — est le support d’un
véritable processus d’évaluation qui favorise une analyse croisée de la situation entre les différents
acteurs intervenant dans 'accompagnement des situations de handicap, et encourage a penser
des réponses coordonnées, dépassant les barrieres institutionnelles ou sectorielles et prenant en
compte les conditions de vie propres a chaque personne.

Les items proposés dans cette « grille d’évaluation » sont ainsi tres nombreux afin de tenir compte de
la grande hétérogénéité des situations de handicap, a charge aux acteurs contribuant a nourrir cette
évaluation — a partir notamment des informations cliniques de chaque professionnel et de I'observation
quotidienne des parents — de privilégier ou au contraire d’ignorer certains domaines de vie, selon
leur caractere plus ou moins déterminant dans I'’évaluation des besoins de la situation étudiée.

Une des fortes critiques faite a cet outil serait les limites qu’ils posent pour décrire les situations
ou les capacités cognitives et/ou relationnelles sont atteintes. De méme, cet outil serait moins bien
adapté aux enfants qu’aux adultes.
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La pratique du CEDIAS dans ['utilisation de cet outil — dans ses recherches, dans la formation
aupres des acteurs, etc. — tend a montrer qu’une partie des réserves faites a son encontre relevent
surtout d’'une maitrise insuffisante du processus d’évaluation lui-méme qui ne se réduit pas au
relevé systématique des observations listées par cet outil. Le GEVA sert avant tout une démarche
d’évaluation reposant sur des principes méthodologiques précis — approche mutidimensionnelle,
interactive et partagée.

Cependant, nos différentes études et recherches nationales sur les situations de handicap d’origine
psychique et cognitive?", ainsi que I'animation d’'un groupe de travail sur I'’évaluation des personnes
avec autisme lourd — CREAHI fle-de-France, CRAIF, 2009/2010 - nous améne a identifier un
« manque » essentiel dans la panoplie des items proposés, sans lequel il est difficile d’appréhender
clairement ce qui fait complexité dans certaines situations de handicap.

Ce constat nous conduit a faire une proposition de modification du GEVA, afin d’aider les équipes
pluridisciplinaires des MDPH a mieux prendre en compte ces situations spécifiques, qui entrent
dans la définition des « situations complexes de handicap » faisant I'objet de cette recherche
bibliographique.

B Perception du monde et de |a réalité sociale

Il s’agit d’introduire dans la dimension « Taches générales » du volet 6 du GEVA — capacités et
activités fonctionnelles —, apres les deux items « orientation dans le temps » et « orientation dans
I’espace », un nouvel item intitulé « Perception du monde et de la réalité sociale ».

En effet, la maniére de percevoir le monde par les sens dans les situations de schizophrénie, de
troubles envahissants du développement, de traumatismes craniens et de maladie d’Alzheimer,
peut avoir des conséquences importantes sur 'ensemble des capacités et activités fonctionnelles
de la personne.

Ces troubles des sens n’ont pas forcément de rapport avec ce qui est communément appelé « les
troubles sensoriels », il s’agit de troubles de I'intégration des données sensorielles : une personne
souffrant de schizophrénie peut n’avoir aucune déficience sensorielle et percevoir des sons, des
images, des odeurs, des touchers de maniére singuliére, avec une foi perceptive identique a tout
un chacun, et qui aura des conséquences certaines en matiére de handicap.

Les cliniciens de I'autisme et les recherches les plus récentes dans ce domaine montrent toute
’importance de I’hyper ou de I'hypo sensibilité d’'un sens — perception de la lumiére, du bruit ou de
certains bruits, des odeurs, du toucher, de la vitesse des mouvements.

D’autre part la restriction du champ d’intérét des personnes avec autisme d’Asperger a des champs
particuliers — informatique, astronomie, etc. — a des conséquences notables dans I'ensemble des
activités de leur vie quotidienne et entrainera dans certains cas des besoins d’accompagnement.

Enfin, la « perte de la mémoire » dans le premier stade de la maladie d’Alzheimer n’a que peu a voir
avec le fait de « mémoriser » : ce qui nous importe, ce sont les conséquences de cette déficience
sur sa perception et son interprétation du monde, qui peut entrainer des relations conflictuelles
avec ses proches, jusqu’aux troubles du comportement et de la conscience dans le stade sévére
de la maladie.

211 Barreyre J.Y., Peintre C., Evaluer les situations de handicap d’origine psychique, (DREES/CNSA/DGAS) 2008 ; Peintre C. et al, Quels services
d’accompagnement pour les personnes en situation de handicap d'origine psychique ? (DREES/CNSA/DGJSCS) 2010 ; Conseil scientifique de
I’étude POEM sur les outils d’évaluation des MAIA ; Comité technique national de I'étude Mesure 28 du plan Autisme.
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Introduire cet item permet d’éviter des erreurs d’appréciation que nous avons constatées sur le
terrain. Pour exemples récents, plusieurs parents de personnes adultes avec autisme, accueillies
en MAS en journée, ont fait une demande de PCH qui a été refusée pour « inéligibilité ».

Les nombreuses équipes MDPH aupres desquelles nous avons fait une présentation ou une
formation a I’évaluation du handicap psychique se heurtent toutes a I'appréciation de I'éligibilité a la
PCH, voire a la compréhension des réalisations effectives d’activité pour des personnes dans une
phase dite « stabilisée » — le terme étant impropre et ambigu.

Cette proposition est concordante avec les travaux les plus récents en neurobiologie qui étudient
le processus de conscience de soi, depuis la perception d’images internes et externes jusqu’a la
construction du soi autobiographique?™.

Introduire cet item sur « la perception du monde et de la réalité sociale » permettrait, dans un second
temps, de tenir compte des éventuels troubles des fonctions exécutives que Charles Aussilloux
proposait d’introduire lors de la rencontre nationale des Centres de ressources autisme et des
MDPH en 2008.

Enfin, il nous paraitrait utile d’introduire aussi cet item dans le certificat médical, dans les
répercussions de la maladie, information accessible a tous parce que reportée dans le volet 8 du
GEVA concernant la synthése des besoins.

212 Damasio A., L'autre moi-méme. Les nouvelles cartes du cerveau, de la conscience et des émotions, Paris, Odile Jacob, 2010.
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6.2 - Des outils d'évaluation spécifiquement adaptés
aux personnes « lourdement handicapées »

Souvent en amont ou parallelement a I'élaboration du GEVA, plusieurs initiatives ont vu le jour, sur
différents territoires, pour construire un outil d’évaluation spécifiqguement adapté a la description
des situations de « personnes lourdement handicapées » accueillies en établissement spécialisé
(FAM/MAS) et visant a mieux établir les caractéristiques du public de I'établissement, et/ou, plus
largement, d’apporter une photographie de cette population a I’échelle d’un territoire donné -
départemental, régional, voire national.

Trois exemples seront ainsi succinctement présentés dans cette bibliographie.

B EVASION, Evaluation et Analyse des Situations Individuelles

pour une Observation Nationale des personnes résidant en FAM, MAS et Foyers de vie

Des 1997, la Direction Générale de I'’Action Sociale confie au CREAI des Pays de la Loire des études
visant a terme la construction d’un outil national permettant la comparaison du profil des personnes
handicapées accueillies en MAS, FAM et Foyer de vie. Il est expérimenté depuis 2004 sur la région
de la Loire. La grille d’indicateurs est organisée en deux plans.

Le PREMIER plan explore « les ressources fonctionnelles des personnes », au niveau somatique
et psychique. Les items retenus pour décrire les « dysfonctionnements somatiques » sont issus
de la Classification Internationale des maladies (CIM10). Les dysfonctionnements psychiques
recouvrent a la fois le « fonctionnement intellectuelle » — fixer son attention, mémoriser, se repérer
dans le temps et dans I'espace, comprendre des messages oraux, réaliser des apprentissages,
etc., — le « fonctionnement émotionnel » — prendre en compte la réalité externe, exprimer des
émotions, contrbler ses émotions et sa frustration, étre capable d’agir, pouvoir réagir sur différents
registres d’humeur — et « le fonctionnement relationnel et socialisation » — exprimer ses désirs,
avoir conscience de ses besoins, faire des choix, utiliser les codes sociaux, etc. Ces items ont été
définis dans le cadre d’'un groupe de travail interdisciplinaire et interinstitutionnel de professionnels,
en s’appuyant notamment sur une liste d’indicateurs en expérimentation dans le cadre du suivi du
schéma « adultes handicapés » du Finistére, avec I'appui du CREAI Bretagne. Une partie de ces
items sont présents dans le volet 6 du GEVA — « taches et exigences générales, relations avec
autrui » et « communication » —, eux-mémes issus de la CIF.

Mais cet outil spécifiquement adapté aux personnes accueillies en MAS, FAM et foyers de vie propose
une investigation plus fine autour de I'expression émotionnelle et des interactions sociales — ex : exprimer
des émotions, exprimer des désirs, faire des choix et non prendre des décisions comme dans le GEVA
— dans la mesure ou, pour les plus lourdement handicapés d’entre eux, la variabilité interindividuelle
se jouera essentiellement sur ces registres et non sur celui du fonctionnement intellectuel ou
sur la réalisation des actes essentiels — pour lesquels ils auront tous des limitations tres fortes.

Il est a noter que cet outil a retenu comme item « étre vigilant », que ne prend pas en compte le GEVA,
alors méme que pour les situations complexes de handicap, cet état d’éveil apparait essentiel.

Le SECOND plan interroge « I'adaptation dans la vie individuelle et sociale » et consiste ainsi a
mesurer les « limites de performance sans aide humaine, mais avec aide technique et appareillage,
dans des activités présupposées indispensables a 'adaptation sociale ». On retrouve, dans ces
items issus du référentiel du groupe de travail ministériel « Analyse des besoins des personnes
handicapées », présidé par Mme Lyasid, de nombreux items présents dans le volet 6 du GEVA,
— gu’ils concernent le domaine de « mobilité, manipulation », « entretien personnel » », ou encore
« vie domestique et vie courante » —, eux-mémes issus de la CIF.
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B L'Observatoire Départemental du Polyhandicap (ODP) de Ia Sartre

L'Observatoire départemental du polyhandicap (ODP) est une émanation du Groupe Départemental
Polyhandicap (GDP) de la Sarthe, constitué en 2001. |l prend son origine dans le plan Handiscol
de 1999 qui avait pour but de surmonter les difficultés qui pouvaient faire obstacle a I'accueil des
jeunes handicapés dans les établissements scolaires. Le GDP regroupe des parents ou proches de
personnes en situation de grande dépendance ; des représentants des associations de personnes
handicapées ; des représentants des administrations (DDASS, MDPH...) ; des professionnels
travaillant auprés des personnes en situation de grande dépendance — médecins, rééducateurs,
éducateurs, responsables d’établissements et de services spécialisés pour enfants et adultes.

Lobservatoire repose sur « une grille d’évaluation des situations de vie et de prise en charge des
personnes polyhandicapées et en situation de grande dépendance », élaborée par le GDP, en partant
d’une premiére grille médicale utilisée par le Réseau des Etablissements d’Enfants Polyhandicapés du
Maine et Loire (REEPH 49), et en y intégrant des dimensions sociales, économiques et relationnelles.
Le questionnaire a été testé dans les établissements et services médico-sociaux membres du GDP
et auprés de la CDES - 7 institutions, 150 questionnaires.

Le GDP a développé un logiciel adapté a I'exploitation des données, bénéficiant d’'une déclaration a
la CNIL et pour lequel toutes les informations recueillies sont anonymisées. Des extractions peuvent
étre faites pour des traitements spécifiques demandés par les différents membres du GDP, sous
le contrdle d’un groupe de pilotage spécifiquement créé pour superviser I'utilisation du logiciel et
garantir aux personnes et aux institutions le respect de leurs droits dans 'utilisation des informations
les concernant. Bénéficiant d’'un financement par la DDASS de la Sarthe, cet observatoire est
hébergé au sein de la MDPH et dispose d’un secrétariat chargé de la saisie des questionnaires.

La grille d’évaluation comprend de nombreuses questions sur la santé somatique et les soins, tant au
niveau orthopédique, respiratoire, digestif, qu’uro-vésical. Cette question centrale s’explique d’une
part par la référence a une grille médicale dans la construction de cet outil d’évaluation et d’autre
part, par 'importance des problémes de santé chez les personnes polyhandicapées qui viennent
se surajouter aux atteintes fonctionnelles et alourdir 'accompagnement éducatif.

L'alimentation, qui constitue une des activités relatives a I'’entretien personnel dans le GEVA, est
intégrée ici dans la rubrique relative aux « pathologies digestives ». Les questions relatives a
I'alimentation n’interrogent pas, dans 'outil de 'ODP, le degré d’autonomie de la personne — avec
un recours plus ou moins important a un tiers — mais questionnent précisément la déglutition, la
durée du repas, la texture alimentaire et/ou la technique alimentaire nécessaire — alimentation broyée,
mixée, épaississants, biberon, sonde gastrique, gastrotomie. Cette place accordée a I'alimentation
est bien symptomatique du polyhandicap qui se caractérise le plus souvent par un besoin d’aide
majeur et des modalités d’accompagnement spécifiques pour cet acte essentiel.

L'échelle de la douleur, présente dans cette grille d’évaluation, témoigne également de la prise en
compte d’épisodes douloureux tres fréquents chez les personnes polyhandicapées, et que I'on ne
retrouve pas forcément pour d’autres profils de personnes handicapées.
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B HANDI ECAPSA : un outil d'évaluation de |a situation des personnes

lourdement handicapées accucillies ou accompagnées par des ESMS

Actuellement, la majorité des MAS, FAM et SAMSAH de Champagne-Ardenne utilisent un outil
d’évaluation commun : HANDI ECAPSA (HANDIcap Evaluation des CAPacités et des troubles de Santg).

Ce travail mené depuis 2000 par le CREAHI Champagne-Ardenne et le Groupe régional MAS/
FAM/SAMSAH, en collaboration avec le Département d’Informatique Médicale du centre hospitalier
régional de Reims — pour la validation statistique de I'outil — a abouti a la construction d’un logiciel
utilisé par chaque établissement et service médico-social pour personnes lourdement handicapées
dans I’évaluation annuelle de leurs usagers.

Cetoutild’évaluationapouroriginalité devouloirprendreencompte, parmicette populationdes personnes
lourdement handicapées, les spécificités des profils suivants : les déficiences mentales profondes,
le polyhandicap, les troubles psychiques prédominants, les infirmités motrices cérébrales, les
handicaps graves acquis.

Cet outil d’évaluation comprend d’une part une évaluation des capacités : « motrices »,
« sensorielles », « fonctionnelles », « sociales », « de communication et de relation » et d’autre part,
une évaluation des troubles de la santé — au plan physique, sont en particulier abordés les questions
d’inconfort, puis chaque fonction de I'organisme et au plan psychique, ce sont les symptémes
davantage que les fonctions qui sont étudiés : repli, isolement, agressivité, trouble du comportement
alimentaire, etc.

« Que ce soit pour I'évaluation individualisée ou pour les besoins d’une analyse collective, HANDI
ECAPSA a fait la démonstration de son efficacité. Dans le projet individualisé, d’abord, puisqu’il
permet au professionnel de définir avec précision le niveau des capacités personnelles et d’identifier
les axes de travail. Il conviendra, toutefois, d’ajuster prochainement et encore plus finement HANDI
ECAPSA aux criteres utilisés par la MDPH avec le GEVA »**.

213 Bonetti M., L'outil HANDI ECAPSA, 2009, CREAHI Champagne-Ardenne, Le colporteur n°571.
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1- Le polyhandicap, fiqure paradigmatique
des situations complexes de handicap

La définition du polyhandicap, assez large, retenue par le Groupe Polyhandicap France (GPF) en
décembre 2002, met en exergue la plupart des facteurs de complexité identifiés dans la littérature
sur les personnes présentant des limitations extrémes dans I'autonomie des actes essentiels et
fortement limitées dans I'expression de leur choix.

« Au sens strict, le polyhandicap désigne la situation de vie spécifique d’une personne atteinte
d’altérations cérébrales précoces — santé ou périnatales — non évolutives, ayant pour conséquence
d’importantes perturbations a expressions multiples et évolutives de l’'efficience motrice, perceptive,
cognitive et de la construction des relations avec I'’environnement physique et humain. Il s’agit donc
pour ces personnes, d’une situation évolutive d’extréme vulnérabilité physique, psychique, sociale
et éthico-ontologique?®™* La situation complexe de la personne polyhandicapée nécessite, pour
son éducation, le développement de ses compétences et la mise en ceuvre de son projet de vie, le
recours a des techniques et moyens spécialisés ; elle requiert un accompagnement qualifié tant sur
le plan pédagogique, thérapeutique que médical, accompli en collaboration avec la famille ».

Aussi, le polyhandicap apparait comme la figure paradigmatique des situations complexes du
handicap, au sein de cette population hétérogene et si singuliére.

Georges Saulus parle du polyhandicap comme « situation extréme » : « une situation extréme ou sont
sollicitées au degré le plus intense, jusqu’a leurs limites, avec exces, les compétences techniques,
relationnelles et éthiques, des différents acteurs »*'®.

Il s’agit aussi du public majoritairement accueilli dans les établissements et services pour personnes
lourdement handicapées et qui fait I'objet du plus grand nombre d’écrits dans la littérature en langue
francaise.

C’est une population qui bénéficie également de textes Iégislatifs spécifiques et de plans nationaux
en termes de programmation.

Enfin, 'analyse bibliographique a montré que si, pour I'ensemble des situations complexes de
handicap, la communication - et de facon plus large le rapport singulier qu’entretient la personne avec
son environnement — constitue un facteur essentiel de la complexité des situations des personnes
trés dépendantes dans la vie quotidienne, le polyhandicap se caractérise systématiquement par
des problemes de santé surajoutés qui pésent fortement sur les perspectives de développement
de I'autonomie — voire de la survie. Ce qui n’est pas toujours le cas pour d’autres profils identifiés
parmi les situations complexes de handicap.

214 Ontologie : « étude de I'étre en tant qu’étre, de I'étre en soi » (Petit Larousse, 2003). Etant donné leur grande dépendance, il existe un risque
majeur pour les personnes polyhandicapées de ne pas étre considérées comme des personnes a part entiére. Ne tenir compte que de leurs
performances manifestes au détriment de leurs compétences plus discrétes, peut en effet mener jusqu’a la non-reconnaissance de leur statut
de personne, en d’autres termes de leur étre.

215 Saulus G., op. cit. p. 5.
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2 - Les situations complexes de handicap d'origine psychique

Au-dela de la littérature déja évoquée dans les précédents chapitres, une premiére définition du contour
d’une population « en situation complexe de handicap » parmi les personnes présentant un handicap
d’origine psychique peut étre esquissée a partir d’'une enquéte régionale francilienne réalisée en 2001
en fle-de-France sur « les patients hospitalisés au long cours dans les services de psychiatrie »*',
et qui inspira par la suite des démarches équivalentes dans une dizaine d’autres régions?".

L’Agence régionale de I'hospitalisation d’lle-de-France (ARHIF) décida de mener une enquéte
régionale aupres de I'ensemble des services d’hospitalisation psychiatrique pour recenser ces
situations, connaitre leurs caractéristiques et identifier les critéres qui indiquent la pertinence de
cette hospitalisation de longue durée ou l'intérét d’une prise en charge alternative, notamment de
type médico-sociale. Le CEDIAS a participé a la définition de la méthodologie et I'’élaboration du
questionnaire, ainsi qu’au traitement des données.

La population dite des « patients au long cours » a été définie de la maniere suivante : toute personne
prise en charge en psychiatrie a temps plein, et qui se trouve dans cette situation depuis au moins les
neuf mois précédant la date de I'enquéte. Toutefois, aux yeux des professionnels de la psychiatrie,
ces deux criteres relatifs au type de prise en charge et a sa durée n’étaient pas suffisants pour
étudier la dépendance institutionnelle. Par conséquent, et dans le but de ne pas écarter de fait une
partie de la population prise en charge de maniére chronique — mais non présente le jour de I'enquéte
ou se caractérisant par des séjours plus courts mais tres fréquents —, une définition complémentaire
a été établie pour la recenser (population 2), sans la confondre avec la population remplissant les
criteres plus initiaux plus stricts (population 1).

3 172 patients « séjournant au long cours » ont ainsi été recensés dans les services de psychiatrie d'lle-
de-France : 2 203 patients appartenant a la population 1 et 969 a la population 2. Le questionnaire
rempli pour chacun de ces patients a permis de tester I'utilisation croisée de la Classification
internationale des maladies (CIM10) et de la Classification internationale du fonctionnement (CIF). Il
comportait ainsi des informations sur le diagnostic et les symptdmes, les aptitudes — ou capacités —
élémentaires et supérieures, les habitudes de vie?'® et les réalisations de la vie quotidienne, le réseau
social et familial, ainsi que le projet d’orientation.

Les résultats du traitement des 3 172 questionnaires relatifs a la population ont mis en évidence
deux idées principales.

La premiére est que la population étudiée peut s’évaluer selon une échelle de I'autonomie qui couvre
des situations tres diverses, allant des patients décrits comme les plus autonomes au niveau des
habitudes de vie et des aptitudes intellectuelles, a ceux dont les fonctions les rendent totalement
dépendants d’un tiers au quotidien.

La deuxiéme idée souligne qu’entre ces deux cas de figure extrémes, les situations intermédiaires ne
sont pas négligeables, voire méme regroupent des populations hétérogenes qu’il est nécessaire de
décrypter pour approcher une meilleure connaissance du public des malades mentaux au long cours.

216 Barreyre J.Y., Makdessi Y., Peintre C. Les patients séjournant au long cours dans les services de psychiatrie en fle-de-France, CEDIAS. ARHIF,
2003.

217 Mission Nationale d’appui en santé mentale, Projet de guide sur I’hospitalisation en psychiatrie « inadéquate ».

218 Cette notion d’« habitudes de vie » est issue de la proposition canadienne du « Processus de production du handicap » (Fougeyrollas P.,
Classification québécoise. Processus de production du handicap, Paris, CTNERHI, 1998) et a été utilisé par les enquéteurs en 2000 au moment
de la construction du questionnaire et alors que se discutait au niveau international la révision de la classification internationale du handicap.
Nous parlerions plut6t aujourd’hui « d’activités domestiques ».
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En s’appuyant sur les résultats de I'analyse factorielle, une classification hiérarchique a été construite
pour aboutir & une typologie des malades mentaux définis dans la population 1 uniquement. Les
choix opérés dans les items a prendre en compte visaient la définition d’'une typologie des « malades
mentaux au long cours » a partir d’'une observation partagée et non clinique, c’est-a-dire d’'une
observation centrée sur les potentialités des patients et leur inscription dans les activités de la vie
quotidienne, compte tenu de I'environnement dans lequel ils vivent — en I'occurrence, essentiellement
en hospitalisation a temps complet — et non a partir de leur diagnostic, des symptémes associés ou
encore des projets de sortie qui ont été faits pour eux.

La classification hiérarchique propose ainsi neuf classes que I'on peut situer, sur un axe global
d’autonomie comme s’échelonnant des plus autonomes aux plus dépendants?®. Trois grands types
de patients se distinguent alors. Un premier type, qui recouvre les classes 1 et 2, se caractérise
par une relative autonomie dans leurs aptitudes et leurs habitudes au quotidien. Un deuxieéme
type reprend les classes 3 a 6, et correspond ainsi aux patients dans une situation intermédiaire
d’autonomie. Leurs aptitudes décrites comme fluctuantes ou limitées influencent directement
leurs capacités a I'autonomie dans les taches quotidiennes. Enfin, un troisieme type rassemble
les classes 7 a 9, et illustre des situations de tres faible autonomie — ou de forte dépendance.

Ce que fait apparaitre la typologie est qu’au plus bas de I'autonomie des personnes souffrant de
troubles psychique nous retrouvons les ruptures de communication avec le monde social.

Ainsi, pour les patients de la classe 7 (180), dont les aptitudes sont évaluées comme fortement
limitées, notamment en termes d’orientation spatio-temporelle — pour environ huit personnes sur dix —,
de mémoires immédiate et ancienne — pour plus de sept personnes sur dix —, la compréhension et
la production verbales sont décrites comme perturbées pour plus de six personnes sur dix. Cette
classe se caractérise également par un basculement plus marqué dans la dépendance pour les
actes de la vie quotidienne. Contrairement a la classe 6, la dépendance touche ici non seulement
des activités complexes — demande de soins, gestion de I'espace personnel, déplacements — mais
aussi les actes les plus élémentaires, comme la prise des repas pour une personne sur cing et
I’lhygiéne pour une personne sur trois. De plus, la proportion de personnes souffrant de troubles
psychotiques chute dans ce groupe, méme si elles représentent encore le groupe dominant en
termes de diagnostic principal (42 %). Les diagnostics sont donc plus variés, avec notamment une
surreprésentation dans cette classe de patients souffrant de retards mentaux (F70-F79, 13 %), de
troubles mentaux organiques (FO0-F09, 12 %) et de troubles mentaux et du comportement liés a
I'utilisation de substances psycho actives (F10-F19, 10 %).

Les patients de la classe 8 (220) se rapprochent considérablement du groupe des plus dépendants
(classe 9) dans la mesure ou I'ensemble des aptitudes se révelent difficiles a évaluer par I'équipe
soignante, en raison certainement d’une communication avec le patient rendue tres difficile par une
compréhension et une production verbales jugées comme extrémement limitées. |l résulte que I'état
du patient nécessite une forte prise en charge au quotidien, notamment pour accomplir des taches
élémentaires comme manger, se laver et se déplacer. Un tiers des patients appartenant a cette
classe souffrent de troubles du développement psychologique (F80-F89) et 14 % de retards mentaux
(F70-F79). Certains symptémes s’ajoutent a ces diagnostics, comme les incontinences urinaires
qui concernent 46 % des patients. En outre, les durées de prise en charge en psychiatrie sont
relativement longues et remontent a dix ans ou plus pour 45 % des patients du groupe. Labsence
de consultations psychiatriques touche deux fois plus de malades que dans I'ensemble de la
population — respectivement 18 % contre 7 %. Enfin, un projet d’orientation en direction d’'une Maison
d’accueil spécialisée (MAS), établissement médico-social réservé a des personnes dépendantes
pour I'ensemble des activités quotidiennes et nécessitant des soins et/ou une surveillance médicale
constante, a été élaboré dans 29 % des cas — contre 15 % pour I'ensemble de la population 1.

219 || est important de rappeler auparavant que les profils dressés ici sont le résultat de I'analyse statistique, et qu'ils représentent une typologie
ayant pour principale finalité de mieux appréhender la population enquétée. Si la classification constitue un outil méthodologique opératoire a
un niveau macro (au niveau de grands ensembles), elle ne sert cependant pas a observer des cas individuels, ni des situations cliniques.
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Les patients de la classe 9 (189) se distinguent par le plus faible degré d’autonomie constaté
au sein de la population 1. Il s’agit de malades dont il est difficile, comme pour la classe
précédente, d’évaluer les aptitudes. Toutefois, cette difficulté d’évaluation concerne ici une
plus grande majorité de malades. Ainsi, 'orientation spatio-temporelle est difficile a évaluer
pour plus de sept personnes sur dix et la mémorisation pour plus de neuf personnes sur dix ;
la compréhension verbale est rudimentaire pour 74 %, la production verbale est indicible
pour 78%. Les troubles du développement psychologique (F80-F89) et les retards mentaux
(F70-F79) sont proportionnellement plus nombreux dans ce groupe que dans I'ensemble de la
population 1 — respectivement 48 % et 26 %. Ces troubles s’accompagnent d’autres symptémes
comme les incontinences urinaires et fécales (34 % et 30 %) ainsi que d’une surreprésentation de la
déficience intellectuelle (39 %). La plupart des malades appartenant a ce groupe n’ont pas de famille
— trois sur dix —, et semblent isolés du réseau social — 86 % n’ont aucune relation sociale.

Aussi, sans que nous en ayons conscience a I'’époque, cette échelle, situant la communication et
le rapport a I'espace et au temps comme les aptitudes rudimentaires d’accés a I'autonomie, allait
orienter fortement nos recherches futures.
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3 - Les situations complexes dans le spectre autistique

3.1 - Etat des conmaissances

Létat des connaissances sur l'autisme et les autres troubles envahissants du développement — hors
mécanismes physiopathologiques, psychopathologiques et recherche fondamentale — dressé par la
Haute Autorité de Santé?* dans le cadre du plan Autisme 2008-2010, permet de s’appuyer sur un
certain nombre de données issues d’études cliniques et biocliniques appartenant a des domaines
scientifiques multiples.

Tout d’abord, il permet de mentionner la classification de référence dans le cadre des troubles
envahissants du développement (TED) : la classification internationale des maladies (CIM-10), en
précisant que toute autre classification doit établir des correspondances par rapport a elle. Les TED
(F84) classés par la CIM-10 dans les troubles du développement psychologique sont définis comme « un
groupe de troubles caractérisés par des altérations qualitatives des interactions sociales réciproques
et des modalités de communication, ainsi que par un répertoire d’intéréts et d’activités restreint,
stéréotypé et répétitif. Ces anomalies qualitatives constituent une caractéristique envahissante du
fonctionnement du sujet, en toutes situations ». Les TED regroupent des situations cliniques diverses,
entrainant des situations de handicap hétérogenes. Cette diversité clinique peut étre précisée sous
forme de catégories ou sous forme dimensionnelle. Huit catégories de TED sont identifiées dans
la CIM-10 : autisme infantile — c’est un trouble envahissant du développement qui apparait
précocement dans I'enfance puis concerne tous les ages de la vie. Il peut altérer des les
premiers mois de vie la communication et l'interaction sociale ; autisme atypique qui se
distingue de l'autisme infantile en raison de I'dge de survenue et/ou de la symptomatologie ;
syndrome de Rett ; autre trouble désintégratif de I'enfance ; hyperactivité associée a un retard
mental et a des mouvements stéréotypés ; syndrome d’Asperger ; autres troubles envahissants
du développement??' ; trouble envahissant du développement, sans précision??2,

Il existe un consensus de plus en plus large sur la nature neurodéveloppementale des TED. Les
données épidémiologiques mettent en évidence une multiplicité des facteurs de risque et des
pathologies ou troubles associés aux TED. Ces études donnent des arguments en faveur de la
nature multiple des facteurs étiologiques des TED avec une implication forte des facteurs génétiques
dans leur genése.

Le fonctionnement des personnes avec TED présente une trés grande diversité au sein de cette
population. Le fonctionnement d’une personne avec TED évolue au cours du temps en fonction de
la sévérité des symptomes, de son age, son développement, ses expériences et de la qualité et de
lintensité de son accompagnement.

220 Haute Autorité de Santé. Autisme et autres troubles envahissants du développement : Etat des connaissances hors mécanismes
physiopathologiques, psychopathologiques et recherche fondamentale, Paris, janvier 2010. Saint-Denis La Plaine : HAS ; 2010.

221 Criteres diagnostiques non précisés par la CIM-10. La CIM 11 envisage d’englober ces catégories sous I'appellation de « spectre
autistique ».

222 Criteres diagnostiques non précisés par la CIM-10.
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B Spécificités de fonctionnement

Un des signes importants du trouble envahissant du développement est I'altération qualitative des
interactions sociales.

Le fonctionnement sensoriel des enfants avec TED est altéré avec une réactivité particuliere aux
différentes stimulations sensorielles a type d’hyporéactivité, d’hyperréactivité ou de recherche de
stimulations sensorielles. Chez certaines personnes avec TED, la perception visuelle du mouvement
humain et I'exploration visuelle sont particulieres, ce qui peut influencer divers comportements,
comme les interactions sociales, le décodage des mimiques faciales ou les émotions d’autrui.

Les fonctions motrices peuvent étre atteintes, en particulier les fonctions d’organisation du
mouvement, les fonctions d’anticipation des ajustements posturaux et celles de la planification du
mouvement et des conduites intentionnelles qui supposent une motivation pour agir et 'organisation
de I'action vers un but.

Le fonctionnement cognitif est caractérisé par des difficultés d’adaptation au changement, des
difficultés dans les fonctions exécutives, des difficultés pour attribuer un état mental aux autres et
a soi-méme, ainsi qu’un traitement préférentiel de tous les stimuli de facon fragmentée en insistant
sur les détails plutét que de les appréhender comme un tout intégré et significatif.

Les fonctions de communication sont altérées au niveau de I'attention conjointe, de I'imitation et du
langage. La fonction du langage est altérée de maniére variable allant d’'une absence de langage a
une atteinte limitée a la pragmatique du langage.

Le fonctionnement émotionnel est caractérisé la plupart du temps par des particularités dans le
traitement des émotions chez les personnes avec TED. Les données actuelles ne permettent pas de
généralisation a tous les TED des mémes particularités de traitement et d’expression des émotions.
Chez certaines personnes avec TED, il existe une faible compréhension des expressions des autres,
entrainant une difficulté a s’harmoniser avec ceux-ci et a partager sur le plan émotionnel.

Les fonctions sensorielles et de sensibilité a la douleur présentent des particularités, les douleurs
somatiques pouvant s’exprimer par une apparition de troubles du comportement ou de conduites de
retrait. Les difficultés de fonctionnement des personnes avec TED peuvent se traduire notamment
par les comportements-problémes qui touchent plusieurs domaines : automutilation, destruction,
stéréotypies, agressivité physique et problémes d’alimentation.

B Les troubles associés aux TED

De nombreux troubles ou pathologies peuvent étre associés aux TED. Les associations les plus
fréquentes sont les troubles du sommeil, les troubles psychiatriques, I’épilepsie et le retard mental.

La prévalence du retard mental varie selon le type de TED. 70 % des personnes avec « autisme
infantile » présentent un retard mental associé (40 % de retard mental profond et 30 % de retard
mental Iéger). Des données récentes indiquent une prévalence élevée de TED dans la population
d’enfants et d’adolescents ayant recu initialement un diagnostic de retard mental, des recherches
complémentaires sont nécessaires avant de confirmer ce résultat. Par contre, la prévalence du retard
mental est plus faible dans les catégories «autisme atypique », «autres TED » et «autres TED, sans
précision » que dans la catégorie « autisme infantile» et par définition, il n’y a pas de retard mental
dans le syndrome d’Asperget.

LES SITUATIONS COMPLEXES DE HANDICAP e Recherche documentaire CEDIAS-CREAHI lle-de-France

18




Les troubles psychiatriques sont plus fréquents chez les personnes avec TED qu’en population
générale. lls concernent, selon les études, entre 50 % et 75 % des personnes avec TED. lls sont
difficiles a déceler chez les personnes avec TED associé a un retard mental. Cependant certaines
études constatent que « si un retard mental est associé a I'autisme, le trouble psychiatrique serait
unique dans 37 % des cas et serait double dans 10 % des cas®* ». Il a été mis en évidence dans une
autre étude que « le niveau d’anxiété est significativement plus élevé chez des adultes avec retard
mental et autisme que chez des adultes avec retard mental sans autisme?®* ». Chez les adultes avec
TED sans retard mental, I'anxiété et la dépression sont les troubles psychiatriques associés les plus
fréquents. Chez I'enfant avec TED, le trouble « déficit de I'attention — hyperactivité » est un des troubles
psychiatriques associés les plus fréquents. La possibilité d’une pathologie psychotique — délire,
bouffées délirantes, schizophrénie — associée aux TED justifie des recherches complémentaires.

Les troubles du sommeil constituent une des plaintes les plus fréquemment rapportées par les
familles et concernent selon les études entre 45 % et 86 % des enfants avec autisme infantile.

Lépilepsie est plus fréquente chez les personnes avec TED que dans la population générale. Elle
concerne, selon les études, entre 5% et 40 % des personnes avec TED. Le risque d’épilepsie est
plus élevé chez les personnes avec TED associé a un retard mental, que chez celles avec TED sans
retard mental. Lincidence de I'épilepsie chez les personnes avec TED a une répartition bimodale
avec un premier pic chez les enfants d’age préscolaire et un deuxieéme pic a I'adolescence.

D’autres pathologies, en particulier somatiques, peuvent coexister avec les TED, comme chez toute
autre personne. En effet, les TED n’excluent pas la possibilité d’'une pathologie somatique associée.
Les études actuelles ne permettent pas de préciser de maniére fiable leur prévalence et justifient
des recherches complémentaires afin de compléter les travaux existants.

Concernant la douleur, il a été rapporté lors de I'audition publique relative a I'accés aux soins des
personnes en situation de handicap?® que la douleur constitue dans la population générale le signe
d’appel impliquant le recours au systeme de santé buccodentaire. Or, des difficultés d’interprétation
ou d’expression de la douleur concernent de nombreux groupes de personnes handicapées. Montrer
si on a mal et ou on a mal implique que I'on ait appris et que I'on ait les compétences cognitives
et motrices pour le faire. Chez les personnes avec autisme, les troubles de la communication et
d’expression de la douleur sont prégnants, d’autant qu’ils sont souvent associés a des troubles du
comportement et que ces derniers peuvent occuper le devant de la scéne en excluant tout autre
mode d’expression. Le praticien peut alors ne retenir que ce symptéme, ne s’attacher qu’a ce
contact, ce qui peut le mener a des errances ou des erreurs diagnostiques.

Parmi les maladies génétiques associées a des TED, les auteurs soulignent certaines maladies
génétiques monogéniques : les plus fréquentes sont le syndrome de Rett, le syndrome du X-fragile et
la sclérose tubéreuse de Bourneville. Par ailleurs, d’autres anomalies génétiques, dont des anomalies
chromosomiques et des anomalies géniques ont été mises en évidence chez certains enfants avec TED.

223 Melville CA., Cooper SA., Morrison J., Smiley E., Allan L., Jackson A., et al. The prevalence and incidence of mental ill-health in adults with
autism and intellectual disabilities. J Autism Dev Discord 2008 ;38(9): 1676-88 ; Farley MA., McMahon WM., Fombonne E., Jenson WR.,
Miller J., Gardner M., et al. Twenty-year outcome for individuals with autism and average or near-average cognitive abilities. Autism Res 2009;
2(2): 109-18.

224 Gillot A., Stande PJ., Levels of anxiety and sources of stress in adults with autism. J Intellect Disabil 2007; 11 (4): 359-70.

225 Haute Autorité de Santé. Audition publique. Acces aux soins des personnes en situation de handicap. Paris, 22-23 octobre 2008. Saint-Denis
La Plaine : HAS ; 2009.
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B Le devenir des personnes avec autisme infantile

Le diagnostic initial d’autisme infantile reste stable pendant toute la vie dans 80% a 92 % des
situations étudiées. Cependant, les symptémes de l'autisme, en particulier ceux de la triade — troubles
de la communication et du langage, des interactions sociales et les comportements répétitifs —
peuvent se modifier au cours de la vie. La plupart des personnes pour lesquelles un diagnostic
d’autisme infantile ou de troubles envahissants du développement a été porté pendant I'enfance
garderont des particularités tout au long de leur vie. Il en est de méme pour les adultes avec un
syndrome d’Asperger.

Du fait de I'’évolution de la définition des TED, dont celle de I'autisme qui a entrainé une modification
de la proportion des personnes avec retard mental au sein de cette population, les connaissances
actuelles sur I’évolution des symptomes et des capacités des personnes avec des TED au cours
de l'adolescence et du passage a I'age adulte ne sont pas consensuelles pour beaucoup d’entre
elles et justifient des recherches complémentaires. Néanmoins, quelques points font actuellement
I'objet d’'un consensus.

La communication et le langage peuvent s’améliorer pendant la trajectoire de vie entiere, en particulier
la communication non verbale qui s’améliore fréquemment chez les personnes avec autisme infantile.
Lors du passage de I'adolescence a I'age adulte, des améliorations de la communication et du langage
sont observées chez environ une personne sur deux avec autisme infantile. Cependant, si I'enfant avec
autisme infantile n’a pas développé un langage fonctionnel a I'age de 5 ans, la probabilité de I'acquérir
devient de plus en plus faible avec I'age. 10 % des adultes avec autisme infantile n’ont pas développé de
langage.

e Certains travaux mettent en avant 'aspect fondamental de la fonction des comportements
non verbaux comme en témoigne la mise en place d’une attention conjointe méme tardive
et le rOle des capacités de communication non linguistique??®. Ceci continue de mettre en
perspective la nécessité d’une prise en charge précoce basée sur la stimulation des pré-requis
non verbaux pour I'acces a des compétences langagiéres orales et/ou communicatives.
Par ailleurs, d’autres auteurs indiquent qu’il est opportun de demeurer vigilant quant aux
intentions communicatives qui précédent '’émergence orale de mots chez les enfants qui
ne disposent pas de langage structuré a 5 ans. Lexpérience clinique permet souvent de
constater que les jeunes adultes qui progressent, au plan communicatif, avaient auparavant
manifesté des intentions a communiquer. Ces intentions doivent étre considérées et de ce
fait stimulées afin d’encourager I’épanouissement des compétences de la personne.

Les troubles des interactions sociales sont I'élément le plus persistant de la triade autistique au cours
de la vie, environ 50 % des personnes avec autisme infantile présentent des troubles sévéres des
interactions sociales a I'dge adulte. Lors du passage de I'adolescence a I'age adulte, une réduction
des comportements stéréotypés est observée chez environ une personne sur deux avec autisme
infantile. Néanmoins, a I’age adulte environ une personne sur cing avec autisme infantile garde des
troubles séveres du comportement. Lexpression des émotions a I’age adulte s’améliore plus chez
les personnes avec autisme infantile sans retard mental (Ql > 70) que chez celles avec retard mental
associé.

226 Nadel J. Imitation et communication. Un abord comparatif de I'enfant pré langagier et de I'enfant autiste. In : Hochmann J., Ferrari P, éd.
Imitation, identification chez I’enfant autiste. Paris : Bayard Editions ; 1992 ; Nadel J, Potier C. /Imiter et étre imité le développement de
l'intentionnalité. In : Nadel J, Decety J, éd. Imiter pour découvrir I’humain. Paris : PUF ; 2002.
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Une aggravation des troubles autistiques peut s’observer a I'adolescence pendant un a deux ans,
chez 20 a 35 % des adolescents avec autisme infantile. Parmi eux, 8 % a 10 % ne récupéreront pas
suite a cette aggravation. Les facteurs déterminant I'’évolution des symptémes de la triade autistique
sont nombreux et interagissent entre eux. Les principaux facteurs prédictifs de I'évolution sont les
conditions d’apparition des troubles et leur précocité ; leur importance en termes d’intensité de la
symptomatologie ; la présence de troubles associés (retard mental, épilepsie, maladies somatiques) ;
les facteurs environnementaux, dont les modalités d’accompagnement et de suivi. Parmi les facteurs
prédictifs, le niveau intellectuel demeure celui qui rend compte de I'évolution sociocognitive du jeune
avec autisme infantile, avec le plus de fiabilité.

En 2009, les données disponibles ne permettent pas de connaitre les facteurs environnementaux
les plus discriminants sur le devenir des personnes avec TED. Linfluence du type de prise en charge
sur la qualité des évolutions est encore trop peu étudiée. Les études sur les stratégies éducatives
montrent que la précocité des stimulations offertes par les dispositifs éducatifs et de soins est un
facteur positif d’influence sur I’évolution des troubles. La mise en perspective et la hiérarchisation
d’approches variées de nature éducative, comportementale, cognitive, psychothérapique et
pharmacologique constituent une voie encourageante pour appréhender cette diversité clinique
propre aux TED.

B Les données concernant la mortalité

Le handicap psychique peut masquer, aux yeux des professionnels de santé comme a ceux de
I'entourage des personnes avec autisme, des problemes compromettant gravement leur état général,
voire mettant leur vie en danger?’. La mortalité est plus importante chez les personnes présentant
un autisme séveére incluant une déficience intellectuelle importante — ratio standardisé de mortalité :
1,4 en I'absence de RM ou en cas de RM léger versus 3,1 pour ceux ayant un RM modéré a profond.
Les conséquences de I’épilepsie constituent la premiere cause de mortalité prématurée chez les
personnes avec autisme, suivie des accidents par noyade ou suffocation??®.

227 Cf. HAS audition publique, op. cit.
228 Shavelle RM, Strauss DJ, Pickett J. Causes of death in autism. J Autism Dev Disord 2001;31 (6):569-76.
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3.2 - Quest-ce quune situation complexe d'origine autistique ?

En lle-de-France, un groupe régional d’experts s’est réuni a la DRASSIF pendant plusieurs années,
afin d’auditionner des professionnels travaillant dans des structures accueillant des personnes avec
autisme ou TED relevant de situations complexes d’autisme?*.

« Les troubles graves du comportement, encore nommeés comportements-problémes?®, s’ils ne sont
pas consubstantiels a I'autisme, peuvent concerner une personne autiste a un ou plusieurs moments
de sa vie. Ces difficultés sont liées en partie aux troubles spécifiques a I'autisme : altération qualitative
de la communication et des interactions sociales, intéréts restreints et répétitifs, ainsi qu’aux troubles
souvent associés que sont les différents types d’épilepsie, les syndromes génétiques, les retards
mentaux. De plus, les modifications dans I’environnement de la personne, les situations de stress qui
en découlent, augmentent les risques de déstabilisation de la personne et de dégradation provisoire
de son fonctionnement. Ainsi, les aléas de la vie que sont les décés de personnes proches, les
séparations, les déménagements, les conséquences du chémage, les ruptures de prise en charge
sont susceptibles de participer aux causes de ces troubles graves du comportement. ».

Ces situations, d’abord nommeées « cas lourds » a la constitution du groupe, ont été renommées « cas
en situation complexe » par le groupe de travail, qui a voulu ainsi mettre en évidence le caractere
multifactoriel — individuel et conjoncturel — momentané de ces troubles graves du comportement.
La dénomination finale est « situations complexes en autisme et TED ou SCATED ». Ces situations
sont définies de la facon suivante.

« Les situations de « cas lourds » constituent un probleme réel et récurrent, aux conséquences
dramatiques pour les personnes autistes, leur famille et les équipes. Il s’agit de situations
caractérisées d’une part, par l'incapacité, au moins temporaire, pour des équipes spécialisées
en autisme d’accueillir une personne, d’organiser sa prise en charge ou de la poursuivre, pour
des raisons relatives a sa difficulté ou a sa dangerosité et non a cause d’une limitation de places.
Et d’autre part, par une aggravation progressive liée a une spirale d’exclusions, de violences auto
ou hétéro agressives, ou d’autres troubles du comportement, spirale qui marginalise la personne,
menace sa famille et contribue a I'usure et a la démobilisation des équipes »%.

Lémergence d’une situation complexe est déterminée par l'interaction de plusieurs facteurs de
vulnérabilité se combinant pour la personne et dans I'environnement : la vulnérabilité somatique
(probleme somatique sous-jacent, comorbidités de I'lautisme), la vulnérabilité sociale et relationnelle
(niveau d’autonomie, compétences sociales, troubles de la communication et des interactions), la
vulnérabilité psychologique (troubles cognitifs et psychiatriques).

Les recommandations du groupe soulignent, outre la prévention stricte des risques d’accidents,
'importance d’un réseau communiquant de partenaires (parents, professionnels), la construction
d’espaces adaptés et 'usage des méthodes de repos perceptifs ou d’hypostimulation sensorielle
(Snoezelen).

229 Groupe de travail « personnes autistes et TED : situation complexes en autisme » Recommandations pour les établissements médico-sociaux
accueillant des personnes autistes et TED présentant des troubles graves du comportement. Synthése des travaux effectués par le Dr. Y
Sobecki.

230 « Est considéré comme « comportement—probléme », tout ce qui constitue une géne notable, intense, répétée, durable ou qui présente
un danger pour la personne avec autisme ou autres TeD, ainsi que pour son environnement et qui compromet ses apprentissages, son
adaptation et son intégration sociales. Les insomnies rebelles a tout traitement, les troubles séveres du comportement alimentaire, les
agressions envers soi-méme ou envers autrui ou entrainant la destruction des locaux, en sont quelques exemples. (ANESM, 2010).

231 Cahier des charges UMI / USIDATU, ARH IDF, 2009.
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3.3 - La notion de « réceptacle » par Pierre Delion

Pierre Delion propose une lecture de la communication chez les enfants autistes?®? qui reprend la
notion de « réceptacle » évoqué au chapitre 1.

« Les enfants autistes présentent, dit-on, comme signe prévalent un trouble de la communication. En
cela les parents sont confrontés a un probleme majeur dans I'abord de leur enfant, dans la mesure ot
chez I'humain, la qualité des échanges précoces intervient pour une grande part dans les capacités
de I’enfant a communiquer avec autrui. (...) Les soignants sont confrontés au méme probléme avec
I'enfant : dialoguer avec un petit sujet qui n’utilise pas les voies habituelles du langage. En reprenant
I’étude des interactions précoces chez le bébé, (Pierre Delion propose) un parallélisme entre la
situation de bébé infans et celle de I'enfant en situation éventuelle d’évolution autistique. »

Pierre Delion distingue les interactions affectives — « ce que je vois de l'autre » -, les interactions
comportementales — « ce que je fais de ce que je vois de l'autre » — et les interactions fantasmatiques —
« ce que je fais raconter de I'autre ».

« Dans le cas des bébés a risque autistique, il est particulierement intéressant de se faire,
pour une part, le réceptacle des angoisses qu’ils éprouvent. »?*. Les interactions affectives et
comportementales, « ce sont tous les signes que — le psychiatre — voi(t) dans le comportement de
I'enfant et qui sont soit référés a un signe provenant du partenaire interactif, soit induisant chez lui
un signe nouveau ».

C’est ce qu’il appelle les « fonctions phorique et métaphorique », celle de « porter » les signes de
l'autre » — que la psychanalyse appelle aussi le transfert.

Cette approche - ici celle du psychiatre — est a rapprocher de celle de Sylvie Pandelé lorsqu’elle
définit laccompagnement : « un agir relationnel qui consiste, au coté de l'autre et a son rythme, a
accueillir ce qui vient de lui dans le respect de sa personne. »%*,

« Un enfant autiste arrive a notre rencontre. C’est un petit savant qui fait des expériences sur son
image du corps, notamment pour tenter de trouver des solutions de défenses face a des angoisses
archaiques qui I'envahissent a chaque occasion, et qui ont été si bien décrites par D. Houzel.
Pour ce faire, il a besoin de laboratoires ou se livrer a ces expériences, et de laborantins pour le
seconder dans ses réalisations. Les espaces thérapeutiques que nous lui proposons sont autant de
laboratoires, tandis que I'équipe soignante lui fournit 'occasion de disposer de laborantins. ».

« Cet enfant autiste est donc le museur qui porte sur lui les signes (...) que nous recevons pour
proposer le diagnostic d’autisme ; mais, et c’est aussi important que le signe qui sert au diagnostic,
ce signe contient, tel un passager clandestin, un message qui n’a pas de destinataire ni encore de
sens ; accueillant cet enfant museur, nous exercons une fonction phorique. Cette fonction, tirée du
Roi des aulnes de Geethe revu par Tournier (et mis en musique par Schubert), permet de situer le
niveau auquel se déroule le soin de I'enfant autiste : il s’agit bien de le porter, tel le christophore, sur
nos « épaules psychiques », jusqu’a ce qu’il puisse se porter lui-méme. Mettant ainsi notre appareil
psychique a sa disposition dans le cadre de la relation transférentielle, nous devenons en quelque
sorte les sémaphores de I'enfant museur : c’est la fonction sémaphorique ; je porte les signes de
I'enfant. Quand nous inscrivons nos observations apreés telle ou telle activité thérapeutique, nous en
devenons les scribes. Les soignants, en élaborant et perlaborant les signes de I'enfant, et en tentant
de les articuler avec la problématique familiale, vont, dans certains cas, avoir la surprise de voir
émerger un sens, c’est-a-dire un interprétant au sens de Peirce ; c’est la fonction métaphorique ».

232 Delion P., L'enfant autiste a la lumiére de la sémiotique, in Journal francais de psychiatrie, 2006/2, n° 25 Paris, Eres.

233 Zucman E., médecin et membre du comité de pilotage de cette enquéte, est en désaccord avec cette notion de « réceptacle des angoisses »
mais nous précisons que Pierre Delion s’exprime ici comme psychiatre et non comme accompagnant lambda.

234 Pandelé S., op. cit. p. 76.

LES SITUATIONS COMPLEXES DE HANDICAP e Recherche documentaire CEDIAS-CREAHI lle-de-France

123



On retrouve dans I'approche phorique et métaphorique de Delion, la démarche du groupe Emmi
Pikler de CESAP formation avec son principe de « conversion ».

A propos des jeunes polyhandicapés, Elisabeth Zucman (pourtant..) dit « comme nous tous, leur
langage déja si laborieux et ténu risquerait de ne pas se développer, voire de s’amoindrir ou de
disparaitre, s’il tombait dans le vide. Comme chez I’'enfant sourd, le langage ne se développe pas
chez le jeune polyhandicapé s’il ne lui est pas réadressé par un autre qui I’a accueilli, compris, par un
« je t’ai entendu... c’est bien cela que tu veux dire ? »23% .

Georges Saulus parle lui d’'une sémiologie de '’émergence psychique.?*

124

235 Zucman E., op. cit. p. 89.
236 Saulus G., in Korff-Sausse, op.cit., 2009.
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4 - Les situations complexes de handicap rare

Outre les éléments de littérature évoqués précédemment sur les situations complexes de handicap et
qui font référence notamment a certains handicaps rares, comme la surdi-cécité, certains éléments de
compréhension des « situations complexes de handicap rare » peuvent étre dégagés a partir du récent
« schéma national d’organisation sociale et médico-sociale pour les handicaps rares 2009-2013 ».

Le schémafait référence a plusieurs reprises ala complexité des situations de handicap rare, notamment
quand il pointe le manque de connaissance sur les handicaps rares, le nombre restreint d’experts sur
ces questions, comme les faibles effectifs de professionnels maitrisant les techniques adaptées®”.

La rareté des techniques adaptées a ces handicaps constitue également un des criteres de définition
du handicap rare avec la prévalence faible des combinaisons de déficiences rencontrées.

Cependant, le schéma national met en évidence que I'observation des situations dans les trois centres
Ressources Handicaps Rares a permis d’offrir une meilleure compréhension des conséquences
fonctionnelles de certains handicaps rares, et par la méme, de compenser certaines difficultés, liées
par exemple a la rareté des techniques adaptées. Une rééducation spécifique des malvoyants mal
entendants est ainsi actuellement en cours de mise au point2,

Une plus grande opportunité d’observation clinique et de qualité — avec une mise en réseau des
experts autour d’un centre ressources — peut ainsi conduire a des interventions éducatives et
thérapeutiques plus adaptées. La complexité de ces situations se réduisant a mesure que I'offre de
réponses en termes de communication et d’échange s’améliore.

Ainsi, le centre Laplane - Paris, déficiences auditives graves associées a d’autres déficiences — a pu
discriminer deux populations a partir d’'une population de départ « mal identifiée et peu connue »%* ;

e | es personnes présentant des problématiques réceptives — « les déficiences affectent les
systémes récepteurs ». Dans la mesure ou I'acces a I'information, le décodage, I’élaboration
de sens est perturbé, les atteintes s’averent graves et précoces et le développement
psychique s’avere souvent gravement perturbé, car « I’enfant est hors du langage » ;

e | es personnes présentant des problématiques expressives — « les déficiences affectent les
systémes moteurs effecteurs et la motricité. Dans la mesure ou elles limitent les moyens
d’expression — dyspraxie verbale —, les enfants touchés présentent souvent moins de troubles
psychiques, leur compréhension verbale n’est pas affectée ».

D’une facon générale, le schéma national souligne que le développement de la capacité a établir un
diagnostic fonctionnel pour les situations de handicap rare liées a la surdité et au trouble complexe
du langage a « ouvert des perspectives dans le domaine de la prise en charge, notamment en
permettant a des établissements pour enfants sourds d’élargir leur capacité d’accueil aux enfants
avec troubles associés, aux enfants souffrant de troubles complexes du langage ».

237 Schéma national handicaps rares, p. 7
238 Schéma national handicaps rares, p. 37
239 Schéma national handicaps rares, p. 01
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Le schéma national pointe, au-dela de la rareté des caractéristiques spécifiques présentées par ces
personnes et la rareté des réponses adaptées existantes, plusieurs facteurs de complexité :

Un repli sur soi installé : lorsqu’une déficience — visuelle, auditive — entraine des répercussions
compromettant le développement de I'enfant et favorise I'association — apparition ou
aggravation — d’autres déficiences. « C’est leur intrication et leur association — déficience
visuelle avec des troubles intellectuels, des troubles du comportement ou moteurs — qui
vont, en fonction de I'environnement et du contexte, placer la personne dans une situation
complexe ». Lassociation de 4 ou 5 déficiences est fréquente. Les troubles sont issus du fait
que le sujet, privé de la vue et éventuellement de I'audition, est « en carence en affects et en
stimulations, le sujet se trouve dans une situation de passivité, marquée par le manque de
participation et le refus de communiquer qui peut aller jusqu’a I'apragmatisme complet ». ||
apparait plus complexe de faire sortir une personne d’un état de repli sur soi installé que de
prévenir ce repli sur soi. Ce constat relevé dans le schéma national sur les handicaps rares
n'est pas sans rappeler les analyses précédentes issues de la bibliographie qui mettaient en
évidence, notamment pour la surdi-cécité, I'impact d’une privation de contact humain pour
le développement de la personne, et 'importance de mettre en place de fagon précoce des
moyens favorisant les interactions de qualité entre la personne et son environnement.

Un travail de rééducation compliqué par les déficiences touchant deux sens qui
habituellement se compensent. Les difficultés de communication et la spécificité des moyens
a mettre en ceuvre pour communiquer avec les personnes souffrant a la fois d’une déficience
visuelle et d’'une déficience auditive complexifient le travail de rééducation. Les personnes
atteintes d’une seule de ces déficiences utilisent 'autre sens pour compenser — la vue pour
compenser le disfonctionnement de 'ouie et vice-versa. Pour les personnes rencontrant
les deux déficiences, il faut inventer des modes de communication — communication poly
sensorielle...— et de rééducation.

La dispersion des réponses. Conséquence de la rareté des publics, les réponses pertinentes
pour chaque situation n’existent pas sur les territoires régionaux. Selon le centre de la
Pépiniere, la complexité surgit principalement « du morcellement des réponses ».

Des handicaps qui touchent plusieurs membres d’une méme famille, dans le cadre héréditaire
de certains handicaps rares. La présence du handicap rare pour plusieurs membres de la
méme famille est un facteur qui complexifie fortement I’évaluation et 'accompagnement.

Les troubles graves du comportement associés a un handicap rare peuvent complexifier la
prise en charge.

L'épilepsie et la dysphasie apparaissent également comme des éléments déterminants quand
ils viennent se surajouter a d’autres troubles séveres. Le schéma s’interroge sur la nécessité
de construire des réponses médico-sociales spécifiques complémentaires aux réponses
sanitaires existantes.

L'agnosie auditivo-verbale ou dysphasie réceptive qui constitue une des formes les plus
graves de la dysphasie, a des répercussions fortes sur 'autonomie et peut paraitre tres
déroutante pour I'entourage dans la mesure ou « il est impossible a I'enfant qui souffre de
ce trouble de reconnaitre un objet ou un lieu par le son qui le caractérise, tel que le bruit de
l’'eau, le son caractéristique d’une ambiance telle qu’une rue animée, le bruit d’un avion... ».
Cette dysphasie s’appelle surdité verbale lorsqu’elle est particuliére aux sons ».

Ew conclusion, dans le schéma national sur les handicaps rares, la complexité est autant attribuées
a l'insuffisance des réponses adaptées sur les différents territoires qu’a la singularité de certains
handicaps, méconnus notamment en raison leur faible prévalence.
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5 - Les situations complexes de handicap
daws la maladie d'Alzheimer

5.1- Les situations complexes de handicap de la maladie d'Alzheimer=

« L'objectif de toute prise en charge est d’améliorer la qualité de vie de la personne malade et
de sa famille en associant projet de soins et projet de vie®*' et ce jusqu’en fin de vie »
Consensus frangais sur la démence de type Alzheimer au stade sévére, 200524

Les situations complexes de handicap de la maladie d’Alzheimer, selon la définition de cette
recherche, semblent concerner essentiellement le stade sévére ou avancé de la maladie, en phases
6 et surtout 7 de I’échelle de détérioration globale (EDG) de Reisberg?+.

Cette échelle est utilisée pour mesurer I'évolution de la maladie d’Alzheimer et divise celle-ci en
sept stades. Elle est aussi utilisée pour le diagnostic d’autres démences, bien que les stades et les
symptédmes différent selon chacune.

Dans cette phase « avancée », outre la perte de mémoire et les besoins pour ses actes essentiels
de la vie quotidienne,

e |a personne perd aussi la conscience des expériences et événements récents et subit des
modifications de la personnalité et des émotions.

e Elle peut manifester de la confusion, de I'anxiété, de la méfiance, de la colere, de la tristesse
ou de la dépression, de I'hostilité, de I'appréhension, avoir des comportements délirants
ou étre agitée, avec des symptdmes obsessionnels, des perturbations du sommeil, et des
épisodes accrus d’incontinence.

e Elle devient incapable de communiquer verbalement ou de prendre soin d’elle-méme. Son
vocabulaire de plus en plus limité, se réduit a des réponses par un seul mot.

e Elle aura besoin de soins 24 heures par jour. Lobjectif des soins a ce stade est de continuer
a soutenir la personne atteinte pour lui assurer la plus grande qualité de vie possible.?*

240 Bases de données utilisées : FNG (gérontologie / maladie d’Alzheimer) ; APF/HANDAS ; CAIRN ; BDSP (base de données santé publique) ;
SUDOC ; INSERM ; et surtout MEDLINE.

241 C'est nous qui soulignons cette proposition (faite en 2005 !) au regard de nos propositions d’articulation entre la loi 2005-102 et la loi de
2009 dite HPST : voir Barreyre J.Y., les implicites d’une révolution douce, in revue Vie Sociale 2010, n°4 (dossier « Du sujet au projet, et
réciproguement »).

242 \lellas B., et 30 jurés de la Conférence de Consensus signent les recommandations parues dans la revue de Gériatrie, Tome 30, n°9, Novembre 2005.

243 Reisherg B., Ferris S.H., de Leon M.J., and Crook T. (1982), Global Deterioration Scale (GDS), American Journal of Psychiatry, 139:1136-1139.

244 Société Alzheimer
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Stade

Stade 1 : Aucun affaiblissement intellectuel
(fonctionnement normal).

‘Symp-l-émes typiques

« Aucun trouble de mémoire.

Stade 2 : Affaiblissement intellectuel trés
Iéger (il peut s’agir de changements normaux
associés a I'age ou des signes les plus
précoces de la maladie d’Alzheimer).

« Trous de mémoire.

« La personne oublie ou elle a placé des objets familiers.

« Elle oublie des noms autrefois bien connus.

« Ces oublis ne sont généralement pas apparents pour I'entourage.

Stade 3 : Affaiblissement intellectuel Iéger
(ces symptomes peuvent permettre,

dans certains cas mais pas dans tous,

de diagnostiquer la phase initiale de la maladie
d’Alzheimer).

« Légeére perte de mémoire.

« Difficulté a faire de nouveaux apprentissages.

« Difficulté & se concentrer ou durée d’attention limitée.

« Problemes d’orientation, tendance & s'égarer.

« Difficultés @ communiquer, par exemple difficulté a trouver le bon mot.

« Perd ou égare des objets de valeur.

« Difficulté a faire face aux problemes qui surviennent au travail.

« Les problemes sont évidents pour la famille, les amis ou les collégues de travail.

Stade 4 : Affaiblissement intellectuel modéré
(stade léger, initial ou précoce de la maladie
d’Alzheimer).

« Une certaine perte de mémoire liée aux souvenirs personnels.

« Difficulté a accomplir des taches plus complexes
(s’occuper de ses finances, faire des emplettes, voyager).

« Est moins au fait des événements actuels et récents.

« Moindre capacité d’exécution d’opérations arithmétiques exigeantes
(par exemple compter a rebours a partir de 75 par multiples de 7).

Stade 5 : Affaiblissement modérément grave
(stade modéré ou intermédiaire de la maladie
d’Alzheimer).

« Pertes de mémoire importantes (numéros de téléphone ou noms de proches parents).
« A besoin d’aide pour les activités de la vie quotidienne.

Stade 6 : Affaiblissement intellectuel
grave (stade modérément avancé ou stade
intermédiaire de la maladie d’Alzheimer).

« Perte de mémoire soutenue (oublie parfois le nom de son conjoint ou de la personne qui
en prend soin tous les jours).

« Perte de conscience des expériences et événements récents.

« Besoin d’aide pour les activités de la vie quotidienne (s’habiller, se laver).

« Difficulté a compter.

« Modifications de la personnalité et des émotions. La personne pourra manifester de la
confusion, de I'anxiété, de la méfiance, de la colére, de la tristesse ou de la dépression,
de I'hostilité, de I'appréhension, avoir des comportements délirants ou étre agitée.

« Symptomes obsessionnels, par exemple répéter constamment une activité simple.

« Perturbations du cycle veille-sommeil.

« Episodes accrus d’incontinence.

Stade 7 : Affaiblissement intellectuel tres
grave (stade avancé ou sévere de la maladie
d’Alzheimer).

« Graves déficiences cognitives.

« Le vocabulaire est limité et les habiletés verbales finissent par disparaitre complétement.

« Perte des fonctions motrices de base (capacité de marcher sans aide, de s'asseoir sans
soutien).

« Besoin d’aide pour s’alimenter ou aller aux toilettes, incontinence.

Adapté de Global Deterioration Scale, Reisberg, 1982.
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5.2 - Les priorités dans les réponses & apporter
au stade sévére de la maladie

La « gestion de cas » — management — de la maladie sévere d’Alzheimer, « se heurte souvent a
des choix difficiles pour les cliniciens comme pour les familles. La maladie est caractérisée — a ce
stade — par un besoin d’assistance et de soins a plein temps dans les activités de base de la vie
quotidienne » (Hermann, Gauthier, 2008)2*.

Hermann et Gautier ont effectué une revue de la littérature, a partir des recommandations de la
troisieme conférence de consensus canadienne sur le diagnostic et le traitement des démences,
tenue en 2006. Lanalyse documentaire porte sur 838 articles publiés entre janvier 2006 et mars
2008, et propose dix-sept recommandations concernant le soin et 'accompagnement des personnes
en stade sévere de la maladie d’Alzheimer.

Par ailleurs, en 2005, en France, sous I'égide de la Société Francaise de Gériatrie et de Gérontologie
s’est tenue aussi une conférence de consensus qui a fait vingt-et-une recommandations+.

Pour ces auteurs, les réponses ciblées et adéquates, a ce stade du stade sévéere de la maladie,
incluent tout ou partie des paramétres suivants :

e Les patients a ce stade ont un score a I’évaluation minimum de I'état mental — Mini-Mental
State Examination — inférieur a dix — sur une échelle de 30 ; le déclin du score de la personne
a cette échelle cognitive ne se corréle jamais systématiquement avec l'incapacité et le
handicap fonctionnels. Une démence est considérée comme modérée a sévere lorsqu’il
existe déja une atteinte aux fonctions cognitives avec un retentissement sur les activités de
la vie quotidienne. Lors du suivi prospectif a dix ans de la cohorte PAQUID chez les sujets
de 75 ans et plus, 17 % des démences sont classées « tres séveres » —-MMSE de 0a2-9%
sont classées séveres —de 3 a 9 — et 17 % modérément séveres — 43 % sont donc classées
entre modérément séveres et tres séveres?+.

¢ |_a progression de la maladie varie selon les individus. Mais la médiane de la période de
survie apres le diagnostic est d’environ six ans?¥%, dont un tiers — soit deux ans — dans cette
phase sévere.

e Une étude italienne de trois ans de suivi de 5 362 personnes?* vivant dans la communauté,
agés de 65 a 84 ans a montré que le patient dément a plus de risque de décéder qu’un
patient atteint d’un cancer d’une décompensation cardiaque ou d’un diabéete®°. D’autres
études ont montré que la pneumonie et les maladies cardiovasculaires étaient les causes
principales de décés des personnes atteintes de démence.

¢ Or, le type de prise en charge sociale semble affecter la survie des patients déments.
Dans I’étude italienne, l'institutionnalisation apparait étre plus dangereuse que n’importe
quel autre processus pathologique pris individuellement. Ce qui signifie que les patients
institutionnalisés sont a haut risque de décéder. « La participation a un hdpital de jour ainsi
qu’un support familial actif semblent diminuer significativement le risque de mortalité »>>'.

245 Herrmann N., Gautier S., diagnosis and treatment of dementia : Management of severe Alzheimer disease” in Canadian Medical Association
Journal, 2008, Décembre 2

246 Vellas B., op. cit.

247 Helmer C., Barberger Bateau C., Dartigues J.F., Démences séveres, maladie d’Alzheimer et déclin cognitif, Recherche et pratiques cliniques,
Serdi Ed., volume 8, 2003,27-33.

248 Selon une étude canadienne incluant 2923 personnes atteintes de démence, les personnes avec démence ont un taux de mortalité plus élevé
comparé aux personnes sans troubles cognitifs, toutes catégories d’age et de sexe confondues. Cité par Sophie Pautex, Les patients atteints
de démence sévére : quand, pourquoi et comment décédent-ils ?, 2003, CESCO, CHU Genéve in Medline.

249 Baldereschi M., Di Carlo A., Maggi S., et al, Dementia is a majot predictor of death among the Italian elderly, ILSA Working group. Italian
Longitudinal Study on Aging. In Neurology, 1999, 52 (4) : p. 709 — 1301

250 Pautex, op. cit.

251 Pautex, op. cit.
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Nous retiendrons, a partir des différents auteurs cités ci-dessus, huit recommandations qui nous
semblent pertinentes pour 'ensemble des situations complexes de handicap mais nous ne les
hiérarchiserons pas de la méme maniere :

B Les souhaits et avis des personnes

Cette dimension nous parait particulierement pertinente et peut-étre prioritaire : « prendre
en compte l'expression des souhaits des personnes, — quand ou tant qu’ils le peuvent
(rajoutons nous) —, est essentiel »%52. Nous priorisons cette question parce que la littérature,
mais aussi les résultats de notre recherche en cours?® soulignent le risque de catégorisation
d’expression non verbale comme « troubles du comportement », voire symptéme de démence
sénile. Nous avons dans ce domaine, un retard de connaissances, comme le souligne
Elisabeth Zucman, qui pourrait étre préjudiciable aux personnes en situation complexe de handicap -
se reporter aux recommandations suivantes sur les troubles psychologiques et de comportements
et sur la prise en compte de la douleur et de la souffrance.

B Lévaluation et Iapproche globale des situations

Les personnes en phase sévére requierent une coordination des intervenants de santé parce qu’elles
deviennent plus fragiles physiquement, que leurs conditions de vie peuvent changer rapidement et
gu’elles développent des troubles psychologiques et de comportements séveres et fréquents. Les
auteurs préconisent donc une visite de réévaluation globale de la situation au minimum tous les
quatre mois ou tous les trois mois quand une pharmacothérapie est utilisée. Léchelle de Détérioration
Globale - voir plus haut — est a méme de mesurer une sévérité globale. Une attention particuliére est
soulignée pour I'ensemble des troubles somatiques et des risques — comme celui de tomber.

B [évaluation du stress des aidants

La charge lourde et permanente de soins peut avoir des conséquences psychiques et physiques
chez les aidants, comme la dépression, le découragement, I'anxiété ou la perte du sommeil, de
I'appétit ou de I'’énergie ou encore la souffrance, liée a I'isolement, I'abandon d’activités personnelles
et parfois, la charge financiére. Ces conséquences supposent une attention particuliere au risque
de suicide de l'aidant.

La conférence de consensus francaise précise les facteurs de fragilisation des aidants :

e des facteurs de fragilité (mauvaise acceptation de la maladie, refus des aides professionnelles,
isolement, conflits familiaux, pathologie chronique de I'aidant, nécessité d’'une supervision
permanente), etc. ;

e |a mesure du fardeau ressenti ;

¢ |a mise en évidence d’une psychopathologie de l'aidant ;
e |a qualité de vie de l'aidant ;

° etc.

Mais nous attirons I'attention sur le fait que cette attention a la fragilité de I'aidant ne doit pas servir
de caution a l'invalidation de son avis et de ses choix.

252 Herrmann op. cit
253 Barreyre J.Y., Fiacre P., Peintre C., Chauvin K., « Tenir » L'accompagnement des personnes vulnérables au dela de la barriére des 4ges,
CEDIAS, DREES/CNSA, 2008-2011.
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B L2 réponse aux troubles psychologiques et de comportement

llimporte d’abord de chercher la cause de troubles comme I'agitation, les comportements agressifs voire
les délires ou hallucinations. « lls peuvent étre liés a une aggravation d’un désordre neurodégénératif
sous jacent. lls peuvent aussi étre dus a un délire causé par une atteinte morbide associée (comme
une infection, un accident vasculaire ou une douleur) ou secondairement par les effets d’une
nouvelle médication »2%. Les mesures de base de taux de calcium, glucose et les analyses d’urine
doivent étre mobilisées, avant d’attribuer ces comportements a I'évolution de la maladie d’Alzheimer.

B Les réponses psychosociAles - ou non médicamenteuses

Elles doivent étre, selon les résultats de cette revue de la littérature, envisagées avant les réponses
pharmacologiques — thérapies de premiere ligne. Cependant les études sur cette question
particulieres portent le plus souvent globalement sur des situations de personnes en phases Iégéres,
modérées ou séveres ce qui limitent la possibilité de recommandations pour des personnes en
phase sévére. La musicothérapie ou la stimulation multi sensorielle — Snoezelen — peuvent lutter
contre I'apathie ou 'agitation, comme les programmes d’éducation, de soutien et d’entraide pour
les aidants peuvent étre efficaces.

B Les thérapies pharmacologiques et la gestion du déclin coguitif

Les traitements d’anticholinestérases — pour lutter contre les troubles du comportement, I'agitation,
I'apathie, I'anxiété et les hallucinations visuelles, de Mémantine?®s, ou des deux, peuvent étre utiles
dans certaines situations de troubles en phase sévére. Cependant, plusieurs études randomisées
de la littérature étudiée notent une relation entre les troubles vasculaires et 'usage de certains
antipsychotiques et les auteurs en viennent a recommander I'usage d’antipsychotiques atypiques
seulement en présence d’agitation sévére, de conduites agressives ou de symptémes psychotiques
qui mettent en danger le patient ou son environnement humain. La conférence de consensus
francaise précisera qu’ « une analyse précise des bénéfices et des risques tenant compte des
recommandations des agences officielles est préalable a toute prescription d’antipsychotiques ». De
méme que toute prescription de psychotropes « devra étre précédée d’une démarche d’analyse du
trouble de comportement. Une intervention sur les facteurs environnementaux et relationnels doit étre
systématiquement associée aux traitements médicamenteux et la plupart du temps les précéder. »2%.

B Le traitement de la dépression

L'évaluation et le diagnostic de dépression de personnes avec une habileté limitée en communication
orale peuvent étre discutés, voire remis en question. LInstitut National de Santé Mentale du Canada a
congu un nombre restreint de critéres qui different de la caractérisation de I’ « épisode de dépression
majeur » du DSM IV révisé en ce qu’il ne retient que trois critéres ou plus — au lieu de cing et plus -,
comme la moindre influence des symptédmes d’Alzheimer, la présence d’irritabilité, de conduites
sociales atypiques ou d’isolement. Cependant, la aussi, la plupart des études de traitement
pharmacologique de dépression excluent les patients avec Alzheimer sévére. Lusage de certains
inhibiteurs de sérotonine est recommandé apres avoir démontré leur efficacité pour les personnes
en stade Iéger ou modéré>.

254 Herrmann N., op.cit.

255 « La Mémantine a un petit effet positif sur la cognition, 'humeur, le comportement et la capacité a assumer les activités de la vie quotidienne
dans les formes modérées a séveres de la maladie d’Alzheimer mais un effet inconnu pour les formes Iégéres a modérées de la maladie » in
Areosa S.A., Sherriff F., McShane R., “Memantine for dementia”, Cochrane Database System Review, 2005. La Mémantine est un récepteur
NMDA qui est proposé pour baisser les effets neurotoxiques d’une excitation excessive provoquée par la transmission de Glutamate. (Shah
S., Rcheiman W., 2006, op.cit)

256 Vellas et Al. op. cit.

257 Herrmann, op. cit.
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B Lc traitement de la douleur et de |a souffrance

Au-dela de la dépression, il y a le traitement de la douleur et de la souffrance. Lévaluation de
inconfort chez 104 patients atteints de démence a montré que les signes cliniques principaux étaient
la crispation, I'expression faciale triste, les persévérations verbales ainsi que I'agressivité verbale.

Lévaluation de la douleur chez les personnes avec troubles cognitifs est difficile. Régis Gonthier a
comparé le pourcentage d’estimation de la douleur et de 'adéquation des traitements antalgiques
pour des patients déments aupres de différentes catégories professionnelles. Les médecins pensaient
reconnaitre la douleur dans 96 % des situations, les aides soignantes dans 68 % des cas et les
infirmiéres estimaient que la douleur était reconnue et traitée dans seulement 44 % des situations...?%

132

258 Gonthier R., Vassal P., Diana P.C., et al, Sémiologie et évaluation de la douleur chez le dément et le non communicant, in Infokara, 1998, 53,
p. 12-23.
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5.3 - L'évolution de la maladie vers un « stade avancé »
et potentiellement vers une situation complexe

La maladie d’Alzheimer se traduit par une altération des neurones d’abord au niveau de I'’hippocampe
— une région cérébrale dédiée a la mémoire des faits récents — pour s’étendre peu a peu a tout le
cortex dit associatif. Parallelement a cette lente dégradation — plusieurs décennies — surgissent
des troubles cognitifs et psycho-comportementaux comme I'apathie et les perturbations de
’lhumeur?,

D’un point de vue moléculaire, différents types de Iésions cérébrales bien distinctes sont en jeu.

Mais a I’heure actuelle, on ne sait pas encore agir sur les causes de la maladie d’Alzheimer. Des
molécules sont a I'étude pour étre prescrites le plus t6t possible, idéalement dés le début de la
deuxiéme phase.

En attendant, il semble possible de réduire les facteurs de risque de la maladie. Si cette approche ne
permet pas d’empécher la survenue de la maladie, au moins pourrait-elle faire reculer de plusieurs
années I'expression des symptémes. Comment ? Avant tout par la stimulation intellectuelle et le
traitement des risques cardiovasculaires, afin de maintenir une bonne irrigation du cerveau. C’est
pourquoi les médecins conseillent d’'une part d’éviter I'isolement et de mener des activités plaisantes
pour l'esprit et, d’autre part, de traiter toute hypertension artérielle — facteur de risque majeur
d’accidents vasculaires cérébraux.

5.4 - Les réponses psychosociales et le processus
de « vunérabilisations réciproques »

« Une prise en charge non pharmacologique comprenant un soutien psychologique et médico-
social, des séances d’orthophonie, I'acces a des structures d’accueil de jour et 'aménagement
a domicile avec des auxiliaires de vie est tout aussi essentiel, explique Marie Sarazin. En plus
d’améliorer I'état du malade, I'objectif est d’anticiper les situations de crise, afin que les familles ne
soient pas démunies lors de I'aggravation de la maladie. Sans oublier la gestion des troubles psycho
comportementaux »%%°, Celle-ci intervient au niveau des lieux de vie, des relations aidants — malades
et, si nécessaire, en recourant a un traitement antidépresseur. Aussi I'encadrement médical, social
et affectif de la personne malade joue-t-il un réle clé dans I'’évolution de la pathologie et dans son
Vécu.

Les travaux du groupe d’experts réunis par I'lnserm dans le cadre de la procédure d’expertise
collective, pour répondre a la demande de la Direction générale de la santé (DGS) concernant la
maladie d’Alzheimer et ses enjeux scientifiques, médicaux et sociétaux ont été publiés en 2008 aux
éditions INSERM.

Le plan Alzheimer en France s’appuie sur les propositions faites par la Commission présidée par le
professeur Joél Ménard qui montrent I'intérét d’une approche intégrée de la recherche, des soins
et de I'accompagnement.

259 Ces informations synthétiques sont issues des numéros de revues spécialisées (« gérontologie et vieillissement » et « Recherche et santé »
notamment n°105) et de différents ouvrages de neurophysiologie cités ici ou en en bibliographie ainsi que des différents sites Internet
consacrés a la Maladie d’Alzheimer.

260 Site Inserm, 2010.
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Dix-sept expérimentations de « maisons pour 'autonomie et I'intégration des malades d’Alzheimer »
(MAIA) sont en cours actuellement?®' et seront labellisées sur tout le territoire francais, parallelement
au renforcement du soutien a domicile.

La « coordination continue » — proposée par I'expérimentation MAIA — vise a répondre au plus
prés des besoins des personnes atteintes en tenant compte de I'évolution de la maladie et de la
situation familiale, du point de vue de I'’évolution — ou I'involution — de leurs ressources internes.
La progression de la maladie et l'incertitude des ressources personnelles et familiales éloignent
parfois les situations de I'équilibre homéostatique des familles dites « ordinaires » et supposent un
ajustement continu par d’autres ressources que peut offrir 'environnement.

B Le stade avancé de |a maladie correspond souvent & une situation complexe

de handicap.

On retrouve dans ces situations complexes a domicile, le processus de « vulnérabilités
réciproques »2%2 que décrit Jacques Gauchet a propos de la triangulation entre personnes, proches
et professionnels, des situations de personnes agées accueillies en établissements. Pris qu’ils sont
dans une « vulnérabilisation en miroir », les différents acteurs tentent de composer avec les fragilités
réfléchies de I'autre qui renvoient a leurs propres fragilités, prises dans une histoire commune et
dans une évolution de la maladie et de la situation qui nécessitent des ajustements permanents.
Ces ajustements peuvent s’épuiser, notamment a I'approche de la mort de la personne.

261 Nous faisons partie du comité scientifique de I'enquéte POEM concernant les outils d’évaluation des situations des MAIA.
262 Gauchet J., Les vulnérabilisations en miroir professionnels/familles dans I'accompagnement des personnes dgées, in revue Cahiers critiques
de thérapie familiale et de pratiques de réseaux, 2003, 2, n° 31.
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Conclusion

Il n’était pas dans notre intention de rassembler sous une méme catégorie des étiologies, des
pathologies et des épidémiologies aussi différentes que celles évoquées dans cette recherche
documentaire. D’ailleurs, aucune maladie ou type de handicap ne reléve d’emblée de ces « situations
complexes de handicap », a I'exception peut-étre du polyhandicap, tel que I'a défini le Groupe
Polyhandicap France en 2002.

Nous n’avons fait que retrouver, a travers la littérature grise en sciences humaines et sociales et les
recherches en neurobiologie les plus récentes, les facteurs principaux qui semblaient contribuer
fortement a construire de la complexité dans certaines situations de handicap.

Parmi ces facteurs de « complexité », deux semblent préedominants :

e D’une part, un mode de perception singulier du monde — de I’espace, du temps, des matiéres,
de son propre corps, etc., qui plonge ainsi les personnes dans un monde qu’elles ne
comprennent pas — qui va trop vite, est fragmenté, source d’'inconfort ou d’angoisse, etc..

e D’autre part, une trés forte limitation en termes de communication sociale qui se traduit le plus
souvent par des échanges pauvres avec I'environnement, s’appuyant rarement sur le langage
— verbal ou non verbal.

Mais a ces deux facteurs s’ajoute une troisieme dimension, particulierement active dans le domaine
de la grande vulnérabilité. C’est la dimension relationnelle entre accompagnants et accompagnés.
La question éthique, selon qu’elle repose sur le simple respect, sur la sollicitude, ou sur la vigilance
— « comme responsabilité a créer les conditions de I’habitabilité d’'un monde commun et (qui)
permet ainsi a I’Autre d’étre reconnu comme un Méme »2% — « ouvrira » plus ou moins au mode de
perception singulier de I'’Autre en dépassant les limites a la fois concretes et subjectives en termes
de communication sociale. Cette « volonté de savoir » entraine un travail souvent épuisant pour les
aidants informels et professionnels qui peut entrainer un « épuisement », un burn-out qui érode
Pinitiative, le désir et ’'engagement relationnel.

La littérature souligne en effet que cette difficulté extréme dans I'établissement d’interactions sociales
de qualité, pourtant intrinséques et indispensables au développement de tout étre humain, n'est
pas inéluctable. Des techniques de communication, des environnements stimulants, des activités
adaptées existent et permettent de « rechercher les potentialités derriere le masque du silence »2%
ou encore de sortir ces personnes d’un état de privation extréme de contact humain — qui pourrait
dans certains cas se comparer « a I’enfant sauvage ».

Les modalités d’accompagnement décrites devraient toutes, selon les auteurs, s’appuyer sur une
évaluation multidimensionnelle (explorer tous les domaines de vie), interactive (prendre en compte
les facteurs environnementaux), partagée (interdisciplinaire au sein de I'’équipe professionnelle d’'une
part, et avec une association forte des parents d’autre part), et se nourrissant des théories de la
psychologie développementale. En effet, repérer et interpréter les signes émis par la personne, gu’ils
soient une expression de ses émotions, sentiments ou un message intentionnel, et &tre en mesure
de lui proposer une réponse adéquate qui donne du sens et de l'intérét a I’échange, nécessitent
non seulement une bonne connaissance de la personne et de ses stratégies dans la communication
— par une observation des situations d’interactions sociales, au moyen la vidéo notamment — mais
aussi, d’'une fagon générale, « une excellente connaissance des mécanismes d’apprentissage et des
interactions mutuelles entre systémes sensori-moteurs, cognitifs et affectifs.?6%».

263 Pandelé S., op. cit.
264 Zucman E., op. cit.
265 Petitpierre G., op. cit.
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Ainsi, les avancées récentes en psychologie développementale semblent constituer une source
théorique fondamentale pour faire évoluer les modalités d’accompagnement des personnes en
situation complexe de handicap, en individualisant notamment les techniques de stimulation sensori-
motrice — Snoelezen, stimulation basale, etc. — en fonction de la singularité de chaque situation, et
notamment du processus de développement propre a chacun.

De méme, si tous les auteurs s’accordent a dire que la mise en place d’une action la plus précoce
possible sur la communication est primordiale dans la mesure ou elle conditionne la construction
d’'une représentation du corps et de son environnement, les nouveaux modéles relatifs au
développement cognitif mettent en évidence une intrication forte entre les émotions, I'expérience
motrice, le vécu sensoriel et la fonction cognitive tout au long de la vie, et pas seulement pendant
les premieres années de vie. Ce qui revient a pointer la nécessité de mobiliser des moyens tout
aussi importants a I'age adulte que pendant I'enfance, « I'organisme resterait tout au long de la vie
étroitement impliqué dans le fonctionnement et le développement de la pensée (...) le développement
émergerait de chaque action la plus minime soit-elle. »%%°,

Ensuite, les sociologues insistent sur la nécessité d’inscrire cette compréhension développementale
dans les processus de socialisation et le quotidien des interactions sociales.?%”

Offrir des opportunités suffisamment nombreuses, variées et adaptées dans les interactions sociales,
dont le choix s’appuie sur les préférences repérées chez la personne, et qui permettent de vivre des
expériences sensorielles, motrices, communicationnelles, et des relations de bien-étre et de plaisir,
est essentiel sous peine de ne pas mobiliser « ses potentialités de I'esprit », de sous-estimer ses
capacités de développement personnel, voire de nier une part de son humanité.

Aussi, pour ces personnes nécessitant I'aide d’un tiers pour les activités les plus simples, le gain
d’autonomie passe nécessairement par un développement de leurs capacités a exprimer leurs
pensées et leurs émotions afin d’impacter sur leur environnement en tant que sujet. A ce titre,
devrait s’ajouter aux droits des personnes en situation complexe de handicap, le droit inaliénable
a la communication, qui consiste a garantir la mobilisation de moyens permettant un soutien a la
conscience de soi et de I'autre, et de ses potentialités a échanger avec lui autant que faire se peut.

Enfin, la bibliographie pointe la nécessité d’une alliance entre les sciences de la vie et les sciences
humaines et sociales, si nous voulons aujourd’hui dépasser les seules approches disciplinaires,
en tenant compte des préventions et précautions du colloque du College de France de mai 2008,
reprises par Francois Ansermet et Pierre Magistretti?®® ou celles du débat émergent en sociologie
(RFS, 2010).

En quoi ces deux approches peuvent-elles se nourrir, et non pas s’exclure ou se réduire I'une a
l'autre ? Les auteurs des différentes disciplines sont d’accord pour considérer que le champ commun
de leur collaboration est celui de la singularité du fonctionnement et du développement humain et
social.

Mais la science ne peut se passer — en ce domaine comme dans d’autres — de la connaissance
de ceux qui sont au plus proche des situations, les personnes elles-mémes, les aidants et
professionnels sanitaires, sociaux et pédagogiques.

266 Petitpierre G., op. cit.

267 Bronner G., « Cerveau et socialisation. Quelques éléments de discussion » in Revue frangaise de sociologie, octobre-décembre 2010, 51-4,
dossier Un « tournant cognitiviste » en sociologie ?

268 Ce qui sépare les processus conscients voire « non conscients » de I'inconscient est la « discontinuité » (le jeu de Iinconscient sur les
associations de traces) : « Damasio propose une association entre I'intentionnalité biologique et la représentation mentale. Il y a la un risque
d’établir la continuité du biologique au psychologique non pas sur une continuité de faits, mais sur la base de I'ambigliité de représentation
cérébrale. Or le projet freudien vise justement le dépassement de cette difficulté. La théorie de la pulsion thématise un lien entre le biologique
et le psychique. S'il y a une intentionnalité, elle découle de I'exigence du vivant et des processus homéostatique » (Arminjon M., Ansermet F.,
Magistretti P., « Représentation et homéostasie » in Magistretti, 2010, op.cit., p.83).
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Or, nous ne pouvons que constater en France que — et particulierement dans le social, le médico-
social et '’éducatif — les interactions entre recherches fondamentales, recherches internationales
et comparatives, et recherches appliquées aux territoires sont pour le moins distendues, voire
inexistantes 2%,

Cela ne signifie pas de réduire la recherche aux questions sociales posées par les territoires, mais
de participer a construire cette interaction, en particulier autour des questions d’une part de I'accées
a la communication et d’autre part, des apprentissages — notamment de pédagogies adaptées.

Les programmes scientifiques de ces thématiques devraient étre définis au niveau national et déclinés
sur les territoires, relayés par un réseau de centres d’études et de recherches et en collaboration avec
des professionnels et des proches volontaires, qui pourraient participer d’'une méme méthodologie
qui croiserait des perspectives différentes. Les grandes associations pourraient se joindre a cet
effort de connaissances et d’analyse des pratiques.

269 Chastenet D., Flahault A., op.cit.
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Le CEDIAS - Musée Social est une fondation dont la mission est la
réflexion sur les actions sociales et les grands problémes sociaux en
favorisant les études, les échanges, I'information et la documentation.

Le CREAHI ile-de-France est le département d’études et de recherches
du CEDIAS. Implanté au niveau régional, il anime la réflexion concernant
les politiques sociales. En réalisant des études a I’échelon local, régional et
national — en collaboration avec le réseau national des CREAI - il participe
a I’élaboration de connaissances sur les situations de vulnérabilité.
Il propose un soutien méthodologique aux instances politiques et
techniques (départements, services déconcentrés de I’Etat, CNSA...)
chargées de I’élaboration des schémas et des plans d’organisation
sanitaire, sociale et médico-sociale. || accompagne les associations,
les établissements et les services dans leurs projets en proposant des
formations sur site et des avis techniques.

Pour nous contacter :
CEDIAS - CREAHI ile-de-France

5, rue Las Cases ® 75007 Paris
Tél. : 01 4551 66 10 ® Fax : 01 44 18 01 81
e-mail : creai@creai-idf.org ® www.creai-idf.org
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