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AVERTISSEMENT AU LECTEUR

L'objectif principal du groupe d'étude a @&té une clarification des
vocabulaires, c¢'est pourquoi nous nous permettons de mettre en exergue de ce
rapport les définitions qui ont été& adoptées au terme de ce travail.

TYPOLOGIE DES HANDICAPS ASSOCIES OU MULTIHANDICAPS

tissage ou par des troubles relationnels

| ] |
| DENOMINATION | DEFINITION i
| | |
| . . | Association circonstancielle de handicaps |
| Plurihandicap | o ciques (par exemple surdité + cécite) |
| | ;
| | Handicap grave a expressions multiples avec |
| Polyhandicap | restriction extréme de 1'autonomie et |
| | déficience intellectuelle sévére |
{ | :
| | Surcharge progressive d'une déficience physi- |
{ Surhandicap | que ou psychique par des troubles d'appren- |

| 1
| i |







"Un seul objectif détermine le sens des grands

econglomérats humains : gagner pour les hommes le
droit d'étre dissemblables, de sentir, de

penser, de vivre chacun 4 sa maniére'.

Vassili GROSSMAN
(Vie et Destin)






PREFACE

Le rapport sur les enfants atteints de handicaps associés, rédigé par le
Doeteur ZUCMAN dans le cadre du Centre Techmique National d'Etudes et de
Recherches sur les Handicaps et les Imadaptations, est exemplaire de la fagon
féeonde dont peuvent collaborer pouveoirs publics et organismes de recherche.
Au moment ou le gowvernement a affirmé sa volonté de miewx définir les
conditions d'accueil de ces enfants particuliérement défavorisés, la
contribution du C.T.N.E.R.H.I. éclaire de fagon directe les insuffisances

actuelles et les voies d’amélioration.

Issue d'un groupe de travail amimé par le Docteur ZUCMAN et réunissant des
chercheurs, des administrations, des associations de parvents d'enfants
handicapés et des professiommels, cette étude met également en lumidre les

bénéfices du dialogue entre 1'ensemble des partenaires.

La force du rapport du Docteur ZUCMAN réside d'abord dans le constat d'une
tgnorance. En effet, les enfants atteints de handicaps associés, ne figurent
précisément duns aucune statistique : leur nombre est incertain (il peut étre
évalué entre 88.000 et 135.000 sur les bases fragiles des taux de prévalence
ou d'études monographiques) et les donmndes globales sur les modalités

actuelles de prise en charge font de la méme fagon totalement défaut,

En outre, ces enfants 'm'existent” pas dans les textes réglementaires : les
annexes XXIV au décret du 9 mars 1956, précisant les normes de fonctionnement
des différents établissements pour enfants handicapés, ne les mentionnent pas.
Enfin, les formations des persomnels spéeialisés <ignorent largement leurs
problémes.

Le rapport du C.T.N.E.R.H.I. identifie clairement les raisons de cette
méconnaissance.






Difficulté  d'exploiter les  renseignements tssus  des Commissicms
Départementales de 1'Education Spéeiale et de recenser précisément ces enfants

et les réponses qui leur somt apportées.

Lacunes, en outre, des établissements que déroute la complexité des problémes
de ces mineurs et qui font trop peu de place & 1'identification individuelle
des besoins et & l'élaboration des projets éducatifs personmalisés. La remise
en cause va iet plus loin. Ceuxr que le rapportewr identifie comme
surhandicapés (et qui sont la catégorie la plus nombreuse des emfants atteints
de handicaps associés) ne sont-ils pas les victimes d'une prise en charge trop
tardive du handicap majeur et d'une insuffisante attemtion 4 l'aspect chaque
fois différent de l'expression d'une déficience ?

Le second intérét de 1'étude du C.T.N.E.R.H.1. est d’apporter une contribution
essentielle d la comnaissance de ces enfants multihandicapés.

Le rapporteur classe d'une fagon claire cette population en trois groupes :
les plurihandicapés qui eumulent deux ou plusieurs handicaps physiques ; les
polyhandicapés dont la déficience grave s'exprime de fagon multiple par une
restriction extréme de lewr autonomie physique et psychique ; les surhan—
dicapés qui présemtent un handicap physique ou intellectuel "surchargé" par
des troubles cognitifs ou relationnels.

Cette classification ne répond pas & une gsimple exigence intellectuelle. Elle

conduit & mettre en relief des besoins différemcids et, par conséquent, &
définir des solutions adéquates.

Le troisiéme apport du Doctewr ZUCMAN est enfin de tracer les wvoies d'une
meilleure prise en charge de ces enfants.

La solution passe 4 l'évidence par 1'amélioration des prestations offertes &
ces enfants.
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Sane nul doute, 1'encadrement doit~il &tre plus <important dans les insti-
tutions qui les aceueillent ; sans aucun doute, les persomnels dotvent y
bénéficier d'une formation spéeifique. Mais parmi les conclusions du groupe de
travail, figurent également des propositions qui fomt plus largement appel d

1 timagination.

Pour ces enfants qui sont plus handicapés que les autres, plus lourds d
assumer pour le personnel, plus difficiles 4 comprendre, ne faudrait-il pas
ouvrir les portes des établissements aux bonnes volontés des familles ou des
bénévoles, et mobiliser ainsi l'ensemble des '"ressources’ humaines du milieu

local ?

Un autre élément de réponse serait constitué par wne meilleure utilisation du
potentiel existant : la coordination des actions engagdes, la diffusion
d'expériences pratiquées, le rayonnement d'équipes disposant d'un savoir
faire, pourraient permettre 1'ouverture de sections de multihandicapés dans
des établissements existants & condition d'y apporter les moyens
supplémentaires adaptés,

Dans les sclutions d'aceueil des enfants polyhandicapés, 1'Administration & un
réle central d jouer : elle doit se doter d'un réseau d'informations précis,
permettant de recemser les besoins, d'organiser et de structurer les réponses.

Elle s'y emploie activement et poursuivra son effort dans les prochaines
années -~ Gageons que l'ensemble des enfants handicapés enm bénéficiera -

Le Directeur de 1'Action Soeiale

Marinette GIRARD

- III -






PREAMBULE
Résumé des apports du groupe de travail réuni au C.T.N.E.R.H.I.
sur

LES ENFANTS ATTEINTS DE HANDICAPS ASSOCIES

Pour donner au lecteur une rapide vue d'ensemble, nous rapportons ici, en
guise de préambule, les principaux résultats de ce groupe de travail qui s'est
réuni au C.T.N.E.R.H.I. une douzaine de fois en un an et qui a regu de la part
de tous ses membres des apports trés riches dont le résumé ici ne peut 8tre
que réducteur.

I - LE CONSTAT : DES BESOINS TRES REELS ET UN PROCES DE CARENCE

I.y - Les enfants atteints de handicaps associés ont &té longtemps méconnus
parce qu'ils forment un groupe trés hétérogéne au sein duquel le groupe
de travail propose de distinguer, de dénommer et de définir trois types
d'associations de handicaps.




TABLEAY 1

TYPOLOGIE DES HANDICAPS ASSOCIES OU MULTIHANDICAPS

|
|
!
|
|
!
!
!
|
i
!
!
|
|
i
|
|
|
J
{
|
[
|
!
I
|
|
!
{
|
]
!
!
|
|
!
!
i

*

| | | {
| | PREVALENCE * | EFFECTIFS |
DENOMINATION | DEFINITION ] | |
| | 0-~20ans | 0 - 20 ans |
i | ! |
| I 1 |
| L'association circonstan- | 0,5 3 | 8.000 &
Plurihandicap | tielle de handicaps physi- | { {
| ques {ex. surdité + cécité}| 1,5 % E 15.000 i
| |
| ! [ |
| Le handicap grave & expres-| i |
| sions multiples avec res- | ) | 30.000 |
Polyhandicap | triction extréme de 1'au- | 232% | a |
| tonomie et déficience { | 40.000 |
| intellectuelle sévére E § g
|
i ] ] |
{ Surcharge progressive d'une| i
| déficience physique, psy- | { 50.000 |
Surhandicap | chique ou mentale par des | 3a5% | a |
[ troubles d’apprentissage oul | 80.000 }
| par des troubles relation- | |
| nels | ] {
| | | |
| i 1 |
| Association de 2 ou de plu-{ { |
TOTAL des handi- | sieurs handicaps entrainant| | 88.000 |
caps associés {ou | habituellement V'exclusion | 5,538 %, | a i
multihandicaps) | des établissements et ser- | | 135.000
{ vices médico-éducatifs i | 5
| | |
T { 1 |
{ Mono ou multihandicap en- | i ]
Total des handi- | trainant 1'excliusion du mi-} 11,8 | 190,000 & |
caps sévéres I Tieu scolaire ordinaire et | 13,9 %, | 220.000 |
| de ses classes spécialisées| | }
i | |
Le premier chiffre est la prévalence évaluée au C.T.N.E.R.H.I, 3 partir de

dossiers C.D.E.S. {Commission Départementale de 1'Education Spéciale) ; 1le
deuxiéme est le vrésultat de 1'enquéte épidémiologique C.E.S.A.P.-
I.N.S.E.R.M, {Comité d'Etude de Soins et d'Action Permanente en faveur des
défici%ngs mentaux - Institut Natjonal de la Santé et de la Recherche
Médicale).

On constate sur ce tableau que prés d'un enfant handicapé sévérement sur deux
est atteint de handicaps associés.



Les déficiences de ces enfants sont difficilement comparables d'un
groupe & 1'autre et & 1'intérieur méme de chacun d'eux :

. Quoi de commun, dans le groupe des plurihandicapés par exemple,
entre les enfants sourds-aveugles (300 environ dans notre pays) et Tes
Jjeunes handicapés moteurs souffrant d'une déficience sensorielle {6.000
a 9.000) ; Tleur importance numérique comme leurs besoins &ducatifs sont
dissemblables.

. Quoi de commun aussi bien entre les enfants polyhandicapés qui
associent & une arriération profonde plusieurs déficiences physiques qui
les rendent totalement dépendants, confinant une partie d'entre eux a
une vie végétative, et le nombre, semble-t-il croissant, des enfants
hanaicapés physigques ou psychiques qui sont progressivement "surhandi-
capés” par une restriction de leurs capacités d'apprentissages scolaires
et méme pré-scolaires et par 1'apparition de troubles réactionnels du
comportement : instabilité, agressivité, repli d'allure psychotique ?

Le groupe de travail a donc dG se résoudre & admettre que le seul
facteur que tous ces enfants ont en commun est le rejet des
institutions.

La carence des &quipements et services

La carence est importante & des degrés divers pour les trois types de
handicaps associés. Le groupe d'étude a &té i méme de 1'estimer mais n'a
pu dresser un bilan quantitatif précis et dé&taillé confrontant Tes
besoins et les places disponibles dans les départements et régions. Un
tel bilan ne sera, semble-t-il, possible que guand les C.D.E.S., d'une
part, constitueront des dossiers d'identification plus compléte des
déficiences, des incapacités mais aussi de 1'autonomie des enfants et
des demandes d'aides exprimées par leurs familles et lorsqu'elles se
donneront le moyen de les traiter annuellement et quand, d'autre part,
les mémes C.D.E.S. auront une connaissance directe et actualisée des
capacités d'accueil et des prestations réelles des équipements
départementaux.



11 est apparu au groupe de travail qu'en 1‘absence de ce préalable on ne
pouvait caractériser le sous-équipement que globalement :

. Le sous-équipement s'aggrave par tranche d'dge. Modéré pour les
enfants de moins de 6 ans, i1 est important pour les adolescents, quasi
total pour les adultes, poussant les familles & passer de solutions
aléatoires offertes par certains marchands d‘illusion & des placements
éloignés, hors de nos frontiéres, voire & des actes de désespoir
Torsqu'on en vient & 1'age adulte.

. L'équipement varie en fonction des handicaps :

- Les @&tablissements hautement techniques nécessaires &
1'8ducation des enfants pluribandicapés, bien qu'inégaux et
inégalement répartis, semblent étre les moins déficitaires.

TABLEAU II
LES ENFANTS PLURIHANDICAPES

Estimation Estimation

de 1a population du nombre de places

| | | |

| L ! |
| | | |
| [{C.L.LALP.E.ALH.AL) *| {F.I.S.AF.)*

! i | |
i | | I
| Deficients visuels | | |

| plurihandicapés | 2.200 | 500 |

| | | |
| Déficients auditifs | | |

| plurihandicapés ! 2.200 I 500 !

| | | |

| Sourds-aveugles | 300 | 80 |

| | | |
e | s asmm | w |
f | | |
L.A.P.E.A.H.A. : Comité de Liaison et d'Action des Parents d'Enfants et
Adultes atteints de Handicaps Associés.

I.S.A.F. : Fédération des Instituts de Jeunes Sourds-Aveugles en France.
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- Pour les enfants polyhandicapés sans autonomie, moins
d*1/10éme des besoins semble satisfait en internats. La carence est
plus sévére encore en externats et en prises en charge ambulatoires.

- Enfin, pour ce qui est des surhandicapés, la situation est
tout aussi carentielle mais plus difficile encore & cerner. HNombre
d'établissements déclarent depuis quelques anndes les accueillir,
mais 1'analyse qui a &té faite par le groupe de travail a démontré
que les enfants handicapés “surchargés® en particulier par des
troubles du comportement demeurent le plus souvent rejetés de
partout. La capacité d'accueil semble donc artificiellement gonflée
pour des enfants artificiellement surhandicapés. De plus, i1 est
apparu & maintes reprises au groupe de travail que ces enfants
lorsqu'ils associent une déficience physique et une surcharge
psychique sont souvent mal compris des institutions gui tentent
certes de les accueillir mais ne parviennent pas toujours & prendre
en compte les deux versants de leurs difficultés ; elles ont alors
tendance 3 n'offrir qu'une aide partielle et inadéquate, souvent
trés psychiatrisée, qui se résout finalement par une rupture.

. Les listes d'attente pour les é&tablissements, surtout des deux
premiéres catégories, sont “"arrétes” en général au quart de la capacité
totale de 1'&tablissement et ne concernent gque les enfants qu'on pense
pouvoir admettre dans des délais repérabies. Elles ne permettent donc
pas de mesurer la véritable carence ; cette auto-censure est d'autant
plus regrettable que la pratique habituelle de 1'inscription d'un méme
enfant sur les listes d'attente de plusieurs dnstitutions permet i
certains de se rassurer & peu de frais sur 1'ampleur des besoins non
couverts.

. Enfin, on a constat® que cette carence est faite 3 la fois d'un
manque de structures spécifiques et de 1'incapacité des &équipements
spécialisés mais a-spécifiques existants et souvent sous cccupéds 3 se
“redéployer" vers les enfants multihandicapés. Cette incapacité touche
tous les types de structures (internat - externat...) et méme les
services les plus nouveaux (Service d’Education Spécialisée & Domicile



{S.£.5.A.D.) et surtout le Centre d'Action Médico-Sociale Précoce
(C.A.M.S.P.}} dont on aurait pu espérer plus de polyvalence et
d'ouverture.

II - LES MECANISMES D'UNE TELLE CARENCE

Pourquoi en est-on 13 encore en 1984, alors qu'on dispose dans notre pays
d*établissements et de services spécialisés diversifiés et rendus en partie
disponibles & la fois grace & la prévention de certains handicaps et grace a
1*intégration scolaire de certains handicapés ?

Le groupe de travail considére que les causes de cette situation sont
nombreuses et complexes, et qu'il importe de les comprendre si on veut y
porter reméde :

. La prise de conscience de la fréquence et de 1a complexité des
handicaps associés est relativement récente (1974) et n'a encore pénétré ni
dans la formation des différents intervenants, ni dans les préoccupations des
responsables d'&tablissements. De plus Ta carence des 8quipements est
difficilement appréhendée par les décideurs centraux, régionaux et méme
départementaux, faute d'outils d'identification suffisamment silirs.

. Les personnels, formés et accoutumés & prendre en charge des cas
plus simples, se sentent & la fois démunis et dévalorisés en raison de Teur
impréparation devant les cas complexes. Ils opposent donc une résistance
inconsciente, mais incontournable en 1'absence de sensibilisation et de
formations complémentaires sur 1'approche thérapeutique et éducative de ces
enfants.

. La coexistence de plusieurs déficiences chez un méme enfant le
“surcharge" encore d'une connotation trés négative aux yeux de la plupart des
intervenants, non entrainés encore & prendre en considération les potentiels
et les ressources de tout enfant, fit-il porteur d'un seul “"handicap”.

. Les besoins spécifiques de 1a plupart des enfants multihandicapés
touchent des domaines de 1'8ducation et des soins relativement neufs et donc
ignorés. L'éducation & la communication, orale, codée, signée, assistée par

-f -



ordinateur... n'est actuellement maitrisée que par de rares spécialistes ;
1'importance des soins du corps et du bien-&tre corporel est plus reconnue
dans le discours que dans les pratiques quotidiennes. L'individualisation du
projet &ducatif qu'exige absolument 1a prise en charge de 1'enfant multi-
handicapé est loin d’&tre admise et pratiquée partout.

. enfin le cloisonnement étanche qui existe dans notre pays entre
les différentes institutions sociales, entre les corps professionnels...
empéche que ne diffuse de 1'un & Tfautre la prise de conscience de ces besoins
irrésolus, comme i1 empéche qu'on ne partage les réussites, les innovations,
les expériences pédagogiques, thérapeutiques et humaines engagées par
quelques-uns et qui pourraient guider tous les autres.

III - LES CONDITIONS DU CHANGEMENT

Le groupe de travail a formulé un certain nombre de recommandations qui,
immédiatement, & court et & moyen terme, devraient permettre de sortir d'une
telle carence, par trop ingalitaire, qui fait des enfants multihandicapds et
de leur famille "les exclus des exclus".

I11., - Dans 1'immédiat, utiliser autrement 1'Bquipement existant

Le groupe de travail est convaincu de 1'intérét dynamique, de la
nécessité économique et de la possibilité effective de favoriser dans
1'immédiat un redéploiement d'établissements et de services vers
1'accueil des enfants multihandicapés. L'intégration progressive de ces
enfants peut reposer en effet dés maintenant sur :

- la diffusion d'une information sur les expériences pédagogiques
réussies par les équipes qui se sont intéressées & eux “de
premiére intention” depuis wune dizaine d'années (de trés
nombreuses annexes au rapport du groupe de travail en font
largement &tat). Cette information peut servir de support de
réflexion et donc de sensibilisation ; elle revaloriserait
1'enfant ainsi que 1'action des professionnels.



- l'ouverture, les uns par rapport aux autres, des &tablissements
existant localement ; cette ouverture permettrait de créer entre
eux un réseau d'actions coordonnées & la  disposition des
familles : C.A.M.S$.P., S.E.S.A.D., C.M.P.P. {Centre Médico
Psycho-pédagogique)... pourraient confier temporairement au moins
un enfant & tel Institut Médico-Educatif (I.M.E.) ou Centre de
Rééducation pour une &tape &ducative et pour le repos d'une
familie isolée ; Te vretour possible & une prise en charge
ambulatoire plus 1égére &tant une assurance pour tous.

- la collaboration de bénévoles recherchée et ... acceptée dans les
institutions, ce qui permettrait 1'accueil temporaire ou partiel
d'un enfant plus dépendant, méme si la création de postes nouveaux
de personnels demeure encore bloquée dans une &conomie de rigueur.
Ce potentiel d'aide existe et ne demande qu'ad &tre informé,
encadré, utilis@ par les professionnels en exercice.

III.2 - A court terme (2 ans}, sortir de la carence par une connaissance plus
précise des besoins

La constitution d'un fichier vivant, actualisé, des enfants du
département qui s'adressent & la C.D.E.S. pour une aide financiére ou
pour une orientation éducative est la seule maniére de faire cesser
1'auto-censure sur les enfants trés handicapés que les familles et les
établissements n'inscrivent plus nulle part en désespoir de cause.

Le "passage obligé" par la C.D.E.S., au moins pour 1'Allocation
d'Education Spéciale (A.E.S.}, peut aboutir, & court terme, & la prise
en considération de ces besoins méconnus, & la double condition quion
fasse 1'effort de sortir de la terreur des fichiers et qu'on sache
analyser dans une approche pluridimensionnelle 1la situation de

handicap - a fortiori de handicaps multiples.
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- A moyen terme (5 ans), la création ou le développement régional de
centres pilotes trés spécialisés est nécessaire pour chacun des

différents types de handicaps associés.

Tous devront étre dotés d'équipements (en particulier les aides

informatisées & la communication) et de personnels nombreux et
qualifiés pour répondre & la grande dépendance et & 1'isolement des
enfants multihandicapés. Un tel investissement, certes trés Tlourd
budgétairement en crédit d'équipement et de fonctionnement, se

justifiera de multiples maniéres :

- D'une part, parce qu'il reposera sur 1'8tude préalable des besoins
et non sur 1'improvisation et qu'il sera planifié dans 1'espace et
le temps grdce aux Commissions Régionales des Institutions
Sociales et Médico-sociales (C.R.I.S.M.) (et & 1a mise en place de
la Commission Nationale des Institutions Sociales et Médico-
sociales (C.N.I.S.M.) ?), en tenant compte de la distribution
démographique de chaque type de handicap associé.

- D'autre part, oparce qu'il permettra & un nombre important
d'enfants recrutés régionalement de franchir une é&tape de
développement, impossible en 1'absence d'une haute technicité {par
ex. 1'apprentissage de la déambulation autonome chez le jeune
sourd-aveugle ; le rééquilibrage nutritionnel de 1'enfant
grabataire ; 1‘'apprentissage de la communication Bliss-symbolique
chez 1'I.M.C. surhandicapé...). Des sé&jours temporaires - de
quelques semaines ou de quelques mois - dans un milieu trés
spécialisé autorisent le franchissement de telles étapes chez des
enfants qui paraissaient jusqu'alors au-dessus: de toutes Tles
ressources médico-éducatives.

- Enfin, et surtout, ces centres pilotes se justifient parce qu'ils
serviront de point de ressources régional pour Je soutien
technique, 1la formation complémentaire des é&quipements Tlocaux
spécialisés mais a-spécifiques qui seront alors en mesure
d'assurer un accueil quotidien avec un dynamisme suffisant
suffisant pour entretenir les acquis de 1'enfant et le préparer a
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une prochaine étape de développement ; suffisant pour soutenir les
familles qui, pour ces enfants multihandicapés comme pour tous les
autres enfants, désirent légitimement remplir leur rdle parental
avec le soutien des &quipes locales ; suffisant enfin pour donner
a ces équipes les moyens de faire autre chose qu‘un gardiennage
passif qui les dévalorise ou qui les conduit & des refus, eux
aussi explicables.

Le groupe de travail considére que ce plan en trois &tapes successives
dont la premiére est dés maintenant entre les mains de chacun des
acteurs {associations de parents, associations gestionnaires et
équipes}, doit permettre de maniére réaliste de mettre en oeuvre dans
les cing ans un réseau d'aides & deux niveaux de technicités diffe-
rentes, articulé régionalement et localement, & 1'intention des jeunmes
multihandicapés et de leur famille.
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A 1'initiative de M. FAIVRE, Président du Comité de Liaison et d'Action des
Parents d'Enfants et  d'Adultes atteints de  Handicaps  Associés
(C.L.A.P.E.A.H.A.}, la Direction de 1'Action Sociale a demandé au
C.T.N.E.R.H.I. de constituer un groupe de travail sur “Les enfants atteints de
handicaps associés”.

Une réflexion au sujet des enfants polyhandicapés, de leur nombre, de leurs
besoins, des réponses structurelles & ces besoins, etc... répond & une urgence
puisque le Conseil National Consuitatif, & la suite du Raepport LASRY, a pris
acte de la carence d'équipement et a demandé que les besoins soient rapidement
étudiés. I1 avait d'ailleurs &té reconnu au cours du travail du C.T.N.E.R.H.I.
sur les C.D.E.S. gue 1'équipement était déficitaire dans ce seul domaine alors
qu'il est pléthorique dans bien d'autres secteurs ; c'est pourquoi malheureu-
sement la définition commune & tous les handicaps associés - si divers dans
Teurs implications sur le développement et la vie Jjournaliére des enfants et
des familles - est le rejet commun dont ils sont encore 1'objet de la part des
établissements et services d'éducations spécialisée.

Pour une réflexion a visée pragmatique rapide, un groupe de travail s'est
réuni une dizaine de fois au C.T.N.E.R.H.I. pendant une année (avril 1983 -
avril 1984). 1I1 a comporté une douzaine de membres permanents et a consulté
des experts invités & une ou deux reprises (cf. Tliste des participants en
Annexe I} : tous responsables d'associations, responsables d'établissements,
représentants de 1'administration, de 1'éducation, de la formation, spécia-
listes des soins ont apporté au groupe de travail le fruit de leur expérience
et de vigoureuses interrogations sur 1‘'avenir.

L'objectif assigné au groupe de travail était :

- de rassembler, analyser puis synthétiser les connaissances actuellement
disponibles sur les besoins spécifiquement cr&és par la co-existence de
handicaps wultiples chez 1'enfant et sur la nature des réponses qui
leur sont faites.

- d'énoncer des propositions d'actions et de recherches susceptibles

d'améliorer & court et a moyen terme :
. la connaissance des besoins,
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. la pertinence qualitative et quantitative des réponses & ces
besoins,
. la programmation des établissements et services & développer.

Pour ce faire, quatre axes de réflexion ont &té synthétiquement étudiés :

1°) L'approche théorique : Définition des handicaps associés et de leurs

20
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3°)

différentes désignations, plurihandicap, multihandicap, polyhandicap,
surhandicap... Adoption d'un vocabulaire standardisé, description des
différents aspects de 1'association de handicaps chez 1'enfant, et
recension des données épidémiologiques.

Les services et les établissements : Bilan des réponses structurelles

existant pour le dépistage, les soins, 1'éducation et 1'accueil des

enfants polyhandicapés, réflexion sur la part respective :

. des services et des institutions,

. des structures spécialisées dans le polyhandicap et des accueils
possibles et réalisés dans 1'ensemble des établissements
existants :  accueil individuel ou accueil en section pour
polyhandicapés,

. des accueils en internat et des &tablissements et services
facilitant le maintien en milieu familial : S.E.S.A.D., accueil
temporaire, C.A.M.S.P.

On a tenté de réaliser 1'étude des réponses structurelles en tenant
compte des besoins spécifiques des familles d’enfants polyhandicapés,
et du mouvement actuel d'inté&gration.

Les personnels nécessaires auprés des enfants : Méconnaissance
actuelle du probléme, &tude des professions concernées et des

modalités & proposer pour Jeur formation de base, pour leur
perfectionnement continu : 1'objectif é&tant de favoriser leur
adaptation aux besoins nouveaux créés par les handicaps associés :

. articulation entre volontariat et professionnalisme,

. relations des intervenants avec les familles.
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4°) Articulation des besoins et des réponses :
. Réle des C.D.E.S. et des C.R.I.S.M. dans la connaissance des
besoins concernant les enfants atteints de handicaps associés,
&tude du réle potentiel et réel des commissions, mesures &
envisager pour que les C.D.E.S., ‘“passage obligé de 95 % des
enfants handicapés”, puissent devenir un support réel, souple,
permanent et fiable des connaissances des besoins de ces enfants et
des incitations & promouvoir localement des solutions diversifiées.

. Rdle des associations de parents d'enfants atteints de handicaps
associés dans la perception de leurs besoins et 1'aménagement des
services.

. Aspects économiques gestionnaires et réglementaires des différentes
modalités de prise en charge.

0000300

Le rapport du groupe d'8tude rend compte de ces quatre axes de travail et se
conclut sur une série de recommandations pour 1‘'avenir afin de sortir, & court
et moyen terme, de la situation de carence dans laquelle les enfants, et plus
encore les adultes atteints de handicaps associés, se trouvent blogués depuis
vingt ans.

11 comporte en annexe quelgues instruments de travail (réflexions et
expériences originales, enquéte auprés de vingt &tablissements, bibliographie,
liste d'associations) mis a la disposition des lecteurs pour les aider dans la
poursuite de la tache. Nous regrettons de n'avoir pu y adjoindre une liste des
établissements qui accueillent des enfants multihandicapés ; faute d'un
consensus sur les définitions, Tles vocabulaires, les classifications - que ce
rapport voudrait contribuer & préciser. Une liste d'@tablissements &tablie en
1984 risque une trop rapide obsolescence.
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APPROCHE THEORIQUE, EPIDEMIOLOGIQUE ET CLINIQUE

DES HANDICAPS ASSOCIES OU MULTIHANDICAPS
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Lyo- “LES HANDICAPS ASSOCIES" : UN CADRE HETEROGENE

Nous ne retiendrons sous ce terme de "handicaps associés" que la coexistence
de deux handicaps sévéres, dont 1'intensité de chacun aurait nécessité, - méme
s*i1 avait été isolé, des mesures d'aide, d‘éducation, de soins...
particuliéres.

I1 est tristement évident qu'a partir du moment ol un enfant est atteint de
deux handicaps graves, il risque de ne trouver sa place dans aucun établis-
sement médico-&ducatif spécialis@ ; cependant ce trait est pratiquement le
seul que ces enfants aient en commun : Tles déficiences, les incapacités qui
stintriquent, leur type, leur intensité, leurs processus de survenue sont
diversifiés & 1'extréme, conduisant chague enfant & une situation originale de
handicap complexe, qui nécessite des aides multiples individualisées.

Le groupe de travail a renoncé & examiner & nouveau les associations possibles
des grandes classes de déficience entre elles :

“périphérique
Amotrice~<:::::::::r—‘
~— central
P déficience visuelle
. Déficiences physiques sensorielle

déficience auditive

somatique chronique

déficiences intellectuelles

////////ftroub1es instrumentaux

. Déficiences psychiques

\\\\\\‘\\troub1es réactionnels de Ta conduite
et du comportement

troubles de la personnalité (névrotiques

|
|
|
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|
!
{
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|
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!
{
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%
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|
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I1 a semblé préférable, par rapport & 1'expérience journalidre des parents et
des équipes, de retenir trois types d'associations de handicaps, qui
nécessitent des mesures de prévention et d'aides différenciges.

I 1." Les associations circonstancielles de handicaps :

1.1,

plurihandicaps (0,5 & 1,5 %, des enfants &gés de moins de
20 ans}.

Ce premier groupe concerne essentiellement 1'association de deux handicaps
sensoriels graves :

( profonde ( cécité
surdité ) ou +) ou
( sévére { amblyopie

C'est le cas des enfants victimes de la rub2ole foetale (chez 1lesquels
s'associe parfois un troisiéme handicap : celui d'une cardiopathie congénitale
grave).

I1 peut s'agir aussi de 1‘association d'une déficience. sensorielle et d'une
déficience motrice relevant de la méme cause (par exemple une infirmité
motrice cérébrale avec surdité profonde, séquelles d'un ictére nucléaire) ou
de deux causes différentes, dont 1'une est souvent accidentelle. Ces enfants
ont un potentiel intellectuel normal et leur &ducation reléve d'aides
techniques, pédagogiques et humaines tout & fait spécifiques et dont
1'importance variera selon la gravité et la date d'apparition des deux
handicaps.

Enfin, on peut également classer dans ce groupe 1'association circonstancielle
d'une déficience mentale 1égére ou wmodérée (QI 65-50 ou 50-35 de la nouvelle
classification de 1'Organisation Mondiale de la Santé (0.M.S.)) avec une
déficience physique : par exemple 1'enfant trisomique atteint d'une leucémie,
d'une cardiopathie congénitale ou d'une cataracte... Globalement on peut
évaluer leur nombre en France dans une fourchette de 8.000 & 15.000 enfants
&gés de moins de 20 ans.

- 20 -



Dans 1'avenir, 1a prévention de 1a rubole foetale devrait diminuer considé-
rablement la fréquence de 1'association de deux déficiences sensorielles. On
est malheureusement plus démuni devant les causes accidentelles qui demeurent
responsables d'un nombre relativement croissant des associations de ce type.

Le groupe de travail a proposé de nommer “plurihandicaps" ces associations
circonstancielles, mais on pourrait &galement leur réserver le terme de
“handicaps associés®.

I.yp, ~Les handicaps graves 3 expressions multiples avec restriction
extréme d'autonomie et déficience intellectuelle sévére :
polyhandicaps (prévalence : 2 & 2,5 %, de la population juvénile

des moins de 20 ans).

11 s'agit 13 d'enfants en général atteints de lésions cérébrales majeures et
diffuses, dont la traduction “fonctionnelle" touche tous les axes du dévelop-
pement. 1I1s associent dans 1a plupart des cas deux handicaps majeurs :
1*arrigration mentale sévére ou profonde (QI 35-20 et QI 20 dans la nouvelle
définition de 1'0.M.S.) avec une infirmité motrice cérébrale grave privant
1'enfant de toute autonomie motrice. De nombreuses autres déficiences viennent
trop souvent aggraver leur é&tat : comitialité, déficiences sensorielles,
altération de 1'é@tat général avec dénutrition, troubles respiratoires...

Ces enfants &taient naguére désignés sous les termes d'"encéphalopathes”, de
"grabataires” qui reflétaient plus encore 1'@tat d'abandon auquel ils se
trouvaient réduits, ainsi que leurs parents, que leur situation objectivement
grave.

Bien que les &tablissement et services spécialisés soient dans notre pays
encore trés loin de r@pondre quantitativement & leurs besoins {(30.000 a 40.000
enfants &gés de moins de 20 ans), les principes qualitatifs qui inspirent les
aides mises en place & leur &gard ont totalement changé au cours des vingt
derniéres années. Nous laissons au Docteur L. GEORGES-JANET, médecin-directeur
du C.E.S.A.P., le soin de les exprimer au nom du groupe de travail :

"A propos des handicaps sévéres & expressions multiples, avec restriction

extréme de l'autonomie, il faut préeiser :

. que la déficience mentale grave fait partie habituellement des divers
handicaps associés dans ce cas,
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. que la reconmaitre ne signifie pas figer le sujet dans un avenir ne

comportant aucun espoir d'évolution,

. qufelle néeessite des mesures pédagogiques adaptées et réfléchies tenant
compte des autres handicaps,

. que les comportements "de type psychotique” irés souvent associds sont aussi
4 prendre en considération dans le traitement mais ne sont pas une contre-

indication & des tentatives d’ordre pédagogique,

. que pédagogie, rééducations diverses, soins de santé primaire, thérapeutique
des troubles psychotiques, ne s’excluent pas les uns les autres. Comme
tougours, ce sont les professioms diverses, les structures existantes qui
entretiennent des querelles d'deole dont pdtissent finalement les familles
et les enfants -~ alors que la difficulté méme des cas et des soins &
proposer nécessite wn regard commun au liew de prises de position

théoriques™,

Cette approche positive et globale de leurs besoins, Tlorsqu'elle peut &tre
offerte & Teurs parents - & domicile ou en 8tablissement - prolonge 1'espé-
rance de vie de ces enfants qui, autrefois, ne dépassaient pas le seuil de
1'adolescence. Si 1'évolution récente des soins assure une certaine prévention
des décés précoces, i) n'est pas encore certain que la prévention primaire,
mise en oeuvre 3 travers la diffusion d'une meilleure surveillance de la
grossesse et de 1'accouchement, se traduise par une baisse de 1'incidence de
ces cas gravissimes :  en effet, 11 semble d'une part que la fréquence des
encéphalopathies - surtout convulsivantes - d'origine prénatale non décelable
au cours de la gestation reste @&levée et que, d'autre part, le taux de

prématurité ne descende pas au-dessous de 6 %,

Le groupe de travail propose de garder le terme de “polyhandicap" déja
consacré par 1'usage pour ce type de situation complexe et grave caractérisée
par 1'expression multiple d'une atteinte cérébrale majeure.
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- Les surcharges d'un handicap physique, psychique ou mental par
) des troubles d'apprentissage ou par des troubles relationnels :
surhandicaps (3,5 3 5 %, de la population juvénile dgée de moins

de 20 ans)

L3

Ce troisiéme groupe est encore plus hétérogéne que les deux autres et en est
radicalement différent. En effet, i1 s'agit 12 d'un groupe d'enfants beaucoup
plus important (de 50.000 & 80.000 enfants agés de moins de 20 ans) présentant
un handicap physique ou mental progressivement surchargé par un trouble
d'apprentissage scolaire ou par des difficultés relationnelles avec 1'environ-
nement familial ou social.

Pour chacune de ces surcharges, le mécanisme peut étre double :
. soit tenir & la déficience elle-méme,
. soit & T'environnement socio-familial ou institutionnel.

Ainsi, les infirmes moteurs cérébraux peuvent avoir des troubles cognitifs
liés & leurs troubles neurclogiques d'organisation temporo-spatiale ou bien
dis au manque de stimulation, & 1'inexistence d'une prise en charge ou a un
encadrement éducatif insuffisant ou inadéquat.

De méme en ce qui concerne les surcharges affectives, wun repli d'allure
psychotique peut &tre 1ié & la déficience sensorielle d'un enfant, mais étre
aussi 1a conséquence de ses difficultés a lier des relations avec un entourage
peu stimulant. Ces situations sont de ce fait trés complexes. De plus, i1 est
difficile de séparer le cognitif et 1‘affectif.

Une approche globale est donc nécessaire. Il faudrait ne pas opposer ces deux
domaines complémentaires, mais Jes troubles relationnels sont particuliérement
ressentis pas les &quipes, alors que les troubles cognitifs sont méconnus par

certains qui ne s'intéressent pas & "1‘école”.
On entretient souvent 1'illusion selon laquelle la résolution des troubles

affectifs entraine ipso facto la résolution de 1'ensemble des autres
difficultés. I1 faudrait arriver & un rééquilibrage de l'atteation & porter
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aux différents axes du développement de 1‘enfant handicapé, d'autant plus que
1'inverse peut é&tre vrai : si le trouble instrumental est rééduqué, Tle

comportement s'améliore souvent.

Les participants du groupe de travail se sont demandés si les surcharges
cognitives et affectives deviennent plus fréquentes en elles-mémes ou si le
regard est plus attentif & ces handicaps surajoutés. La réponse est diffi-
cile ; il semblerait qu'on soit plus vigilant qu'autrefois pour les dépister
parce qu'on sait mieux les traiter ou plutét parce qu'on accepte de les
prendre en compte. I1 ne semble pas, par exemple, que chez les infirmes
moteurs cérébraux ces surcharges soient plus nombreuses quel que soit leur
niveau intellectuel.

Quoi qu'il en soit, ces surcharges, qui constituent le groupe le plus nombreux
des handicaps associés, devraient étre éminemment accessibles a la prévention,
si, d'une part, une aide précoce &tait apportée aux parents isolés et si,
d'autre part, les établissements ajustaient leurs actions dans des projets
plus individualisés, correspondant a la situation de chaque enfant.

Force est de constater une carence encore importante de ces deux types
d'action préventive qui font des surcharges cognitives ou affectives un motif
trop fréquent d'exclusion des enfants handicapés hors des systémes d'é&ducation
spéciale.

Afin d'insister sur ce caractére largement &vitable de ces surcharges, 1le
groupe de travail propose de nommer "surhandicap" ce troisiéme type d'asso-
ciation, bien que ce terme ait @&té fréquemment utilisé pour désigner Tles
formes gravissimes d'un handicap isolé (par exemple, i1 est fréquent de
qualifier de surhandicapé un jeune infirme moteur cérébral totalement dépourvu
d'autonomie gestuelle méme s'il ne présente aucune autre déficience grave).

I.2 - APPORT DE L'EPIDEMIOLOGIE A LA CONNAISSANCE DES HANDICAPS ASSOCIES OU
MULTIHANDICAPS

En guise de transition, nous résumons sur le tableau ci-dessous les dénomi-
nations, définitions et prévalences indiquées précédemment pour chacun des
trois types d'association de handicaps :
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I.2 1. Prévalence dans les trois types d'associations de handicaps
TABLEAU 111

| { } { Populati :
| P s ins opulation
| Dénomination | Définition | Prévalence | approximative
l | | |
| | Assoctation circonstan-| | |
! . . ssociation circonstan- -
\ 1. Plurihandicap | cielle de handicaps | 0,5 3 1,5%, | 8 & 15.000 i
! | | | |
| | Hand | | |
| . andicaps graves a N
| 11. Polyhandicap | expressions multiples | 2 42,5 % ; 30 a 40.000 :
| | |
| 1 o] | |
{ { Surcharge d‘un handi- | | |
{ III. Surhandicap | cap par troubles | 3,585 % | 50 3 80.000
] | cognitifs ou affectifs | { {
| I |
| | ] | . |
| TOTAL | | 6 % 39 %, | 88.000 a |
| | | | 135.000 |
| | | J !

L'épidémiologie rencontre dans le domaine des handicaps associés des
difficultés redoublées :

- d'une part 1'étude de 1'incidence {nombre de cas nouveaux apparus dans une
année) ne peut apporter d'éléments fiables que concernant le handicap
principal, 1le seul qui soit en général évident dés la naissance ou dans la
premiére année ; 1le ou les handicaps associés, méme lorsqu'ils sont graves,
ne se révélent ou ne sont pris en compte en général que tardivement : par
exemple, i1 faut souvent plusieurs années pour qu'une déficience mentale,
méme sévére ou profonde, soit reconnue, admise par les parents et les
intervenants chez le jeune I.M.C. [{(Infirme Moteur Cérébral). Les &tudes
d'incidences ont donc de fortes chances de ne faire apparaitre que le
handicap principal au détriment des handicaps associés.

- D'autre part, Jles &tudes de prévalence (pourcentage de la population
atteinte dans une population générale détermine, par exemple, par une aire
géographique, et/ou une tranche d'age } comportent &galement des difficultés
spécifiques lorsqu'il s'agit de handicaps associés qui viennent se
surajouter aux contraintes générales de 1'épidémiologie sociale (flou des
critéres de déficiences - colit des enquétes de terrain) ; les difficultés
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spécifiques tiennent & la nécessité d'une part de s'assurer de la gravité de
chacun des handicaps associés et d'autre part des programmes & mettre en
oeuvre pour classer les associations de handicaps en évitant rigoureusement

les superpositions.
Cet effort a &té réalisé dans deux enquétes :

- celle de 1'I.N.S.E.R.M.-C.E.S.A.P., portant sur les enfants de 1la
région parisienne, &gés de 6 et 7 ans et exclus de la scolarité ordinaire
{3.739 dossiers).

- celle du C.T.N.E.R.H.I., portant sur 800 dossiers extraits au hasard de
deux C.D.E.S.

La comparabilité de ces deux enquétes entre elles (cf. tableau IV, page
suivante) souligne 1'intérét potentiel des C.D.E.S. et des C.0.T.0.R.E.P.
{Commissions Techniques d'Orientation et de Reclassement Professionnel) comme
gisement de données actualisées pour 1'épidémiologie sociale. On voit
également sur ce tableau que, dans les deux populations, plus d'un enfant sur
deux présente des handicaps associés. (Notons que les prévalences résumées sur
le tableau III, pour chacun des trois groupes de la typologie retenue par le
groupe de travail, sont extraites des mémes enquétes).
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V2.2

Prévalence des handicaps et des associations de handicaps

TABLEAU IV

COMPARAISON DE L'ENQUETE DU C.T.N.E.R.H.I. (1980) SUR LES C.D.E.S.
AVEC L'ENQUETE EPIDEMIOLOGIQUE I.N.S.E.R.M./C.E.S.A.P. (1979}

HANDICAPS

Prévalence
Enquéte CDES

Prévalence
enquéte épidémiolo-
gique INSERM/CESAP

|
I
|
|
!
|

B o e o e e i ——— e e e o et — o

|
|
|
|
Psychose 1,17 /o0 | 1,11 %/
I
Q.1.==50 + TCC, sans psychose * I 1,95 °/o0 | 2,66 °/40
|
Plurihandicap Q.1.> 50, sans TCC * | 0,98 °/o0 | 0,51 °/,e
| |
Infirmité motrice cérébrale Q.1.=>50 | 0,82 °/so I 0,81 °/,,
|
Infirmité motrice Q.1.>> 50 | 0,82 °/oo | 0,36 °/o0
| i
Epilepsie Q.1.> 50 | 0,34 °/0o | 0,47 °/qs
I I
Surdité sévére et profonde | 0,74 °/o0 | 1,07 °/o0
| |
Cécité et amblyopie (=< 1/108) | 0,39 °/o0 | 0,51 °/q0
| |
Maladies somatiques chronigues graves | 0,60 /o0 | 0,27 °/qs
| |
Débilité moyenne ou légére, isolée [ 0,42 °/so | 1,50 /56
| |
TCC + débilité moyenne ou légdre * | 1,80 °/oo | 3,32 °/eo
| |
TCC iso]és | 0,57 <>/oo I 1y36 O/OO
| |
TCC + handicaps physiques * | 1,15 °/q0 | non précisé ou
| 1,15 /o0
i
|
TOTAL | 11,80 °/o0 | 13,90 °/.,
| ]
Total des handicaps associés * I 5,9 °/50 = 16,6 °/,, = 100.000 ou
{environ 50 % du total) | 95.000 |7,6 °/., = 121.000
| |

!
[
I
I
l
I
|
|
I
|
|
I
I
I
I
I
|
|
I
|
I
I
I
|
I
!
I
}
|
I
I
|
|
[
!
I
I

11 sTagit de handicaps associes.
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- Les handicaps associds, analysés par tranche de q.1.
dans la population "C.D.E.S."

V2.3,

FIGURE I
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On trouve sur ce graphique confirmation d'un fait également mis en lumiére par
1'enquéte épidémiologique de la région parisienne (I.N.S.E.R.M.-C.E.S.A.P.) :

. Plus la déficience mentale est profonde, plus les handicaps associés
sont nombreux et graves, le multihandicap se fait rare au-deld du Q.I.
80.

Ce fait a &té confirmé également par les données rapportées par les membres du
groupe de travail soit & partir de leurs observations cliniques dans les
établissements dont ils sont responsables, soit & partir de leurs fichiers

d'associations.

En particulier le C.L.A.P.E.A.H.A. a réalisé en 1978 trois é&tudes sur les
handicaps associ@s qui méritent de retenir 1'attention.
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Les données é&pidémiologiques dont i1 est fait état dans ces trois études
reposent essentiellement sur 1'enquéte réalisée en 1974 sous la direction du
Docteur TOMKIEWICZ & 1'I.N.S.E.R.M. {sondage au 10éme} sur les enfants agés de
0 & 16 ans dans la région parisienne. Elles ont &té complétées par des données
c¢liniques issues du C.E.S.A.P., par une D.D.A.S.S. (Direction Départementale
des Affaires Sanitaires et Sociales) et par d'autres associations ayant
réalisé des enquétes régionales {C.L.A.P.E.A.H.A. - A.N,P.E.A. (Association
Nationale des Parents d'Enfants Aveugles} - F.I.S.A.F.).

Nous avons tenté en vain de synthétiser sur le plan guantitatif ces données
partielles dont les origines sont disparates et dont les résultats se
chevauchent en partie. Sur le plan qualitatif par contre, on peut retenir des
trois @&tudes du C.L.A.P.E.A.H.A. les repéres suivants, concernant Tles
handicaps associés aux handicaps sensoriels (et dont nous indiquons la
fréquence approximative, compte tenu des réserves exprimées plus haut ) :

- Les aveugles et amblyopes plurihandicapés :
. Tous les enfants ont une déficience mentale, surtout profonde.
. Un tiers d’entre eux ont des troubles de la conduite et du compor-
tement et environ 5 % des troubles psychotiques.
. 1/108 ont des troubles neuromoteurs graves (Infirmité Motrice
Cérébrale (I1.M.C.). "

- Les sourds plurihandicapés :
. Tous les enfants ont une déficience mentale, surtout moyenne ou
1égére.
. Des troubles de la conduite et du comportement sont retrouvés dans 40
a8 45 % des cas ; les troubles psychotiques restent rares {3 3 7 %).
. Les troubles neuromoteurs {I.M.C.} semblent un peu moins fréquents
que chez 1'enfant aveugle plurihandicapé (5 & 8 %).

- Les sourds-aveugies :

- Ils ont pour 1a plupart au moins un troisidme handicap grave.

. 60 % sont déficients mentaux {moyens et profonds).

. 60 % ont des troubles de la conduite et du comportement (les
psychoses ne peuvent étre affirmées chez ces enfants de toute fagon
doublement coupés du monde).

. La fréquence des I.M.C. est plus élevée, semble t-il : 40 %.

- 29 -



. L'intrication de 5, 6 ou 7 handicaps est chez eux plus fréquente.

De toute fagon, on se reportera avec fruit d chacune de ces trois études qui
non seulement ont tenté de préciser 1'importance numérique des enfants et
adultes concernés, mais ont fait le bilan de Tleurs besoins médicaux,
pédagogiques et socio-professionnels et des structures susceptibles d'y
répondre. I1 est cruel de constater que ces bilans, reflétant la situation des
années 1976-1977, restent en 1984 de pleine actualité.

En conclusion de cette premiére partie, i1 faut tout d'abord reconnaitre les
carences de la caractérisation des difficultés complexes des enfants atteints
de handicaps associés :

- sur le plan qualitatif, les trois groupes auxquels le groupe d'étude a
choisi de se référer ont été adoptés faute de mieux : plurihandicaps,
polyhandicaps, surhandicaps conduisent certes & des mesures de
prévention, d'éducation et de traitements différenciées qui vont étre
développées dans la deuxiéme partie de ce rapport ; mais chacune de ces
trois classes recouvre wune population extrémement hétérogéne.
L'alternative demeure celle d'une extréme atomisation de la description
des situations {(en une trentaine de sous-groupes) qui semble &tre plus
dommageable que la simplification que nous avons retenue, en raison du
morcellement des représentations sociales et des actions pratiques
auxguelles elle conduit.

- D'autre part, sur le plan quantitatif, les données dont nous disposons,
faute d'outils d’identification standardisés, sont partielles et
statiques, les réactualisations @&tant impossibles en 1'absence
d'enregistrement continu des données : cette carence contribue 3 la
rigidité de la réalisation des programmes d'équipement.

- Enfin ces tentatives d'identification des besoins sont purement
négatives, n'enregistrant de maniére plus ou moins compléte que les
déficiences, sans laisser place aux capacités de 1'enfant et aux
ressources potentielles du milieu familial et social (cf. chapitre IV).
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LES SERVICES ET ETABLISSEMENTS POUR LES ENFANTS ATTEINTS

DE_HANDICAPS ASSOCIES OU MULTIHANDICAPS
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II.]. - SPECIFICITE DES ACTIONS A L'EGARD DES ENFANTS ATTEINTS DE HANDICAPS
ASSOCIES

A de multiples reprises, les membres du groupe de travail ont exprimé des

attentes spécifiques concernant les actions qui doivent étre mises en oeuvre

pour les enfants atteints de handicaps associ&s et pour leur famille,

I1 nous semble intéressant de les exposer en introduction de ce chapitre car
ces attentes peuvent étre considérées comme des principes généraux des actions
a créer ou a développer. Elles concernent les trois types d'associations de
handicaps et portent sur :

II.] 1 - La prévention du handicap et des handicaps associés

En dépit de certains progrés récents, la prévention est considérée par le
groupe d'étude comme insuffisante quantitativement et qualitativement &
1'égard des trois types de handicaps associés. On a considéré que 1'amélio-
ration indispensable des actions de prévention ne repose pas tant sur un
effort financier que sur une meilieure information du public et des profes-
sionnels. D'autre part, ces actions de prévention comportent &galement une
dimension éthique que le groupe d'@tude a souhaité poser sous la forme de

questions & résoudre.

Certainsg services de néonatologie et de réanimation tendent & un respect sans
condition de 1la vie. D'autres posent des Timites aux traitements trés
technicisés lorsqu’'il y a un risque élevé de survie sans vie de relation... Le
Conseil de 1'Ordre des Médecins souléve pour la premiére fois ces questions
dans le nouveau code de déontologie de la médecine des enfants paru en 1983,
dans les termes suivants :

"La vie d'un enfant n'a pas de prix, aucun effort n'est trop grand
lorsqu'elle est menacée. Mais comme chez l'adulte, 1le pédiatre est amené
quelquefois d peser le pour et le contre, d considérer la qualité de la survie
escomptée et incertaine. Il ne négligera riem pour réussir mais se gardera

d'un exeés dans 1’"acharmement thérapeutique".
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L'avis des parents dans ce cas est 4 prendre en considération, mais 1l est
bien diffieile de leur domner une information parfaite. Ils regoivent cette
information dans une circonstanee ou L'émotion 1'emporte sur tout Jugement
rationmel et leur i{nspire soit un espotr démesuré soit un défaitisme
systématique.

Clest bien souvent le médecin qui sera amené d décider”.

II.} 2. " Prise en charge précoce

La deuxiéme attente exprimée est de voir le dépistage précoce des handicaps
associés, qui apparait dans 1'ensemble satisfaisant grdce & 1'examen
pédiatrique périnatal et aux bilans systématiques de santé, s'accompagner
toujours de possibilités de prises en charge précoces, qui sont, elles,

beaucoup plus aléatoires :

. d'une part parce que les C.A.M,S.P. sont encore rares, mal répartis,
d'efficience géographiquement restreinte, en zone rurale ; mais aussi
et surtout parce que trop d'entre eux refusent la polyvalence et donc
1a prise en charge des handicaps associés, Cette tendance apparait
comme un dysfonctionnement dommageable 3 1la décentralisation des
actions de guidance précoce qui sont particuliérement importantes quand
il s'agit de prévenir 1'apparition de surcharges chez le jeune enfant

handicapé.

I1 apparait clairement que T1'accent devrait fermement &tre mis sur le
développement des C.A.M.S.P. polyvalents, ce d'autant plus que Te contexte
économique actuel, mais aussi le bon sens, interdisent leur multiplication
dense sur tout le territoire.

On est donc en droit d'attendre de ceux des C.A.M.5.P. qui sont ou seront mis
en place qu'ils deviennent des “points-ressources” techniques capables de
diffuser largement dans leur zone d'influence & 1'adresse des structures
sanitaires - Protection Maternelle Infantile {P.M.I.), consultations de
pédiatrie,.. - 1'information et les soutiens technigues nécessaires & des

actions déconcentrées,
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11.] 3.~ Qualité des services

Une attente consensuelle s'est exprimée 3 1'égard de la qualité des services
et &tablissements spécialisés destinés & ces enfants. La gravité et la
complexité de leur &tat ne doit plus légitimer aucune action de simple
garderie comme i1 &tait habituel d'en rencontrer en internat, en externat,
mais aussi dans des formules pourtant plus neuves - et en principe dyna-
miques - telles que les services de soins et d'éducation & domicile. L'esprit
de recherche pédagogique et thérapeutique, 1'individualisation des projets,
les récents progrés des techniques informatisdes de communication, ainsi que
les vertus plus simples mais non moins essentielles de la sympathie, de
1'imagination et de 1'humour ont leur rdle & jouer dans le domaine des
handicaps associés ; ceci pour le plus grand bénéfice des enfants, de leur

famille et des intervenants eux-mémes.

II.1 4. " Action en réseau

Enfin services et &tablissements doivent &tre congus comme un réseau articulé
Tocalement pour casser 1'opposition artificiellement entretenue entre vie en
famille et accueil en institution, au détriment de 1'enfant et de ces deux
milieux de vie.

Chaque initiative locale, chaque institution doit &tre encouragée & diver-
sifier son action en conjuguant selon ses objectifs, son implantation, ses
moyens et ses capacités, plusieurs des modalités d'action réglementaires
possibles : consultations, guidance, aide &ducative a domicile, en créche ou
1'école, s@jour temporaire, accueil @ducatif ou thérapeutique de jour ou
temps complet, internat de semaine, accueil de week-end, &cole de parents,
séjours familiaux d'&té, formations de personnels, équipes technigues
itinérantes, placements familiaux spécialisés....

r

E

La participation d'une méme &quipe & des actions diversifiées est dynamisante.
Pour les familles, 1’existence d'un réseau d'aide, soutenu par une dbonne
information et une suffisante souplesse de fonctionnement, est la meilleure
prévention de 1'isolement, de 1'&puisement et donc de la rupture.

Ces attentes, exprimées & maintes reprises par 1'ensemble du groupe d'étude,
concernent globalement les différents types de handicaps associés.
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Voyons maintenant 1'essentiel de ce qui est spécifique & chacun des trois
groupes :

I, - SPECIFICITE DES SERVICES ET ETABLISSEMENTS EN FONCTION DES TROIS
GROUPES

IT., , - Etablissements et services pour les enfants plurihandicapés

Nous 1'avons vu plus haut, ces enfants bien que se trouvant dans des

. Des trois groupes, celui des enfants plurihandicapés est le moins
nombreux.

plurihandicapés

TABLEAU V
{ {[ Estimati } Estimati d I }
stimation stimation du .
| | de la population | nombre de places | sag?g¥§cg?on |
i | {CLAPEAHA) | (FISAP) ! |
| | | | |
| beficients visuels | i f |
sficients visuels
| plurihandicapés | 2.200 l 500 | 22 % |
i { | | ]
{ Déficient ditif } { : E
&ficients auditifs

| plurihandicapés | 2.200 i 500 | 22 %

| | | | |
i 1 I { |
| Sourds-aveugles | 300 | 80 | 27 % %
| | | |

[~ | u I |
; beficients moteurs : 6.000 & 9.000 : 600 § 6310 % }
] | ] | |

{Ces chiffres sont donnds & titre de repére ; ils ont 1'intérét de confirmer
des carences toutes sévéres mais inégales).

. C'est dans ce groupe que les enfants rencontrent les difficultés de
communication et de perception les plus intenses qui les isolent du
mondge environnant, de telle sorte que leur efficience intellectuelle ne
peut se développer et leur comportement menacé par 1'isolement et
1'insécurité ne peut s'adapter que dans un milieu qui posséde Tles
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techniques nécessaires & la traduction et a 1'extériorisation de leurs
potentiels qui ne s'expriment ni méme ne se devinent hors d'un cadre
sécurisant et "communicant".

En conséquence, les établissements et services qui leur sont destinés
ne peuvent se concevoir hors d'une technicité trds poussée et sans un
personnel formé& & 1'utilisation des diverses aides techniques de
communication et & la maitrise sécurisante de 1'environnement humain et

temporo-spatial de 1'enfant.

.

Pour répondre & ces besoins trés spécifiques, 11 n'existe actuellement en

france que :

b}

...............................

- le centre pour sourds-aveugles de LARNAY (25 places en internat pour les
enfants 8gés de 4 & 20 ans).

- 3 sections pour sourds-aveugles (TOULOUSE, LYON...}.
- Le Centre de CHEVREUSE (27 internes + 12 externes).

- le Centre d'Assistance du Tout-Petit ou le C.AM.S.P. de Paris qui a
continuellement en guidance 185 jeunes enfants handicapés moteurs jsolés
ou le plus souvent associés dont environ 45 sont atteints de handicaps
sensoriels.

de petites sections existent dans un certain nombre d'établissements, mais
surtout celui de LOOS-Tles-LILLE qui accueille 99 enfants plurihandicapés et
celui de CHILLY dans la région parisienne.

I1 conviendrait d'y ajouter 300 enfants déficients visuels plurihandicapés

disséminés dans les institutions pour jeunes aveugles (sur 1.800 places
recensées par la F.I.S.A.F. auprés de ses adhérents).
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................................................

des sections ou des petits groupes sont créés “officieusement® dans les
&tablissements pour enfants sourds : 500 enfants déficients auditifs
plurihanaicapés occuperaient une partie des 4.300 places du secteur
{adhérant a la F.I.S.A.F.)}

par une surdité ou une déficience mentale moyenne, on peut globalement
évaluer le nombre des places disponibles dans une dizaine d'établissements
& quelques centaines.

Pour les uns, comme pour les autres, il semble que 1'accueil "repérable” des
enfants plurihandicapés en institution de soins et d'éducation représente de
10 & 25 % des effectifs,

Malheureusement le manque de places, si dramatique soit-il, ne résume pas
toutes les difficultés rencontrées par les enfants plurihandicapés, leurs
familles et les institutions :

. D'une part les établissements vraiment spécialisés sont, nous 1'avons
vu, essentiellement par nécessité technique et peut-étre historique, des
internats A recrutement plurirégional, voir national, 1'@loignement risquant
de disjoindre les enfants de leurs familles. Pour limiter ce risque, certains
établissements ont organis@ récemment des sections d'externat et des chambres
d'accueil des parents - or, cette diversification intéressante et stimulante
se fait & partir de pivots techniques de valeur mais peu nombreux et mal
répartis sur le territoire.
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La situation actuelle conjugue dans une certaine pénurie :

- une minorité de places de bon niveau technique avec la rangon de
1'éloignement {environ 1/58&).

- une majorité (environ 4/5&) d'accueil "officieux", de seconde intention
et souvent sans grands moyens, sous la pression des parents démunis
d'aide et des impératifs économigues de remplissage des &fablissements
qui avaient &té créés pour un seul handicap, sensoriel ou physique.

Dans ces cas, il semble que la bonne volonté de ces &tablissements, mal
préparés, ne suffise pas & répondre aux besoins trés complexes des enfants
plurihandicapés qu'ils accueillent.

Les membres du groupe d'étude voient 13 une raison de 1'aggravation secondaire
de certains d'entre eux : apparition d'un troisiéme handicap fait de troubles

du comportement qui entrainent des exclusions tardives - au seuil de
1'adolescence - au moment oG une réorientation devient totalement impossible.
L'alternative est alors dramatique : confinement de 1'enfant en milieu

familial... ou en hépital psychiatrique.

. D'autre part, les pédagogies a mettre en oeuvre précocement sont dans

ce domaine des plus exigeantes techniquement et humainement. Savoir solliciter
les premiéres réactions d'anticipation chez un jeune enfant sourd-aveugle
demande & la fois une compétence et une présence stable et continue qui entre
en contradiction avec les conventions de travail de 1966... Communiquer par la
dactylologie exige des équipes formées, patientes et disciplinées pour ne pas
laisser place aux informations “parasites” qui naissent dans le contact
informel, spontané.
A la limite, 11 s'agit donc d'admettre - et c'est fort difficile - que ces
enfants n'auront de vie relationnelle, de communication, que dans la mesure ol
nous aurons pu maitriser nos habitudes de travail, de pensée, d'étre... sans y
introduire pour autant un excés de rigidité, Ce sont 13 des contraintes tout a
fait stimulantes et spécifiques au champ des plurihandicaps, en tout cas
sensoriels.
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Enfin, c'est dans ce domaine que 1'intervention trds technicisée doit
précocement doter l'enfant des outils de communication qui lui permettront
ultérieurement de bénéficier dans certains cas d'une scolarisation plus
intégrée.

II.2 0. " Etablissements et services pour les enfants polyhandicapés

Pour ces enfants démunis de toute autonomie dont ie nombre, nous 1’'avons vu,
est de 30 A 40.000, 1les &tablissements et services sont un peu plus diffé-
renciés, plus nombreux, mieux répartis sur le territoire national. Mais ils
sont encore quantitativement trés insuffisants et déséquilibrés en faveur de
1'internat, alors qu'il est plus que jamais nécessaire d'offrir aux familles
différents choix de relais proches d'elles.

Comme les autres, les jeunes parents d'enfants polyhandicap€s souhaitent
maintenant tout autre chose que 1'internat, du moins Torsque 1'enfant est
petit, et recherchent & 1'dge préscolaire des relais temporaires {de week-end
et d'été} et un accueil é&ducatif en externat. Faute de quoi, ces jeunes
parents, désireux de ne pas abandonner Teur rdle éducatif, se tournent de plus
en plus nombreux vers des marchands d'illusion {ost@opathie - méthode Doman &
Philadelphie, en Irlande et en Angleterre...}) qui savent répondre & leur
espoir et mobiliser leur énergie.
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ESTIMATION DE L'EQUIPEMENT POUR LES ENFANTS POLYHANDICAPES

TABLEAU VI
| | | |
Nombre Nbre de . .
i b Statut
! Type d'aide grsablis. | places imensien moyenne i atu !
| | |
!
| Accueil en internat 5 Ftabl. de plus de 100 | 1/3 public (3 |
| {hors hdpital places | nép. de 1'a.p. |
st 50 2.680 N N
| psychiatrique) | | 45 Etabl, de 35 3 70 | de Paris) |
| | | | places [(2 hop. généraux]
| | Hoyenne : 45 {de province) |
| | 2/3 privé I
! |
| | | J %
| . de 5 & 40 places .,
0
| Accueil en externat 25 530 Hoyenne : 20 places i 100 % privé |
|
|
Placement familial R .
20 3 40 pl 100 % é
| spécialisé (P.F.5.) § 200 2 40 places 0 % privé
| |
l
| Centre dtaction
| médico-Sociale | 40 450 enf. | 10 2 15 places | 100 % privé
| précoce {(C.A.H.P.5.) |
|
|
Service de soins 3 sog
| domicile (5.5.4.0.) 15 200 10 & 15 places | 100 % privé |
{ | |
| 4,000 places dont 650 Par 1lintermédiaire de 135
AL dvaides légeres Yambu- &tablissements et services
| latoires®, 1/10% des besoins sont couverts |

|

La carence est plus considérable encore pour les adultes, faute de création de Maisons d'Accueil
Spécialisdes (M.A.S.).

Qualitativement ces équipements sont de niveau trés varjable. En effet, Tes
enfants totalement dépendants, sans langage, qui ne peuvent avoir accés a des
apprentissages méme préscolaires, ont longtemps permis aux promoteurs, aux
responsables d'établissements et aux équipes d'ignorer leurs besoins et leurs
potentiels.

Ainsi a &t& historiquement constitué pour eux, dans les années 1960, souvent &
partir de la reconversion d'@tablissements sanitaires climatiques (hdpitaux,
aériums, préventoria et sanatoria souvent trés isolés “dans la nature"...), un
gquipement minimum d'accueil assez passif, prévu au départ dans le seul
objectif d'assurer les soins d'hygiéne journaliére,
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A partir des années 1970, se sont créés un certain nombre d'établissements
plus petits, plus autonomes, plus conscients de la nécessité des stimulations
éducatives et relationnelles gu'un personnel suffisamment nombreux et formé
doit pouvoir offrir aux enfants multihandicapés. Leur expérience, réfléchie et
partagée & travers des actions de formation (celle des Aides Médico-
Psychologiques (A.M.P.) par exemple) et par 1'intermédiaire des grandes
associations gestionnaires (Associations de Placement et d'Aide pour Jeunes
Handicapés (A.P.A.J.H.) - C.E.S.A.P.,...} constitue actuellement un levain de
changement pour 1'ensemble des &tablissements et services.

Cependant de nombreuses difficultés spécifiques restent & vaincre dans le
domaine du multihandicap :

Certes pour eux, il ne s'agit pas, comme pour les enfants plurihandi-
capés, d'un investissement pédagogique trés Tlourd en personnels et en
appareillage. Mais un effort équivalent est requis lorsqu'il s'agit des
enfants multihandicapés pour d'une part entretenir leur bien-&tre corporel et
tenter de Jleur donner le maximum d'autonomie motrice (kinsithérapie,
balnéothérapie) et d'autre part maintenir ou améliorer leur état de santé
global (traitement médical des troubles respiratoires, digestifs, trophiques,
urinaires... traitement de la comitialite).

I1 est fort difficile pour la plupart des &tablissements et services d'assurer
traitements et r&8ducation d'une qualité suffisante, tout en &vitant que cet
effort colteux ne dévore toutes les ressources &conomiques et humaines des
institutions et de leurs équipes.

L'gquilibre est d'autant plus difficile & trouver qu'a c6té de ces impératifs
"de santé", 1'extréme dépendance des enfants requiert un personnel nombreux,
qui se trouve trop souvent étre exclusivement féminin - et dont tout le temps
est absorbé par la seule exécution des obligations quotidiennes parfois
hérissées chez ces enfants de difficultés et de risques ; chez ces enfants
fragiles on ne peut par exemple exécuter rapidement la toilette ou 1'habillage
sans risque de fractures ou d'érosion cutange ; les repas chez certains
nécessitent plus d'une heure si on veut éviter fausse route alimentaire et
dénutrition. Méme lorsque le ratio de personnel s'&léve globalement 3 1,2
voire 1,4 adultes par enfant, cela peut étre insuffisant pour assurer la
sécurité.
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11 est donc, dans la plupart des cas, difficile, sinon impossible, de garder
du temps, de 1'8lan, de 1'imagination pour créer des stimulations relation-
nelles, &ducatives, qui puissent donner & ces enfants, & travers leur vie
quotidienne, des expériences de communication, de choix, de petites initia-
tives & la mesure de chacun, La réussite de cette gageure repose non seulement
sur la mise en place d'équipes suffisamment présentes, formées et soutenues,
mais aussi sur 1'existence problématique d'un "animateur” doué de dynamisme et
a'imagination.

Des expériences heureuses, ré&alisées en externat comme en internat, ont gté
rapportées par divers membres du groupe d'&tude. Nous en citons quelques-unes
en annexe.

La nécessité a'une disponibilité suffisante des personnels est plus impérieuse
encore auprés des grands adolescents et Jjeunes adultes multihandicapés en
M.A.S. La plupart d'entre eux devenus plus lourds restent totalement
dépendants. On assiste alors au paradoxe suivant :

- & des besoins plus grands répond en général une dotation plus
restreinte en personnel (ratio. 0,3 & 0,8} pour des raisons plus
économiques que réglementaires. Est-il nécessaire de souligner que,
méme du seul point de vue économique, ce paradoxe est aussi un non
sens, que démontre 1'absent&isme réactionnel dans les équipes gqu’on met
en place sans leur donner les moyens de ré&aliser 1'objectif qui leur
est assigné ?

11.2 3. Etablissements et services pour les enfants surhandicapés

Pour insister sur la spécificité de ce troisiéme groupe, on pourrait focaliser
1'objectif des é&tablissements et services 3 1'égard des enfants surhandicapés
quasi-exclusivement sous 1'angle de la prévention primaire et secondaire du
surhandicap, que la déficience premiére soit congénitale ou acquise, physique
ou psychique. Dans cette catégorie d'enfants, le probléme n'est pas quanti-
tatif - i1 existe suffisamment d’établissements et de services - mais il est

gqualitatif.

Deux questions guident la ré&flexion sur les é&tablissements et services & cet
égard
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Que pouvons-nous faire pour prévenir 1'apparition du surhandicap ?

Que pouvons-nous faire pour faire progresser les enfants surhandicapés ?

Prise en charge précoce et prévention du surhandicap

En guidance précoce, les équipes trés attentives et formées voient les
surcharges émerger dés les premiéres semaines chez le bébé handicapé. Les
perceptions perturbées entrainent des relations perturbées chez le bébé
imcompétent ; parallélement le traumatisme psychique sidére les parents.
La vie sociale, Tles projets d'avenir sont cassés dés le départ, ce qui
pése sur 1'évolution de 1'enfant, d'ol 1'importance d‘une action et d'un
soutien précoce envers les parents dés la maternité. Or, la révélation y
est encore mal faite. Si on interdit 1'espoir aux parents, ils inoculent
leur désespoir & l'enfant, alors que si on leur enseigne ce qu'ils
peuvent faire, ils sont surpris des progrés de 1'enfant, et les
interactions entre eux sont plus faciles et plus dynamiques.

11 faut souligner 1'importance des relations précoces entre le bébé
handicapé et son entourage ; i1 y a généralement un délai trop long entre
le diagnostic et le début des soins et c'est dans cet intervalle libre
gue s'enracinent des troubles relationnels graves.

Cependant, 1a révélation du handicap, trés 1iée & la visibilité de
celui-ci, n'est pas toujours immédiate. Le développement des soins a
domicile est une des actions qui permettrait le développement de la prise
en charge précoce. C'est particuliérement difficile en milieu rural.

L'importance du travail & faire auprés des médecins et des professionnels
a été souligné a plusieurs reprises par les participants qui insistent
sur la fonction de portance du bébé par des parents soutenus ; i1 faut
donc aider les parents au moment ol ils en ont besoin. Certains ne
pourront assumer seuls la charge d'un enfant handicapé et choisiront le

placement, alors qu'avec un peu d'aide ils auraient voulu éviter cette
décision. Les professionnels ne donnent pas assez d'informations aux
parents sur les établissements susceptibles d'accueillir leur enfant.
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C'est dés la maternitéd, la P.M.I. ou la créche qu'il faut donner
}'information sur les possibilités d'aide & domicile, et sur les
établissements existants (C.A.M.S5.P.).

Pour renforcer ce soutien, cette "portance", il serait nécessaire que les
parents assistent aux séances de rééducation, ce qui leur permettrait de
se sentir revalorisés, d'avoir un rdle plus actif, de constater les
possibilités de leur enfant et, réciproquement, d'en révéler d'autres a
1'équipe.

Chez les enfants plus grands, qui se présentent & 1'dge de la scolari-

sation comme "surhandicapés” dans les apprentissages cognitifs ou dans la
vie relationnelle, 1a prévention & 1'intérieur des établissements et
services consiste - a-t-il sembl@ aux membres du groupe de travail - & ne

pas €luder au cas par cas, une série de questions difficiles,

- A quel moment faut-il renoncer & la seule guidance du milieu familial
ou & 1'accueil éducatif peu technicisé, pour faire bénéficier cet enfant
de la pédagogie spécialisée indispensable pour le doter de moyens de
communication ?

Les codes, les aides informatisdes & 1'enseignement et & la communication
peuvent permettre d'@viter son isolement relationnel ou son é&chec dans
les apprentissages & condition d'étre fournis @ chaque enfant au moment
optimum de son développement, c'est-a-dire quand il est prét & la fois a
les utiliser et a assumer les séparations et contraintes de 1'admission
en milieu éducatif spécialisé. Actuellement, force est de reconnaitre

qu'on recule trop souvent devant de telles questions.

Dans certains cas 1'inadéquation des moyens de communication et
d'enseignement utilisés, dans d'autres une totale absence de stimulation
des apprentissages au profit d'"un bain de relation" passif et indiffé-

rencié, imposent & un certain nombre d'enfants un surcroit de retards des
acquisitions ou les aménent & adopter des comportements aberrants, trop
vite qualifiés de psychotiques et qui provoquent leur renvoi tardif des
structures (Institut Médico-Pédagogique (I.M.P.) souvent) qui les avaient
primitivement accueillis. Si ces é&tablissements avaient eu au départ

conscience de leurs besoins spécifigues, i1 Tleur aurait &té alors
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possible d'aller quéter auprds d'équipes suffisamment spécialis@es les

informations et supports techniques suffisants & la prévention de ces
surhandicaps.

Maints exemples ont &té exposés devant le groupe d'étude des approches
positives possibles & 1'égard des enfants surhandicapés : 1'imagination et la
disponibilité les inspirent : par exemple, tel centre de réadaptation
fonctionnelle qui accueille des Jjeunes 1.M.C. peu aptes aux apprentissages
purement scolaires les stimule par 1'organisation de “groupes d'indépendance”
dans lesquels la nécessité de prendre eux-mémes en charge leurs projets de vie
sociale & 1'extérieur de 1'tablissement devient un stimulant pour apprendre.
Ailleurs, des moyens informatiques trés simples, peu onéreux, sont adaptés sur
une base individuelle pour donner, & des enfants I.M.C. débiles, des moyens
d'expression pictographiques... qui, & Teur tour, stimulent leurs capacités de
mémorisation et de raisonnement... Le succés de telles actions et de bien
d’autres, en allégeant le surhandicap, montre la part de responsabilité qui
revient & 1'environnement institutionnel dans "la viscosité", la passivité, la
labilité de 1'attention si souvent décrite chez des enfants surhandicapés peu
stimulés,

Des observations similaires ont &té faites dans le groupe de travail & propos
des surcharges relationnelles. Combien d'enfants déficients sensoriels ont &té
de surcroit qualifiés de psychotiques alors que leur retrait, leur refus de
contact sont une défense relationnelle & 1'é@gard d'un environnement peu sir et
morcelé. Lles modifications parfois spectaculaires du contact, du plaisir de
vivre et du dynamisme obtenu chez ces enfants lorsqu'on leur offre un milieu
plus cohérent {parfois méme au contact de bénévoles plus simples et moins
prévenus gque les professionnels) sont 13 pour démontrer 1'importance des
interactions qu'on leur donne & vivre,

_ Ces principes &tant reconnus par tous, quelle est dans la réalité
1'accueil des &tablissements et des services a 1'égard des surhandicapés ?

I1 semble qu'il existe & leur égard une certaine opposition précisément entre
les services et les &tablissements. Les services : C.AM.S.P., S.E.S.A.D.,
Consultations spécialisées, ne refusent pas les enfants surhandicapés, bien au
contraire, on peut méme dire qu'une grande partie de ces services - encore
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peu nombreux - ont été créés expressément pour “offrir quelque chose" aux
enfants surhandicapés qui ne trouvent pas encore ou ne retrouvent plus Teur
place dans les é&tablissements.

A cet égard, 11 faut distinguer sans doute surcharges cognitives et surcharges
relationnelles :

I1 semble que les enfants handicapés moteurs ou sensoriels peu aptes aux
apprentissages scolaires aient vu leur situation s'améliorer quelque peu dans
la derniére décennie : les établissements de ré8ducation fonctionnelle, Tles
instituts nationaux pour les jeunes sourds et jeunes aveugles sont un peu plus
ouverts aux enfants dits débiles moyens ou légers, sans doute parce que
1'enseignement y est devenu un peu plus souple et Tles enseignants mieux
préparés {et pas seulement en raison de places vidées par 1'intégration en
milieu scolaire ordinaire}.

Par contre la situation des enfants handicapés ayant une surcharge dans la
sphére du comportement veste celle de 1'exclusion gquasi-systématique :
troubles réactionnels & type d'instabilité ou d'agressivité - troubles de la
personnalité : autisme, psychoses infantiles, ou méme retrait, isolement et
bizarreries pouvant faire évoquer ces diagnostics, sont autant de causes
d'échec a 1'admission ou au maintien dans la plupart des é&tablissements
spécialisés.

On retrouve la méme intolérance & 1'école, méme & 1'heure de 1'intégration, &
1tégard des enfants rendus perturbateurs ou ingui@tants par les troubles de la
conduite ou par les troubles de la personnalité.

2.2 4. " Quelles est 1'évolution récente des 8tablissements et services ?

En conclusion, le groupe d'@tude considére que, pour tous les handicaps
associés, on se trouve actuellement devant une situation complexe et
paradoxale, mais qui a le mérite de ne pas étre figée. En effet, trois types
potentiels de structures de soins et d'éducation coexistent actuellement,
alors méme que globalement les enfants atteints de handicaps associés
demeurent sans aide suffisante et suffisamment différenciée ; cette carence
est plus criante pour Tes plus 3gés ; elle est totale pour les adultes.
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Les trois types potentiels d'aide sont :

Protection Maternelle Infantile (P.M.I1.), Centre de soins, Services
hospitaliers, créches, écoles, lieux de loisirs, haltes-garderies...

Beaucoup s'ouvrent plus largement depuis une décennie aux enfants handicapés
et les intégrent, dans la mesure ol ils ont quelque autonomie (la marche, par
exemple) et n'ont pas de troubles {(du comportement par exemple) susceptibles
de géner le groupe majoritaire. Mais les jeunes handicapés, s'ils sont
perturbateurs, refluent toujours vers les établissements spécialisés,

I1s ont été créds dans les trente derniéres années pour recevoir des enfants
handicapés. La grande majorité d'entre eux ont &té agrées pour un seul type de
handicap - 1'infirmité motrice cérébrale, 1la débilité profonde, la déficience
auditive ou visuelle - qui avait &té défini comme une entité unique et
monolithique, alors méme qu'il &tait en méme temps admis que cette entité
pouvait 8tre plus ou moins grave et qu'elle relevait de toute fagon d'une
équipe pluridisciplinaire "médico-éducative". Seule la déficience intellec-
tuelle moyenne ou 1égére - dont 1'existence objective a toujours été mise en
question - s'était vue officiellement reconnaitre le risque de “handicap
associé". C('est cette conception administrative, et donc simplificatrice, des
deficiences qui explique historiquement 1'exclusion et ainsi 1les carences
durables d'équipement & 1'égard des handicaps associés. Actuellement
1'évolution sociale, la relative intégration des déficiences les moins
complexes, et son impact &conomique, les places vides dans les établissements
spécialisés, aménent ceux-ci & prendre en considération les besoins non
couverts, véritablement "laissés pour compte" : ceux des enfants atteints de
handicaps associés . Mais cette prise en considération, engendrée négativement
par la crainte des places vides, n'a pas de dynamisme suffisant pour vaincre
les nombreuses résistances qui s'opposent & la "réintégration complémentaire”
des multihandicaps dans les établissements spécialisés. Le groupe de travail a
constaté & maintes reprises que T1'accueil réalisé sur ces bases-13 -
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passif et restrictif parce qu'"obligé" - est trop souvent un accueil au
rabais, peu satisfaisant, parce qu'il masque les besoins les plus criants,
sans donner & chaque enfant ses meilleures chances d'évolution.

On comprend mieux alors - et on regrette moins - que 1'accueil des enfants
ayant des multihandicaps ne se soit guére développé quantitativement dans les
établissements spécialis@s au cours de la dernidre décennie. Nous avons vu
qu'il n'en est pas de méme pour les services... & titre de compensation ? Mais
le service rendu n'est pas le méme et laisse les parents fort démunis.

¢) Les établissements et services spécifiques pour les enfants atteints de

2 S T o e 5 W W M A B S S o B A A 0 o i B . o B e B B e -

mu1t1hand1caps
IT en a &té - de premiére intention - un tout petit nombre pour chacun des
trois types de multihandicaps (plurihandicap ; polyhandicap ; surhandicap).
Dans chacune de ces catégories existent donc des expériences pilotes dont on
trouvera la description en annexe,

Nous nous contenterons a leur propos de rappeler ici quelques traits qui
caractérisent leur é@volution récente et leurs perspectives :

- leur intérét dépasse heureusement Teurs limites mais est pour 1'instant
plus souvent potentiel qu'inscrit dans la pratique. Leurs &quipements
techniques, la formation trés poussée de tout ou partie de leurs
équipes pluridisciplinaires, Tleur esprit de recherche, en font des
modéles - encourageant les structures moins dotées - mais surtout
aménent & les considérer pour 1'avenir comme des points ressources d'od
pourraient &tre diffusés régionalement 1'information, 1la formation, le
soutien d'équipes non spécifiques destinées & relayer localement leur
action : les &quipes d'établissements ordinaires ou spécialisés dont on
vient de parler.

Encore cette action n'est-elle possible qu'a plusieurs conditions :
un esprit d'ouverture réciproque,

une multiplication suffisante de ces &tablissements spécifiques pour
les trois types de multihandicaps, afin qu'existent dans chaque région,
en fonction de sa géographie économique et humaine, des points

.
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ressources qui permettraient que le recrutement des enfants soit moins
extensif et qui assureraient une diffusion raisonnable des informations
& l'extérieur.

. Enfin bien entendu, cette "fonction enseignante”, & 1'adresse des
parents, des associations comme des équipements non spécialisés devrait

étre reconnue... et budgétairement assurée.

Ces questions seront bien entendu reprises et développées dans les parties III
et IV de ce rapport.
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- III -

LES PERSONNELS ET LES PERSONNES

AUPRES DES ENFANTS MULTIHANDICAPES

- 5] -






Il - INTRODUCTION : DOIT-ON, PEUT-ON ATTENDRE DES PERSONNELS ET DES
PERSONNES, DES CAPACITES SPECIFIQUES ?

Le groupe de travail a reconnu la nécessité de mettre en oceuvre certaines
techniques &ducatives spécifiquement pensées pour les enfants multihandicapeés,
en particulier ceux qui sont atteints de deux déficiences sensorielles {la
dactylographie frappée au creux de la main, par exemple). Cependant, les
objectifs dominants ainsi que les approches & utiliser dans les soins,
1'accompagnement, 1'éducation des enfants atteints de multihandicaps semblent
pour 1a plupart &tre communs & tous les handicaps, avec néanmoins un niveau
d'exigence et des contraintes plus accentuées. L'accent & wmettre sur la
prévention des surhandicaps, 1les efforts d’imagination, de contact, d'aides
humaines et techniques nécessaires pour susciter et entretenir la communi-
cation, 1'importance de 1'observation attentive et soutenue de 1'enfant pour
le comprendre et e connaitre, 1la densité de présence nécessaire pour assurer
des soins quotidiens de qualité & des enfants trés dépendants, les apprentis-
sages de la déambulation, du langage oral, 1'accés & 1'abstraction,.. Tous les
objectifs dans les domaines de la pédagogie, de la vie quotidienne, de ia
santé et de la vie sociale et relationnelle, sans é&tre fondamentalement
différents ne sont ici réalisable qu'au prix d'efforts supplémentaires, qu'on
ne peut exiger que d'un personnel plus nombreux, plus attentif - et donc plus
engagé - et mieux informé et soutenu. De méme que les enfants handicapés
mettent en lumiére les carences de 1'éducation ordinaire donnée & tous les
enfants, de méme les enfants multihandicapés, en @levant encore le seuil de
satisfaction minima des besoins, cristallisent les dysfonctionnements
communément constatés dans 1'éducation spécialisée. La parcellisation des
tiches, Tla fragmentation des horaires engendrée par les régles convention-
nelles du travail, Jes rivalit@s entre corps professionnels différents, 1la
routine, Tle silence, 1'usure sont sans doute potentiellement plus menacants
auprés d'enfants multihandicapés, eux-mémes plus silencieux, plus passifs,
plus dépendants.

Un travail dynamique auprés d'eux exige non pas des capacités nouvelles mais
"plus” de ce qui est tout aussi indispensable & 1'éducation de tous les autres
enfants : un trés bon équilibre personnel, un solide humour, le désir et
1'aptitude & communiquer, un peu d'invention concréte, une gaité naturelle, un
intérét spontand et affectueux envers les enfants, une certaine cuverture aux

-53..



autres adultes, une bonne santé physique, une connaissance de base "des
besoins de 1'enfant” et des grands axes du développement, du golt pour le
partage des tiches et 1'exercice de ses propres responsabilités...

Tout ceci, souhaitable pour chaque parent, pour chaque enseignant, devient
indispensable auprés des enfants handicapés et multihandicapés.

Or, les choses se passent comme si, plus 1'enfant est dépendant - parce qu'il
est trés jeune ou parce qu'il est tr&s handicapé - plus i1 a besoin auprés de
lui d'adultes véritables, c'est-3-dire responsables. C'est sans doute parce
que ces exigences supplémentaires sont plus humaines que techniques qu'on
rencontre tant de résistance & tous niveaux, Tlorsqu'il s'agit de 1'accueil
actif de ces enfants. Peut-étre les tutelles, les associations gestionnaires,
les personnels se mobiliseraient-ils plus facilement vers un surcroit de
technicité (appareillages, dipldmes de spécialité a 1'image de ce qui se passe
en milieu hospitalier...) que vers 1'acceptation pure et simple de 1la
nécessité d'entourer les enfants multihandicapés d'un nombre plus important
d'adultes, en bonne sant@ physique et mentale, disponibles actifs, informés et
soutenus.

Il y a sans doute dans ce paradoxe une part de vérité. L'une des résistances
les plus aisément repérables chez les personnels amens secondairement &
travailler auprés d'enfants polyhandicapés est la crainte de leur dévalori-
sation technique - la crainte d'impuissance...

L’eésentiel de la formation et des informations & mettre & leur disposition
sera sans doute de leur montrer ol ré&sident leurs pouvoirs et leurs capacitds
réels & établir une communication méme non verbale, 3 relever les potentiels
parfois surprenant de 1'enfant et au minimum & le protéger de 1'aggravation

naturelle des handicaps graves.

III.Z. - LES PROFESSIONNELS, ACTUELLEMENT ENGAGES, QUI SONT-ILS ?

Les membres du groupe de travail n'ont pu faire 3 ce sujet d'études exhaus-
tives mais 1'ont &clairé d'observations convergentes.

II., 4 _Le personnel de base, chargé d'assurer 1a vie quotidienne des
enfants, se recrute en général localement, sous des contraintes considérables,
qui s'exercent également au détriment des personnels eux-mémes :
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. En premier lieu, la restriction du nombre de postes & pourvoir, car les
D.D.A.S.S. n'ont, semble~t-il, pas 1'information nécessaire pour reconnaitre
les besoins des enfants totalement dépendants en terme d'heures d'assistance
quotidienne. Par exemple, 1'Ecole Nationale de la Santé Publique de Rennes
enseigne-t-elle aux inspecteurs de D.D.A.S.S. que Te repas d'un enfant
multihandicapé peut durer une heure, dans Jes cas ol il y a risque de
fausses-routes alimentaires ? Savent-ils que si on veut susciter chez un jeune
soura-aveugle les premiéres réactions d'anticipation, qui seront la clef de
toute son éaucation ultérieure, i1 faut un personnel de base nombreux et
stable qui "balise" continuellement son milieu de vie humain et spatial ?

. En deuxiéme lieu, le personnel recruté localement n'est évidemment pas

formé & sa tiche, et il ne sera pas toujours possible d'offrir suffisamment
vite A chacun une formation d'aide médico-pédagogique, ni méme la formation
plus légére d'auxiliaire de vie, qui seraient susceptibles de les doter d'une
indispensable et sécurisante identité professionnelle sans toutefois Tleur
apporter souvent de technicité particuliére. L'initiation technique de ces
personnels de base ({concernant par exemple la déambulation de 1'enfant
aveugle, 1'usage des prothéses pour 1'enfant sourd, Ta manipulation du corps
lourd et passif de 1'adolescent I.M.C....), toutes ces informations technigues
plus ou moins spécifiques reposent en général sur les équipes de terrain ou
sur les associations qui n'ont pas toujours les capacités pédagogiques et la
disponibilité de temps suffisantes pour assurer cet enseignement, non plus que
le soutien.

. Enfin, en troisiéme lieu, la réglementation conventionnelle du travail
comporte également des €léments peu favorables 3 une bonne adaptation des
personnels & leur fonction : la briévetd de la période d'essai auprés
d'enfants aussi déroutants ne donne la possibilité ni & V'employeur, ni &
T'employé de faire un choix en connaissance de cause. La fragmentation
conventionnelle des rythmes journaliers, hebdomadaires, annuels, de travail
s'oppose a la continuité sécurisante de 1'enfant et est 1'occasion d'une
grande déperdition relationnelle et &ducative. Inversement, 1'absence de
passerelles d'un type de formation & un autre, entre institutions, entre
régimes conventionnels... favorise 1'enkystement de ces personnels, englués

dans la routine quotidienne et 1'expose au risque d'une usure silencieuse.
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III.2 2. " Le personnel d'encadrement &ducatif et soignant semble vivre

une situation différente wais non moins contraignante. Educateurs et

enseignants spécialisés, infirmiéres, kin&sithérapeuytes, ergothérapeutes,
orthophonistes, psychomotriciens, psychologues, médecins... sont recrutés sur
des postes en général quantitativement réglementés par les normes d'agrément
des &tablissements spécialisés (spécialisés certes, mais non spécifiques aux
multihandicaps). Ces postes sont en général quantitativement peu &loignés des
besoins réels, - mais, trés légitimement, ils ne peuvent en principe étre
occupés que par des personnels diplomés, et c'est 13 qu'on constate une double
restriction :

. D'une part, 1les personnels diplomés s'orientent rarement de premiére
intention, c'est-3-dire “spontanément” vers les enfants trés handicapés et
parmi eux, plus rarement encore vers les multihandicaps. Leur affectation dans
ce domaine est trop souvent le fait du hasard géographique ou des rigueurs
économiques de la reconversion d'établissements ; exceptionnellement, elle est
le fruit d'un choix délibéré. Ainsi s'expliquent les postes inoccupés ainsi
que la rotation, trés rapide parfois, des &quipes d'encadrement, dont il est &
la limite impossible d'assurer un fonctionnement cohérent. L'alternative étant
de faire reposer 1'ensemble d‘'une institution sur une ou deux personnes
parfaitement formées et responsables, mais vite 8puisées ou rigidifiées par
une trop lourde tache.

. D'autre part, la seconde contrainte tient au fait que ces profession-
nels diplomés n'ont en général pas &té formés spécifiquement aux
multihandicaps en général, non plus qu'aux situations spécifiques si
hétérogénes les unes aux autres, auxquels ils se trouvent confrontés. I1 leur
faudra donc faire 1'effort et avoir les moyens de trouver parfois hors de nos
frontiéres le complément technique indispensable : c'est ainsi que
1'encadrement des institutions pour sourds-aveugles a di longtemps quéter en
Hollande son information. Les équipes ainsi formées deviennent 3 leur tour

relais de formation & condition d'une part de leur donner une disponibilité
suffisante par rapport 3@ leur taches et que, d'autre part, elles aient la
possibilité d'entretenir, d'actualiser leurs connaissances par la réflexion,
1a recherche et les contacts avec d'autres équipes avancées en France et 3

1'étranger.
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III.Z 3. {es ressources du bénévolat

Certes, le groupe de travail est unanime & affirmer qu'il ne saurait étre
question de fonder la politique en faveur des enfants multihandicapés sur le
bénévolat ; la crise devrait entrainer plutdt une restructuration d'un appel
au volontariat "&conomique®. I1 faut bien reconnaitre gque le bénévolat est
vécu comme un danger par les salariés @ ils craignent le morcellement des
relations de 1'enfant avec de trop nombreux adultes, wmais plus profondément
i1s ressentent les bénévoles comme des rivaux qui remettent en question leurs
capacités techniques et relationnelles.

Cependant le groupe, dans son ensemble, pense qu'on ne peut se limiter &
T'expression de ces réticences dans Tlesquelles le poids du chbmage est
perceptible. En effet, plus particulidrement auprés des enfants multihandi-
capés, 1'apport du bénévolat est nécessaire et possible. Nécessaire parce que,
nous 1'avons vu & maintes reprises, 1'extréme dépendance des enfants exige une
présence trés dense d'adultes disponibles. Le seul prix de journée ne saurait
suffire & “salarier” toutes les forces humaines nécessaires a des activités
suffisamment diversifiges : Tloisirs, sorties culturelles ou sportives,
vacances, accueils temporaires... ne peuvent se développer qu'avec 1'aide
complémentaire de bénévoles.

L'apport de bénévoles auprés d'enfants multihandicapés est aussi particulie-
rement nécessaire pour préserver de la routine les enfants comme les
personnels : le regard neuf, et méme naif d'étudiants volontaires, leur audace
ou leur absence d'a priori sur les incapacités des enfants, leur imagination
pratique, leur permettent de metire les enfants dans des situations inhabi-
tuelles stimulantes qui les aident & sortir d'une menagante passivité et
redonnent courage & tous.

C'est pourquoi le groupe d'étude s'est demandé si la qualité de T'action
sociale en général ne gagnerait pas & 1'action conjuguée de salariés et de
bénévoles. Sous le terme de bénévoles, il faut distinguer parents et
volontaires, mais toutes les bonnes volontés peuvent étre utilisées avec un
large éventail d'dge et de profil & des taches diversifiges et

complémentaires.
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Des actions bénévoles (encadrement sportif,  associations de parents
d'8léves...) existent pour les enfants ordinaires, pourquoi les exclurait-on
pour les handicapés, qui ont comme leurs familles besoin de sentir 1la
solidarité du corps social ? Il est indénisble que, dans beaucoup d'établis-
sements recevant des enfants multihandicapés et pour lesquels les normes
d'encadrement sont insuffisantes, les bénévoles peuvent &tre d'un apport non
négligeable.

Les expériences se multiplient en France et se rapprochent du volontariat
traditionnel de 1'étranger :

. Au Canada, les bénévoles sont utilis&s en supplément des salariés de
fagon tout & fait courante.

. En Angleterre, plus de 300 associations de volontaires sont actives.

. En Belgique, certaines fonctions dans un établissement sont remplies
avec succés par des bénévoles : cours spécifiques aux enfants plus &gés
ou accompagnement & 1'extérieur,

En fFrance, 1'action des “nouveaux volontaires" (jeunes au seuil de la vie
professionnelle active - pré-retraités et retraités récents) se développe
lentement et prudemment : auprés des enfants handicapés, on tient & ce que la
demande vienne toujours de 1'institution, selon les besoins ressentis par
1'équipe ; on insiste sur la nécessit® d'un “contrat de régularité" et d'une
formation, au minimum d'une préparation et d‘un encadrement par les profes-
sionnels eux-mémes.

C'est trés certainement & ces conditions gque pourront se développer harmonieu-
sement des actions de volontariat véritabiement complémentaires de celles des
professionnels.
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III.3 - LES FORMATIONS DES PERSONNELS ET DES PERSONNES A PROPOS DES
MULTIHANDICAPS

III.3 1. " Des traits communs & toutes les formations du secteur médico-

social

Sans entrer dans les détails, i1 nous semble important de rappeler ici
quelques impératifs communs qui prennent une importance particuligre lorsqu’il
s'agit de préparer des professionnels et des non-professionnels & travailler
dans le domaine des multihandicaps :

. Les formations doivent s'adresser & des adultes demandeurs de formation
et qui seront traités en adultes responsables de leur choix. Une telle
pédagogie pouvant les aider - en tant que modéle - & tout tenter pour

donner & leur tour, & des enfants trés dépendants, 1la maximum
d'exercice des choix,

. Ces formations, comme toutes celles du secteur médico-social, devraient
&galement donner aux professionnels les outils d'une meilleure
connaissance de soi : parce que 1'enfant handicapé est souvent sans
langage, sans réaction de défense, parce que ses parents souffrent plus
encore que d'autres, 11 importe qu'une formation permette aux
professionnels non seulement de les comprendre, mais aussi de
déchiffrer leurs propres attitudes : Les fuites, les silences, les
rigidifications agressives, les dépressions aussi, qu'engendre en soi-
méme la souffrance de 1'autre, doivent étre abordés préventivement au
cours de ces formations, comme dans toutes les autres. Si elles
n'apportent pas toutes les réponses, si elles ne suppriment pas les
risques personnels, du moins permettent-elles certaines prises de
conscience et mettent-elles le professionnel en quéte des soutiens -
dans 1'institution, dans d'autres formations ou ailleurs encore... -
qui Tui sont nécessaires.

. Les formations chercheront aussi & les préparer 3 travailler en &quipe.
Ce truisme est particuliérement important, puisque nous avons vu plus
haut la nécessité d'équipes nombreuses et diversifiées ol chacun doit
"occuper son territoire” professionnel, sans refuser de préter la main,
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s besoin, aans e territoire de 1'autre. Un point précis des
sormations aoit <ce pius concerner le rdle de référent souvent
necessalre dans les évablissements et services auprés de ces enfants
insecurisés par 1'isolement sensoriei, ou par la dépendance motrice ;
ce rble de référent est trés délicat 3 assumer dans les équipes en tant
que source potentielle de rivalités affectives et de quelque leurre de
~oute purssance,

Les risgues ae rivalité affective et de leurre de toute puissance ne
tiennent pas au seul role potentiel de référent. I1s sont inhérents &
toute action professionnelle dans le secteur médico-éducatif. Les
formations, & propos des handicaps associés, ont 3 insister d'autant
pius sur ce risque et sur sa prévention que les enfants, plus démunis,
se prétent plus & Y'appropriation par les professionnels. La formation
peut aiaer les professionnels & établir une juste distance affective
avec 1'enfant qui Teur permet & la fois de ne pas destituer les
familles de leur responsabilité parentale, et de se protéger eux-mémes
aes risques de la parentification.

tes formations doivent donner aux intervenants 1la capacité de
construire un projet d'action {(de soin, d'éducation...) qui, plus que
jamais lorsqu'il s'agit de multihandicaps, doit &tre un projet
individualisé, inscrit dans le temps, précis sans étre rigide, grice &
des procédures d'évaluations périodiques qui permettent de 1'adapter en
fonction de 1'@volution de 1'enfant,

La base du projet, pour ces enfants atteints dans plusieurs axes de
Teur développement, doit plus encore que pour les autres, reposer sur
une identification pluridimensionnelle de la situation de départ

tenir certes compte des dé&ficiences et des incapacités qui réclament
soins, prothéses, compensations... Mais 1& plus qu'ailleurs, pour
établir et maintenir une dynamique &ducative, 1 faut dépasser la
simple réparation des multiples manques et baser une partie active du
projet sur le développement des ressources, des originalités, des
potentialités de 1l'enfant et de son entourage familial, amical et
social. Une telle approche positive, qui ré&inscrit 1'enfant dans le
dynamisme de ces différents milieux de vie et développe & fond ses
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ressources potentielles, a plus de chance de ne pas le cantonner dans
1a dépendance infantile mais lui facilitera 1'accés au statut d'adulte,
méme s'il doit rester trés dépendant.

IT1.5 5 - Les aspects plus spécifiques

- pans les contenus, ces formations abordent nécessairement Jes aspects

spécifiques des multihandicaps : prévention, causes des handicaps multiples,
situations 3 risques de surhandicap, chapitres souhaitables et trop socuvent
négligés dans les formations non spécialis@es -, sont ici absolument
indispensables pour répondre aux interrogations inquidtes des professionnels
et donner une base théorique et pratique & leur action.

Mais d'autres domaines doivent étre privilégiés dans les formations au sujet
des multihandicaps ; nous ne pouvons les citer tous :

. "La communication” est un des chapitres essentiels : ses entraves
spécifiques, les technologies de transfert d'information, 1les pédagogies
adaptées, Tles circuits non verbaux, les méthodes de repérage temporo-
spatial, 1'assistance informatisée & la communication orale - avec
synthétiseur de parole - ou é&crite et pictographique..., autant de
chapitres techniques auxquels les uns doivent &tre simplement sensibilisés
pour devenir capables de s'en inspirer ou de les transposer, et auxquels
les autres doivent étre totalement initiés pour en acquérir une véritable
maitrise & mettre 3 la disposition de 1'enfant,

La formation 3 ces techniques indispensables au développement de 1'enfant
a également 1'intérét d'étre revalorisante & Ta fois d'ailleurs pour
1'enfant lui-méme et pour les personnels ; ceux-ci retrouvent grice & ces
formations de nouvelles capacités d'aide, une efficience qu'ils croyaient
impossible auprés d'enfants multihandicapés et qui vont leur permettre de
s'adapter de manidre plus dynamique & des t8ches qu'ils n'ont pas toujours

choisies.

Dans ces conditions, une formation complémentaire de qualité a une double
valeur de promotion professionnelle et de soutien psychologique.
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Les modalités de ces formations sont, elles aussi, exigeantes :

. ves techniques pédagogiques et rédducatives doivent étre non seulement
exposees, Mmais sw ¢ terrain méme d'établissements de qualité doivent
etre aemontrées, experimentées, pratiquées : Tle Braille, Tla dactylo-
grapnie, la rééducation motrice de 1'enfant multihandicapé ne s'enseignent
pss oans les Vivres 3 "la vidéo" méme s'y suffit pas ; i1 faut le contact
direct avec l'enfant, ses réactions immédiates a ce qu'on lui propose, les
possibilités d'en discuter avec des praticiens expérimentés.
e n'est qu'a ce prix qui se transmettent véritablement des savoir-faire -
Tre metid -3 c'est ce qu'ont compris les grandes associations de
caractédre professionnel (F.I.5.A.F. - C.E.S.A.P. ~ HANDAS ({Handicaps
Associés) - C.D.I. ({Lentre de Documentation et d'Information pour la
Réeducation des Infirmes Moteurs Cérébraux)) qui se sont données pour
tache d'assurer, & la fois sur les terrains de la pratique et en théorie,
des formations de base (A.M.P. par exemple} et les formations
complémentaires pluridisciplinaires des professionnels oeuvrant auprés
d'enfants multihandicapés. Quelques exemples en sont donnés en annexe
(F.I.S.£.P.,...). Ces formations, qui ont lieu par session de 8 & 15
jours, sur une, deux ou trois années, ont une efficience tout a fait
remarquable pour de multiples raisons

» Elles sont assurées par des praticiens chevronnés qui agissent 1a comme
"point ressources" - & 1'instar du modéle canadien - soit en réunissant
sur leurs terrains des professionnels venus de différentes institu-
tions, soit en allant vers eux.

. Elles s'adressent & des professionnels dont 1'expérience préalabie a
fait mirir le désir de formation et les capacités de 1'intégrer grace &
leurs réflexions et aux multiples questions qu'ils se sont posés dans
la pratique.

Cependant si "&conomiques" soient-glles, de nombreux problémes restent 2
résoudre.,  Ces informations complémentaires ne peuvent é&tre totalement
financées dans le cadre du 1 %. Les professionnels qui les assurent sont trop
souvent “prélevés” sur le terrain sans y étre remplacés. Si donc elles
constituent d'excellents modéles, elles sont loin d'étre quantitativement
suffisantes pour s'adresser & tous ceux qui 1a réclament. Que dire alors de
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ceux qui en auraient é&galement besoin, mais 1'ignorent : les personnels
anciens plongés dans la routine, les administratifs conduits & prendre des
décisions sans avoir &té informés, Tes bénévoles projetés dans 1'action sans
information préalable ni soutien.

En conclusion, 1le groupe de travail retient la nécessité des formations
complémentaires continues, pluridisciplinaires si possible pour tous ceux qui
de prés ({professionnels - et pourquoi pas parents ?) ou de plus loin
{bénévoles, administrateurs et administratifs) travaillent et vivent auprés
d'enfants ou d'adultes atteints de multihandicaps. Au mieux, les sessions
renouvelées de formation, au minimum les actions de sensibilisation et
d'information, sont des agents puissants et nécessaires de soutien, de
désenclavement, et donc de changement dans un domaine des plus complexes de
1'action sociale : celui ol paradoxalement i1 y a d la fois trop peu de
réalisations par rapport aux besoins, wmais ol le peu qui existe doit
continuellement Tutter contre 1'enkystement et la rigidification.
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IV.].

- LES SOURCES REELLES ET POTENTIELLES DE LA CONNAISSANCE DES BESOINS

I?.] 1 Les sources réelles

La perception des besoins & travers les grandes associations s‘est révélée au
cours des travaux du groupe étre la seule qui ait quelque réalité. Les
principales associations &taient représentées dans ce groupe : Association
Nationale des Infirmes Moteurs Cérébraux (A.N.I.M.C.}, A.P.A.J.H,, C.E.S.A.P,,
C.L.A.P.E.A.H.A., F.I.S.A.F., HANDAS, Mutualité Sociale Agricole (M.S.A.},

Union

Nationale des Associations de Parents d'Enfants Inadaptés

(U.N.A.P.E.1.). Chacune d'elle, sur des modalités diverses, a montré au groupe
une double connaissance des besoins :

- sur le plan individuel, les familles s’adressent directement aux

associations pour exprimer Tleur quéte épuisante et vaine d'un
établissement susceptible d'accueillir et d'éduquer leur enfant. A
travers ces témoignages désespérés et trés précis se confirment toutes
les questions soulevées antérieurement, non seulement le manque global
quantitatif de place, mais aussi le manque de qualité d'accueil quand
un Jeune multihandicapé a été "accepté" du bout des 1lévres par un
établissement non informé ou marqué par des habitudes quasi idéolo-
giques de pensée qui 1'améne & scotomiser 1'un des deux handicaps (ex.
la cécité niée chez une jeune autiste), 1la dégradation de 1'état et
surtout du comportement de 1'enfant oblige les parents, dans ces cas
qui ne sont pas exceptionnels, & reprendre leur enfant - a nouveau sans
soltution.

L'ensemble de ces témoignages confirme également que les troubles du

comportement (plus encore que les troubles psychotiques) sont un motif

majeur d'exclusion, mais on constate aussi que la coexistence de

plusieurs handicaps de gravité modérée améne chaque institution & un

refus de ce qu'elle se juge incapable de traiter, et ces enfants 13,

bien que relativement autonomes, restent totalement exclus. Les choses

se passent comme si chague institution fonctionnait moins en fonction
de son agrément administratif gque sur des normes qu'elle secréte
implicitement par rapport & sa propre déontologie technique.
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- sur le plan collectif, chacune de ces grandes associations a engagé ou

fait réaliser des &tudes de besoins par rapport & ses usagers. Ces
études, dont nous avons fait état en premiére partie, sont pratiquement
les seules dont on dispose. Elles apportent non seulement un éclairage
précis, mais ont fait une ample démonstration de la carence dans
lagquelle nous nous trouvons encore d'outils descriptifs de ces
situations complexes. De plus leur caractére partiel et le risque de
superposition de populations & la fois complexes et floues améne
chacune de ces associations a affirmer le besoin d'un repérage
systématisé a 1'ensemble du pays, qui soit basé sur les régles de
1'épidémiologie sociale et par conséquent qui soit inclus dans une
&tude de tous les types de handicap. Les études partielles présentant
des risques d'erreurs qualitatives et quantitatives qu'on a amplement
démontrés.
Si beaucoup reste donc & faire, malgré 1'effort des associations pour
la connaissance des besoins, pratiquement tout reste a faire pour mieux
connaftre la réponse quantitative et qualitative des établissements et
services.

Cette situation de pénurie, d'isolement, d'exclusion, conduit des parents de
plus en plus nombreux & avoir recours a des solutions désespérées :

- recours & des établissements d'éducation & 1'@tranger, en Belgique et
en Suisse en particulier, qui sont certes tout & fait adaptés mais
imposent aux familles souvent de 1lourdes charges financiéres et
toujours de longs déplacements. Et de plus représentent pour une nation
dgéveloppée un paradoxe inaccceptable.

- recours & des solutions inadéquates, voire franchement dangereuses
(cellules fraiches en Suisse et en Allemagne, ostéopathie, méthode
Doman a Philadelphie, en Irlande et en Angleterre...).

- enfin de multiples indices révélent que des solutions plus désespérées
et radicales restent la seule issue pour les familles vieillissanies
auprés d'adultes multihandicapés laissés a leur charge totale. De tels
drames, dont une fraction seulement fait parfois "1a une" des journaux,

imposent qu'on mette fin & cette carence.
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IV..l 2. " Les sources potentielles de connaissances et 1le réle des

instances de décision

Une étude approfondie de la population des enfants et des adultes atteints de
multihandicaps reste a faire tant pour ce qui est de la description
qualitative des besoins et des ressources individuelles et collectives, que
pour ce qui est de leur dénombrement. Mais ceci est vrai &galement de 1la
connaissance de 1'ensemble des handicaps qui reste lacunaire.

11 semble que 1'effort pour sortir de cette situation, qui actuellement

condamne la création des équipements soit au blocage soit & 1'improvisation,
doit se faire dans deux directions :

. d'une part grdce a la création d'une méthodologie qui permette une
identification fiable des situations toujours complexes des handicaps,
a fortiori des multihandicaps,

. d'autre part grdce & la mise en exploitation des gisements de données
que la loi d'orientation a créé : les C.D.E.S., les C.0.T.0.R.E.P.,
recélent les dossiers individuels des personnes handicapées qui
potentiellement permettraient 1la mise en oeuvre d'une véritable
épidémiologie sociale. La qualité des dossiers pourrait s'améliorer
grace a la méthodologie mentionnée ci-dessus. Resterait alors a vaincre
les résistances du terrain au traitement informatisé des données. Dans
ce domaine la Commission Nationale de 1'Information et des Libertés
(C.N.I.L.) a un réle actif & jouer en confirmant que 1'anonymation des

dossiers est bien le garant des libertés individuelles.

D'autre part, 1le fonctionnement méme des C.D.E.S., des C.0.T.0.R.E.P. et des
C.R.I.S.M. ainsi que celui des D.D.A.5.S. et des Directions Régionales des
Affaires Sanitaires et Sociales (D.R.A.S.S.) qui examinent annuellement
projets, budgets et rapports d'activité des établissements et services,
devrait permettre de confronter aux besoins recensés les réponses apportées et
d*actualiser 1‘'adaptation permanente des unes aux autres.

Or, dans 1'état actuel des choses, il en va tout autrement & tous niveaux. Les
C.D.E.S. et les C.0.T7.0.R.E.P. recélent certes en tant que "point de passage
obligé" tous les dossiers des personnes handicapées, mais ils sont souvent
incomplets, inexploitables, et toujours inexploités.
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De son coté, le promoteur arrive avec une liste d'attente pour travailler un
projet avec la D.D.A.S.S. qui est censée posséder 1'information sur 1'équi-
pement, mais il se trouve devant un"tribunal" qui refuse la réalité des
besoins en affirmant que tous Tles enfants sont placés, sous prétexte que les
établissements ont des places vides. Mais le promoteur doit-il accepter un
projet au rabais fait pour les multihandicapés sans plus de moyens que pour
les monohandicapés ?

La D.D.A.S.S. table sur Tes équipements existants insuffisamment utilisés ;
mais elle ignore qu'on se heurte a la résistance des équipes, & celle des
synaicats ; il est regrettable que Jes D.D.A.S.S. soient impuissantes 2a
provoquer les évolutions, en partie parce qu'elles méconnaissent ces
difficultés. Enfin, au niveau des instances régionales chargées d'étudier les
projets, une enquéte de 1'Unjon Nationale Interfédérale des QOeuvres Privées
Sanitaires et Sociales (U.N.I.0.P.S.S.) datant de 1983 auprés des C.R.I.S.M.
montre leur incapacité, dans leur majorité, & donner un rapport annuel sur les
dossiers traités au cours de 1'année ; on constate qu'elles travaillent au
coup par coup car il Tleur est difficile de se positionner par rapport a la
situation de 1'année précédente, non évaluée.

Cela vient en partie du fait que les C.R.I.S.M. sont composées de personna-
1ités administratives qui ne connaissent pas les problémes : peu d'&léments
sortent des rapports d'activité des C.D.E.S. et des C.O.T.0.R.E.P. et i1 n'y a
pas d'accés & la connaissance de 1'environnement pour toutes ces commissions.
La mobilisation de moyens, d'études, d'enquétes, de rencontres inter-
associations est certes difficile et colteuse, mais elle est néanmoins
possible, de méme que serait possible la concertation entre Caisse Régionale
d'Assurance Maladie {C.R.A.M.), D.D.A.S.S. et représentants des &tablissements
et des associations pour définir un cadre de conduite.

Ne faudrait-il1 pas aussi une concertation pour déterminer les priorités ? 11
est difficile de connaitre la “"substituabilité” actuelle des personnes, des
moyens, d'établissement & é&tablissement, mais on pressent gqu'elle est
possible. Cependant un véritable redéploiement de 1'equipement ne peut se
faire sans information, concertation et planification : i1 doit donc

nécessairement s'inscrire dans le temps.
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Le probldme majeur se pose donc au niveau de 1'information et de son
actualisation. Il serait nécessaire d'avoir un "pdle" responsable qui ne soit
pas juge et parti, un lieu ol 1'information est diffusée avec recul par
rapport aux acteurs : 1'Observatoire Régional de Santé (0.R.5.), 1le Centre
Régional pour 1'Enfance et 1'Adolescence Inadaptées (C.R.E.A.I.), la
D.R.A.5.5. ne peuvent-ils pas jouer ce rdle & 1'&chelon régional ? 1 semble
que ces instances devraient, avec quelques changements, reprendre leur réle :
jes C.R.I.S.M., par exemple, ont un rdle consultatif et n'ont pas un pouvoir
décisionnel, ce qui permet que 1'ensemble des points de vue soit donné avant
1a prise de décision. mais les abstentions devraient étre motivées, Ces
observations restent valables méme si les C.R.I.S.M. sont & 1'avenir fondues
avec les commissions hospitaliéres.

Or, le groupe d'étude s'est demandd si, & c6té de la connaissance épidémio-
logique des besoins qui reste & créer, et en sus de la connaissance directe du
fonctionnement des @&tablissements qui reste A renforcer, les commissions
départementales et régionales disposaient d'autres outils opérationnels de

planification ?

A cette question i1 a &té répondu deux fois par la négative. D'une part &
propos de 1'examen des conditions d'agrément des é&tablissements et services
(1956). Certes les annexes successives ne concernent gque trds partiellement et
indirectement les multihandicaps. Mais i1 n‘*a pas paru opportun de demander
qu'elies soient complét@es ou &tendues puisque de toute fagon 11 existe
actuellement un divorce fréguent entre les conditions d'agrément et 1le
fonctionnement réel des é&tablissements et que de toute maniére ce nlest pas &
ce niveau que les freins existent. Si donc les textes d'agrément doivent étre
revus c'est & 1'égard de 1'ensemble du secteur médico-social et non par
rapport aux multihandicaps gqu'il faudrait aborder cette réforme. L'unique
inconvénient que la réglementation comporte dans ce domaine spécifique est
1'impossibilité administrative des doubles prises en charge, rendues souvent
nécessaires en cas de multihandicap, en raison du cloisonnement des
structures. Un assouplissement & cet &gard semble trds souhaitable sans
engager pour autant les conditions d'agrément qui restent un repére utile bien
qu'imparfait dans 1‘@laboration des décisions de programmes.
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D'autre part, le groupe d'étude s'est demandé si la discipline relativement
nouvelle en France gqu'est "1'Bconomie de la santé" pouvait contribuer a
1'évaluation et & la planification dans le domaine des multihandicaps.

Madawe Annie TRIOMPHE, &conomiste de la santé, spécialisée dans le domaine des
institutions médico-sociales, a exposé au groupe d'étude les difficultés
qu‘elle rencontrait i dépasser, dans le secteur des handicaps en général, Tle
simple constat de la disparité des prix de journée :

Pour elle, en effet, le secteur de 1'enfance handicapée est organisé comme un
“marché@" avec ses produits spécifiques, ses quasi-monopoles, ses relations de
concurrence entre établiissements...

Cependant, 1la valeur ajoutée non marchande de cette production sanitaire est
difficile & mesurer en raison de 1'hérérogénéité des institutions & tous les
niveaux : autonomie des populations, type de prestations fournies, type de
gestion...

En effet, le critére de 1'efficacité est difficile & appliquer et 1'absence

actuelle de consensus sur les indicateurs utilisables ne doit pas faire

oublier la spécificité économique des établissements médico-éducatifs :

- la trés faible mobilité des enfants d'un centre & 1'autre,

- 1'absence de coordination inter-établissements qui empéche toute tentative
de rationalisation de la gestion malgré 1'existence de relations informelles

entre les responsables d'établissements,

- la faiblesse du colit en capital, essentiellement financé, lors de 1la
création de 1'établissement, par des subventions et des donations,

- la mauvaise information des familles qui n'est pas propre aux parents des
enfants handicapés mais & tout demandeur de soins,

- e systéme du tiers-payant qui anesthésie toute préoccupation de colit dans
te choix de 1'institution,
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- 1'incertitude sur la qualité des soins ou plutdt son absence d'évaluation,

- la complexité des rapports avec 1'administration chargée d'exercer un
contrdle comptable de 1'utilisation du budget discrétionnaire accordé 3
chaque établissement sous forme de prix de journée.

Dans cette discipline, Tles &tudes se poursuivent : il est envisagé, en
collaboration avec des associations gestionnaires et un &chantillon représen-
tatif d'établissements médico-8ducatifs, de mettre en place une batterie
d'indicateurs susceptibles de rapprocher "1'output" des facteurs de produc-
tion, dans une optique colt-service, et non colit-production.

Par ailleurs, 1'application aux Externats Médico-Educatifs (E.M.E.} des
concepts théoriques de 1'analyse économique doit étre tentée (budget, temps,
colit, efficacité, mesure de la productivité du travail).

En effet, la réflexion sur les aspects économiques des E.M.E. doit s'inscrire,
comme on le fait dans les pays anglo-saxons, dans le cadre des é&tudes
générales sur la gestion des institutions non-marchandes culturelles,
sanitaires, @&ducatives, qui n'ont pas encore fail, en France, 1'objet de
travaux &conomiques importants.

C'est dire combien "1'Bconomie de la santéd" est loin de constituer actuel-
lement une aide & la décision, mais combien aussi cette discipline scienti-
fique apparait comme stimulante pour une indispensable évaluation de 1'action
médico-sociale.

Cependant pour que les &tablissements et services intégrent cette discipline &
leurs essais d'évaluation et se prétent en retour de maniére plus transparente
a Teurs investigations, il sera nécessaire que ceux-ci aussi raffinent quelque
peu leurs outils : par exemple la ratio “personnel/nombre de places, et le
coefficient d'occupation peuvent &tre des outils trop grossiers d'analyse ; si
un établissement, par exemple, pratique largement 1'accueil temporaire, la
vitesse de rotation augmente considérablement la charge de travail des
personnels, sans que ces indicateurs puissent 1'enregistrer.

Si donc la planification est démunie & 1'échelon départemental et régional et
ainsi que nous venons de la voir sur le plan réglementaire et théorique, que
peut-on en dire au niveau minist@riel qui centralise depuis les circulaires de
1979-80 les décisions de création d'équipements ?
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Depuis cette époque les dossiers de création et d'extension d'établissements
remontent des directions départementales et des C.R.I.S.M. vers la Direction
de 1'Action Sociale (D.A.S.) dans la mesure ol ils comportent 1'engagement de
création de postes de personnels nouveaux. Cette procédure est obligatoire
pour les M.A.S., c'est-a-dire qu'elle intéresse au premier chef les projets
d'8quipements & 1'intention des multihandicaps.

A titre d'exemple, on a indiqué au groupe de travail que pour 1'année 1982, le
Ministére & recu 54 demandes pour des établissements d'enfants ({pas exclusi-
vement multihandicapés). 11 n'y a pas de méthodologie particuliére dans la
constitution de ces dossiers transmis par les départements et régions. Les
services de la D.A.S. recommencent 1'instruction compléte des dossiers & leur
niveau mais sans avoir toujours les éléments d'information nécessaires
concernant les besoins, 1'environnement et les 8quipements locaux. Une étude
préalable approfondie devrait théoriquement étre effectuge par les D.D.A.S.S.
avant le passage en C.R.I.S.M.

Les représentants de la D.A.S. ont donc longuement exposé Teur position.
L'approche du Ministére poursuit trois objectifs :

. Les é&quipements doivent répondre & des besoins identifiés.

. Ils doivent s'inscrire dans la logique de 1a politique d'inté-
gration sociale, professionnelle et scolaire.

. I1s sont soumis aux objectifs financiers budgétaires ; les moyens
étant de plus en plus restreints doivent avoir une utilité et une
utilisation croissantes.

Qu'attend le Ministére des dossiers ? L'identification des besoins : les
besoins révéiés par les demandes exprimées existent & travers les C.D.E.S. et
les €.0.T.0.R.E.P. sans doute, mais sont en partie modulés par 1'existence de

certains types d'équipements {ex. les Centres d'Aide par le Travail (C.A.T.)}
et par 1'absence de certains autres (ex. les Equipes de Préparation et de
Suite du Reclassement (E.P.S.R.}).
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Mais de plus 11 existe des demandes potentielles non exprimées dans les
dossiers et des besoins divers concernant des personnes placées en hospice, en
hopital psychiatrique, et la D.D.A.5.S. est mal outillée pour en faire une
recherche exhaustive. I1 en est a fortiori de méme au niveau central.

La réponse proposée par le promoteur est-elle la meilleure ou la seule
possible ? La capacité de 1'établissement en projet correspond-elle aux
besoins locaux ? Le plan financier est-il concret et réaliste ? N'y a-t-i1 pas
des solutions alternatives possibles, des projets concurrents, des moyens
sous- utilisés dans le département et reconvertibles ?

..............................................

Le dossier du promoteur recoit 1'avis de 1a C.R.I.S.M. puis du Préfet de
région. Cette procédure n'est pas satisfaisante pour le Ministére qui la juge
peu efficace et donne donc souvent un avis contraire aux deux premiers. La loi
de 1975, bonne dans son principe, voulait la rationalisation des équipements
par le passage en commissions ; aux yeux de la D.A.S. le dysfonctionnement
provient de deux causes :

- T'insuffisance de moyens pour connaitre les besoins et les &guipements
existants, au niveau des C.D.E.S., des C.0.T.0.R.E.P., des D.D.A.S.S.
et des D.R.A.5.5. Ces commissions et services n'ont ni les moyens en
personnel ni les outils techniques et méthodologigues pour réunir
1'information nécessaire et pour 1'actualiser.

- le comportement des acteurs (promoteurs, responsables d'établissements)
ne s'est pas adapté & la situation économique qui oblige & des
restrictions budgétaires.

La D.A.S. est bien consciente que les lacunes sectorielles sont réelles dans
le secteur des enfants multihandicapés et i1 est normal que les promoteurs
fassent des propositions mais les représentants du Ministére leur reprochent
leur manque de rigueur : les besoins sont mal analysés, les listes d'attente
ne sont pas révélatrices de la vBrité des besoins puisque les enfants peuvent
figurer plusieurs fois ; "on fonctionne encare dans une logique d'abondance
alors que cette &pogue est révolue".
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Les avis favorables et défavorables s'@quilibrent wais les avis favorables
vont surtout aux structures légéres : C.AM.S.P., services de soins, soins &
domicile. Pour les instituts d'éducation motrice, on compte un avis défavo-
rable sur cing avis favorables. Les décisions sont en majorité favorables en
ce qui concerne les M.A.S. De plus, il faut remarquer une amélioration des
dossiers ce qui améne une diminution du nombre des rejets.

Ainsi au cours des trois dernidres années, par rapport a des besoins exprimés,
confirmés par des projets longuement @laborés, les autorisations de programme
n'ont &té que partielles, 1la carence frappant surtout les situations les plus
lourdes (Tes enfants et les adultes les plus gravement handicapés, ceux
auxquels les équipements légers ne peuvent suffir),

IV., - POUR UNE PLANIFICATION QUI SERAIT FONCTION DES BESOINS EXPRIMES

2.

Le groupe d'étude, en regard de ces analyses du fonctionnement et des
aysfonctionnements de la planification, a pris nettement position :

. En premier lieu, si approximatif que soit nécessairement 1'estimation
globale des besoins et des réponses, il croit utile de rappeler ci-dessous les
quelques repéres qu'on peut proposer a la discussion,

TALBEAU VII

ESTIMATION 1983 DES POPULATIONS CONCERNEES ET DES PLACES EXISTANTES
POUR LES ENFANTS DE MOINS DE 20 ANS

Type du multi- Estimation de la Estimation du Type de prise en

| I ! 1 |
| ) | . | ! |
| handicap | population | nombre de places | charge
| | | | |
!
; Plurihandicapés | 8.000 3 15.000 | 1.700 { Internat prévaient|
| i | !
| T - T T |
| Polyhandicapés | 30 & 40.000 | 2.500 | Internat seul
| | | | |
] T j ] | |
| ] {Estimation impos- | |
] o | |sible, mais le | Externat |
| Surhanaicapés | 50 & 80.000 |probléme est plus | et |
E % lqualitatif que E internat }
| ! | |

|quantitatif
|
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Cette approximation confirme le fait qu'il existe dans ce domaine des carences
si graves qu'il est absolument inacceptables de continuer de négliger ces
besoins tant au nom des rigueurs budgétaires, qu'en tablant sur le suréqui-
pement d'autres secteurs.

Le consensus du groupe d'étude est total pour tenir compte :
- des rigueurs budgétaires inéluctables.

- de la décentralisation administrative et quasiment socioculturelle que
constitue 1'aspiration de tous & rapprocher les utilisateurs et les
équipements, les décideurs et les payeurs, les intervenants sociaux et
les sujets de l'action sociale...

~ de 1'intérét d'un redéploiement progressif et nuancé d'&quipements sous
utilisés.

Cependant, le groupe d'étude est non moins consensuel pour préciser les
conditions nécessaires & un développement réaliste et ajust® des équipement
nécessaires aux enfants et aux adultes atteints de multihandicaps. Pour ce
faire, i1 semble ndcessaire de conjuguer une incitation centrale & une
réalisation décentralisée.

IU.Z 1. " L'incitation centrale est 13 pour engager :

. Les institutions existantes 3 évaluer avec transparence et précision :

+

1a population qu'ils regoivent effectivement {quel que soit leur agrément)

celle qu'ils refusent ou qu'ils réorientent.

les projets individualisés qu'ils forment et leur réalisation effective
annuelle.

- les moyens dont ils disposent :
» la maniére dont ils les utilisent effectivement {en termes de taux
d'encadrement et de budget temps par grande fonction 3 remplir).
o les moyens qui leur manquent.
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- le devenir des jeunes dont ils ont eu la charge dans les cing ans suivant
la sortie {obligation réglementaire qu'il importe de rappeler}.

. Les commissions et directions départementales {(C.D.E.S., C.0.T.0.R.E.P. et
D.D.A.5.5.) & enregistrer et traiter synthétiquement chaque année 1'infor-

mation qui découle de leur fonctionnement normal :

- sur les populations )
- sur les équipements de Teur département

. Les commissions régionales (C.R.I.S.M.) et les directions départementales a
rassembler et traiter synthdtiquement les deux types de données issues des

départements et & renvoyer cette information 13 ol elle peut étre utile & la
réflexion et a 1'action au niveau central (Direction Générale de la Santé
{D.6.5.) - D.A.S. - Conservatoire National des Arts et M&tiers (C.N.A.M.} -
C.7.N.E.R.H.I.), régional (C.R.E.A.I. =~ 0.R.S. - Conseil régional...) et
départemental voire municipal.

IV.2 9 La réalisation décentralisée est le garant réel d'une gestion
"&conomique" des moyens et de leur adaptation continue & des besoins complexes
et évolutifs. (Richelieu aurait affirmé qu'on n'administre bien que de
prés..."}.

Outre la réalisation des incitations rappelées ci-dessus, les é&chelons
régionaux, départementaux et locaux sont responsables des modalités de la mise

en oeuvre des équipements en souscrivant & trois impératifs :

. La concertation loco-régionale : Celle qui évite non seulement les doubles

emplois, les pressions de tel ou tel pouvoir politique mais aussi celle qui
évite les conflits et les blocages professionnels et syndicaux.

. La qualité et la souplesse des actions qui, spécifiquement lorsqu'il s'agit
des multiples contraintes des multihandicaps, impliquent :

- que J'on sache conjuguer la création de centres pilotes régionaux trés

technicisés capables d'une double action "in situ" et en tant que

points-ressources pour 1'ensemble de la région, avec 1'autorisation et

le contrdle de 1'accueil des multihandicaps dans les structures non
spécifiques Tlocales qui se déclarent ouvertes, mais auxquelles il
importe de fournir 1'aide technique des centres pilotes.
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- que 1'on sache diversifier localement les actions complémentaires
guidance ambulatoire, aide & domicile, accueil de jour, accueil
résidentiel continu ou temporaire... diversification qui dynamise les
personnels et &vite aux enfants et aux familles 1'alternative radicale
du "tout ou rien".

- que 1'on fournisse aux personnels engagés le temps de réflexion, les
soutiens et les formations indispensables & un travail de qualité,

assoupli et diversifié par 1'appartenance & divers lieux de travail
(domicile et institution par exemple).

. L'impératif de rigueur économique, bien compris, ne vient pas contrecarrer
les deux autres. 11 signifie, en effet, que les instances Tlocales,
départementales et régionales savent aussi remplir leur fonction d'anima-
teurs et de médiateurs. Conjuguer le bénévolat des Jjeunes retraités a
1'action des professionnels, mettre le secteur psychiatrique, 1'hopital
public, 1la P.M.I., la Maison de 1la Culture, la Maison de 1‘Enfance,
1'Ecole..., en condition de savoir ce qu'ils peuvent faire pour les plus
handicapés, et instaurer entre les &quipements plus ou moins spécialisés et
le tissu social ordinaire la confiance réciprogue indispensable au dialogue,
puis & la coopération : c'est un travail de responsabilité locale, bien
d'actualité puisqu'il va dans le sens de 1'&conomie, de la décentralisation
et de la solidarité.
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EN GUISE DE CONCLUSION 10 RECOMMANDATIONS PRAGMATIQUES

A L'EGARD DES ENFANTS MULTIHANDICAPES

-8 -






1 - Adopter un vocabulaire adapté aux trois types principaux de
rwultihandicaps :
. Plurihandicap : 1'association circonstancielle de handicaps physiques.

. Polyhandicap : le handicap grave & expression multiple avec restriction
extréme de 1'autonomie et déficience intellectuelle sévére.

. Surhandicap : surcharge progressive d'une déficience physique ou
mentale par des troubles de 1'apprentissage ou par des troubles
relationnels.

2 - Renforcer la prévention des trois types de multihandicaps en favorisant
1'accés de chacun au conseil génétique, aux vaccinations, & la

surveillance de la grossesse et de 1'accouchement, & une é&ducation

stimulante adaptée & ses besoins et & ses possibilités.

3 - Mettre au point les méthodes d'une identification pluridimensionnelle de
la situation du sujet handicapé, identification sur laquelle on puisse
fonder un projet d'aide individualisée parce gqu'elle tient compte de ses
déficiences et incapacités mais aussi de ses ressources propres et de
celles de ses milieux de vie.

4 - Promouvoir un réseauy d'aides diversifi@es mis précocement a la dispo-
sition des familles afin de leur permettre d'exercer des choix et de
conjuguer en fonction des &tapes d'évolution : guidance, aide & domicile,
accueil temporaire, centre éducatif de Jjour, relais temporaires ou
continus en internat...

5 - Programmer ces &quipements, & partir de la connaissance créée et
actualisée par les commissions départementales, concernant aussi bien les
besoins des personnes handicapées que les équipements existant dans le
département et sa région.

6 - Créer dans chaque région des centres pilotes spécialisés dans chacun des
principaux types de multihandicaps, et dotés des moyens nécessaires en
éguipement et en personnel, tant a une action "in situ" de qualité qu'a
la fonction de “points-ressources” : formation, information, soutiens
techniques aux parents et aux professionnels disséminés dans la région.
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Redéployer le potentiel des établissements ordinaires ou non spécifiques
de la région, pour qu'ils "intégrent" isolément ou par petites unités des
enfants multihandicapés, tout en recevant des points-ressources, Tles

soutiens techniques et humains indispensables & un accueil de qualité.

Mettre en oeuvre les ressources naturelles du milieu : celles des
familles, des associations, des bénévoles isolés ou organisés, dont

1'apport complémentaire est indispensable & la qualité de vie de
personnes trés dépendantes.

Préparer ceux qui cétoient - professionnels ou non - les multihandicaps
par des actions d'information, de sensibilisation, mais aussi et surtout
par des sessions de formations complémentaires pluridisciplinaires qui
renforcent leurs capacit@s humaines et techniques de soin, d'éducation,
d'aide.

Donner & tous ces intervenants des possibilités d'évaluer Teur action en
mettant & leur disposition des temps de réflexion, voire de recherche, et
des critéres d'appréciation des fonctions effectivement réalisées et des
évolutions observées.
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ANNEXE 11

REFLEXIONS ET EXPERIENCES ORIGINALES

Les membres du groupe de travail nous ont confié un grand nombre de documents
tous intéressants. I1 a été difficile de faire un choix pour ne pas dépasser
le cadre du rapport.

Nous avons, avec 1'accord des différents auteurs, modifié leur vocabulaire
pour le mettre en harmonie avec les définitions que nous rappelons ci-dessous.

TYPOLOGIE DES HANDICAPS ASSOCIES OU MULTIHANDICAPS

troubles relationnels

: DENOMINATION { DEFINITION :
| e — |
| Plurihandicap | fSseclstion circonstanciel e de nandicaps prysiques |
| —————— —
| Polyhandicap | e T onante. ot deficience. ineltectoenle. sévre|
! ! |
E ; Surcharge progressive d'une déficience physique ou {
l Surhandicap i psychique par des troubles d'apprentissage ou par des ;
I | |

00,000
ooogy

Nous remercions Messieurs les rédacteurs en chef des Revues :
. Epanouir
. Jeunesse handicapée
. Réadaptation
. Revue des Affaires Sociales,
d'avoir aimablement autorisé la reproduction de certains articles.
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I - GENERALITES

I] - TROIS APERCUS SUR LES BESOINS

. Henri FAIVRE : Les multihandicapés en 1983

. Geneviéve TAISNE : Une étude du C.C.A.H. (Comité National de
Coordination de 1'Action en faveur des personnes
Handicapées) sur les demandes regues au cours

d'une période de six mois, en 1983.

. Simone PERNET : Pas de places ! pour les polyhandicapés.
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Henri FAIVRE

LES MUTIHANDICAPES EN 1983
SITUATION ET PERSPECTIVES

Henri FAIVRE, Président du Comité de Liaison et d'Action des Parents d'Enfants
et d'Adultes Atteints de Handicaps Associés (C.L.AP.E.A.H.A.) a été l'insti-

gateur des premiéres dtudes épidémiologiques dans ce domaine. Il a fait, en

1983, le point sur la situation des multihandicapés.

"I - L'EVOLUTION ACTUELLE

Répartis il y a vingt ans entre les structures asilaires et les
établissements pour monohandicapés (alors généralement plus tolérants),
les multihandicapés apparaissent maintenant comme un ensemble de
catégories multiples ayant en commun le rejet par les structures

existantes.

La proportion des multihandicapés par rapport aux monohandicapés augmente
réguliérement :

. amélioration de la surveillance périnatale ;

. diversification et amélioration des filiéres offertes aux monohan-

dicapés : plus nombreux sont ceux qui "n'arrivent pas & suivre" ;

. multiplication des troubles cognitifs et affectifs, surtout chez
1'adolescent monohandicapé ;

. nombre croissant de Jjeunes wmultihandicapés ayant bénéficié d'une
éducation plus "intégrante” et qui ne peuvent se satisfaire a 1'age

adulte, ni de structures asilaires, ni méme toujours du retour & temps
plein chez leurs parents.

Bouble évolution des équipements :

1) Certains établissements pour monohandicapés pratiquent "1'accueil
sauvage" de multihandicapés pour compenser leur baisse d'effectifs.
Les C.D.E.S. les y encouragent au nom du principe selon lequel la
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proximité familiale doit 1'emporter sur la spécialisation &ducative

(elle méme contestée au nom d’une approche globale & dominante
psychotérapeutique).

2

-

De nombreux é&tablissements (ou sections) spécialisés pour multihan-

dicapés n'ont plus guére de liste d'attente pour les moins de 14 ans,

mais ne peuvent faire face & 1'afflux :

. d'enfants atteints de troubles graves de la personnalité ;

. de "multihandicapés tardifs" : adolescents rejetés par Tes
établissements pour monohandicapés.

NB - D'une maniére générale, Tles &quipements réellement adaptés sont trés
inégalement répartis géographiquement : concentrations importantes,
aires de recrutement de plus de 300 km. de rayon.

II - EFFECTIFS

1) Les études &pidémiologiques classent les plurihandicapés en trois

catégories :
. les handicaps sévéres & expressions multiples (précédemment couverts

par 1‘appellation “arrié&ration profonde") 0,2 & 0,25 % de 1la
population infanto-juvénile ;

. les handicaps “associés” proprement dits 3 dominante sensorielle ou
motrice : 0,05 & 0,1 % de la population ;

. les "surcharges secondaires" du handicap par des “troubles cognitifs
et affectifs" (précédemment désignées par 1'expression : “handicaps
accompagnés de troubles graves de la personnalité") : 0,35 & 0,5 % ;

soit au total pour les 3 catégories : 0,6 3 0,85 % de la population
infanto-juvénile,

2) Ces chiffres, qui correspondent & 80.000 enfants, sont beaucoup trop
élevés. 1ls correspondent & tous les cas de double atteinte. Par
bonheur, la plupart de ces enfants sont assimilables aux monohan-
dicapés en raison du caractére relatif de 1'un au moins des handicaps.
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La réalité, celle des exclus des structures pour monohandicapés, est
difficile & cerner.

On peut évaluer par exemple :

. & 2.200 environ (contre 6.000 selon les &tudes épidémiologiques) les
aveugles et amblyopes plurihandicapés, dont 900 pour les aveugles
totaux et 1.300 pour les amblyopes plurihandicapés ;

. & un effectif analogue pour les sourds plurihandicapés ;
. & 300 environ les enfants sourds-aveugles ;
. entre 6.000 et 9.000 les handicapés moteurs plurihandicapés.

A 1'intérieur de chacune de ces catégories, la répartition des
handicaps surajoutés est trés diverse : par exemple, 70 % des aveugles
multihandicapés sont déficients mentaux profonds et 30 % seulement des
sourds plurihandicapés. En revanche, Tes sourds atteints de troubles
affectifs sont beaucoup plus nombreux.

111 - LES STRUCTURES
A - Principes

1) La nécessaire décentralisation
La concentration actuelle (déficients mentaux profonds en Dordogne ou
dans les Pyrénées Atlantiques, aveugles plurihandicapés dans le Nord)
devrait étre progressivement corrigée par la création de sections de
plurihandicapés dans des &tablissements existants.

Mais & condition :

. que cette décentralisation ne se fasse pas au rabais, c'est-a-dire
que ces sections disposent d'équipes pluridisciplinaires
compétentes ;
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. que les groupes de plurihandicapds soient d'un effectif suffisant
pour permettre la rotation du personnel et un minimum d'interactions
pédagogiques et &ducatives autour des enfants eux-mémes.

2} Le voeu général d'intégration, qui, pour les plurihandicapés :

. est possible généralement & 1'dge préscolaire (C.A.M.S.P., Mater-
nelle) mais selon des conditions précises (soutien des intervenants,
préparation psychologique de tous les partenaires).

. est beaucoup plus limitée ensuite : lorsqu'elle est possible, elle
nécessite soutien spécial ou, parfois, double prise en charge :

- exemple d'un jeune handicap@ moteur aveugle qui, dans 1'établis-

sement pour handicapés moteurs, "piétine" faute d'accés au braille.

B - La situation &ge par 3ge

1) Phase périnatale :
. Nécessaire éradication de la rubéole (retard particulier de notre
pays}.

. Information systématique des wmilieux wmédicaux (gynécologues,
pédiatres) sur les éventualités de handicaps sensoriels ou induits.

. Assistance psychologique immédiate des parents en cas de pronostic
grave (expérience de 1'équipe du Centre du Tout Petit & la Maternité
de 1'Hopital Trousseau)

2) Petite enfance :
a) Le tout petit plurihandicapé subit souvent des hospitalisations
Tongues et répétées.
I1 est coupé de sa mére.
I1 est nécessaire d'organiser, en milieu hospitalier, 1‘'assistance
€ducative des bébés hospitalisés et de leur mére.

b) L'enfant devrait pouvoir é&tre ensuite pris en charge par le
C.AM.S.P. le plus proche.
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Mais le réseau des C.A.M.S.P. est encore insuffisant ; i1 ne couvrira
jamais les zones d'habitat trds dispersées. Quant aux C.A.M.S.P.
existants, ils sont trés démunis face au plurihandicap.

11 faut que toute équipe de C.A.M.S.P., face & un plurihandicapé,
puisse (pour Te bilan et le suivi) s'adresser & une équipe différente,
techniquement adaptée, capable de Jjouer & son é&gard le rdle de
prestataire de service ({(de préférence en se déplacant pour voir

Ttenfant et 1'éducateur "in situ").

. réle d'information joué bénévolement par 1'Association des
C.AM.S.P." 1 ce rdle devrait étre officialisé et soutenu.

. réle d'accueil des intervenants isolés joud par 1'équipe nationale de
"1’Association pour les Sourds-Aveugles® (butoir actuel du budget des
&tablissements, en particulier en matiére de formation).

3} Age scolaire
Certaines catgories manquent gravement de places, en particulier :
. tous les enfants handicapés atteints simultanément de troubles graves
de la personnalité ;
. les handicapés moteur déficients mentaux profonds.

Nous souhaitons :

a) Qu'une information précise soit diffusée auprés des C.D.E.S. pour
que soient &vitées les Mint8grations" hatives qui aboutissent &
retarder exagérément 1'utilisation des techniques &ducatives
spécifiques au plurihandicap et sont elles-mémes génératrices de cas
de plurihandicaps tardifs.

Cette information, pour &tre efficace, devrait reposer sur un
fichier national des &tablissements, fichier vivant (mise a jour
permanente en fonction de 1'@volution des agréments).

b} Que soient ainsi réorientds & temps vers les &tablissements
réellement €quipés les cas flagrants de plurihandicaps.
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c) Que soit envisagé, une fois ce redressement opéré, un redéploiement

d

e

)

prudent des équipements actuels, pour une meilleure répartition
géographigue.

Ce redéploiement peut s'opérer par la transformation partielle
d'établissements pour monchandicapés en sections pour plurihan-
dicapés, en principe dans les &tablissements correspondant au
handicap principal.

Ce redéploiement devrait étre précédé de 1'@tablissement, en
concertation avec les associations compétentes, d'une sorte de carte
nationale des &tablissements et sections pour plurihandicapés.

Les D.R.A.S.S. disposeraient alors des é&léments permettant
d'orienter vers les reconversions opportunes les établissements qui
se posent le probléme de leur avenir ou de leur taux d'occupation.

Les reconversions ne doivent jamais se faire au rabais. Elles

impliquent en particulier un investissement humain :

. effectif plus important de personnel &tant donné le caractére
fortement individualisé de la prise en charge,

. formation complémentaire correspondant au surhandicap concerné,

. prix de journée particulier résultant des spécificités de la prise
en charge.

La formation intensive au départ, implique pour Jles sections de
plurihandicapés, une ligne budgétaire nettement supérieure au 1,1 %
de la loi de 1971 (et dont la fraction supplémentaire devrait
pouvoir &chapper aux mesures d'encadrement global des budgets).

Les formules offertes (externat, internat de semaine, internat)
doivent étre souples et adaptées au cas des enfants concernés :

. distance par rapport aux familles,

. gravité du cas (troubles graves de la personnalité notamment).

L'internat de semaine en particulier, ne peut &tre imposé systéma-
tiquenent. I1 risque d'écre insu.uortable pour certaines familles ou
de les acculer au rejet total.
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A noter les formules originales du type de celle mise en oeuvre par
les "Amis de Karen" a PARIS (alternance d'externat et d'internat).

4) Age adulte

a) Beaucoup plus de plurihandicapés pourraient accéder au C.A.T.

c

ot

moyennant une adaptation de ces structures, une formation et une
information des personnels.

Le retour dans la famille, opportun pour certains, implique :
. des mesures réelles de soutien de ladite famille,
. Ttorganisation de la "vie sociale” du handicapé {activité de jour,

loisirs, vacances).

Faute de ces mesures, trop de jeunes regressent aprés 20 ans, les
familles se "referment" sur eux dans un isolement tragique.

Certains plurihandicapés de 20 ans (et presque tous Tlorsque les
parents vieillissent ou disparaissent), ont besoin de structures
d'hébergement permettant une prise en charge souple et adaptée :

. petits foyers ouverts au maximum sur 1'extérieur,

. appartements "suivis" par les &gquipes responsables.

Ces foyers ({de Jjour ou permanents) ne doivent pas étre créés au

rabais;

L'age de 20 ans ne constitue pas pour les plurihandicapés, une fin

normale du processus éducatif.

Ces adultes ont droit comme les autres :

. a une formation permanente,

. au contact avec des personnels formés non pas & la simple
"garderie” mais aptes & les soutenir réellement (surtout lorsque
se posent, comme pour les déficients sensoriels plurihandicapés,
d'importants problémes de communication : {1 faut alors de
véritables secrétaires-interprétes).
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C - Les plurihandicapés : une minorité menacée par la régionalisation

La plupart des catégories de plurihandicapés sont d'effectifs trop peu
importants pour Jjustifier la création de structures dans toutes les
régions administratives. Les réalisations deviennent donc trés difficiles.

Rappelons que la loi sociale plagait les plurihandicapés dans une
catégorie relevant d‘agrément et de financement nationaux (compétence
d‘une "Commission nationale des institutions sociales et médico-

sociales"}.

Nous demandons que ce probléme soit résolu d'urgence.

CONCLUSION

Le Ministére des Affaires Sociales et de la Solidarité a confié au “Centre
Technique National d'Etudes et de Recherche sur Tles Handicaps et les
Inadaptations" une é&tude sur la maniére de wmieux cerner les besoins des
plurihandicapés.

Nous nous réjouissons de cette initiative, mais nous demandons :

- que les conclusions de cette &tude donnent lieu rapidement & la mise au
point des mesures appropriées.

- que cette mise au point soit effectuge en concertation avec les associations
concernées”.
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Genevidve TAISNE

UNE ETUDE DU C.C.A.H. SUR LES DEMANDES RECUES
AU COURS D*UNE PERIODE DE SIX MOIS EN 1983

Le Service d'Information et d'Orientation du Comité National de Coordination
de l'Action en faveur des persomnes handicapées (C.C.A.H.) a tenté de trouver
des solutions pratiques dans les cas les plus difficiles ; Mademotselle
Genviéve TAISNE, Déléguée Sociale au C.C.A.H.o, a bien voulu faire la synthése
des besoins pergus par eux en ce qui concerne les multihandicapés, dont le

placement est considéré comme insoluble.

"Du ler janvier 1983 au 30 juin 1983, 1le C.C.A.H. (Service d'information et
d'orientation des personnes handicapées) a regu 51 dossiers de demandes de
placements, parmi lesquels 34 dossiers concernent des personnes multihan-
dicapées {parmi eux 19 présentent 2 handicaps graves : arriération profonde et
infirmité motrice (13 cas}, 14 ont plus de 2 handicaps).

I1 convient de rappeler que la plupart du temps ce sont les cas les plus
complexes qui font 1'objet d'un dossier de candidature confié au C.C.A.H.,
aprés que le Service Social qui en a la charge, dans les secteurs ou dans les
établissements spécialisés, n'ait pu résoudre le probléme.

L'étude de ces 34 dossiers appelle une série d'observations gnumérées ci-
aprés :
- 1'@pilepsie non stabilisée est un obstacle majeur au placement (14 cas).

- en ce qui concerne les surhandicaps sensoriels, la cécité (2 cas) semble
mieux tolérée que la surdité {4 cas).
Par contre 1'hypoacousie - si eile n'est pas trop sévére - parait, comme
1*amblyopie, & peu prés tolérée,
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- le surhandicap psychique - en particulier la psychose - (10 cas)

. pour les plus jeunes {sauf cas de violence et d'agressivité}, n'est pas un
obstacle absolu au placement (mais dans 1a plupart des cas les é&tablis-
sements qui accueillent ces jeunes ne sont pas congus pour traiter ce type
de handicaps).

. pour les adultes et les adolescents, par contre, i1 est pratiquement
impossible de trouver une place tant dans les foyers C.A.T. que dans les
foyers dits “occupationneis® (10 demandes de ce type sur les 34 dossiers
&tudiés sont actuellement en instance, sans perspective de placement]).

- les handicaps provoqués par des accidents (atteintes motrices et intellec-
tuelles - comas post-traumatiques - handicaps moteurs - troubles mentaux et
caractériels) posent des problames difficiles : '

. pour les jeunes des solutions peuvent &tre trouvées, mais elles sont le
plus souvent imparfaitement adaptées a ces cas.
. pour les adultes, aucun placement possible en dehors des &tablissements

hospitaliers, quand ceux-ci veulent bien les garder.

- pour les moins de 15 ans, gravement surhandicapés (arriérés profonds,
grabataires, etc...}), s'il existe un établissement dans le département du
domicile de 1'enfant, le placement est relativement facile, mais souvent peu
satisfaisant (il s'agit d'établissements non concus pour des cas aussi
lourds, mais disposant de places).

Pour la région parisienne, le placement reste trés difficile.

- pour les adultes relevant de ‘M.A.S., il n'y pas d'autre solution que
1tinscription sur liste d'attente :
. s0it pour un projet en cours de réalisation, au moins 2 ans & 1'avance et
sans aucune certitude de 1’acceptation finale.
. s0it pour un établissement déja ouvert pour lequel le délai d'attente est
totalement imprévisible.

De toutes fagons seules Tes candidatures du département ol est situde la
M.A.S., & la rigueur de la région, sont acceptées sur les listes d'attente.
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- pour les adultes relevant des foyers dits "occupationnels" Te probléme se
présente de la méme fagon que pour les M.,A.S. : inscription sur Tiste
d'attente d'établissements en projet ou déja ouverts ; d@lais d'attente
imprévisibles.

- le manque de places en C.A.T. s'accentue de jour en jour ; de ce fait les
directeurs d'établissements ont tendance & faire un tri des candidatures en
attente, &cartant les surhandicapés.

~ depuis début 1982, le C.C,A.H. n'a recu aucune demande de placement pour les
moins de 5 ans.
Le plus grand nombre de demandes regues concernent des jeunes dont 1'3ge se
situe entre 15 et 25 ans {23 sur 34 recenses ci-dessus)”.
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Simone PERNET

PAS DE PLACES ! POUR LES POLYHANDICAPES
(Extrait de "Epanouir®, n® 132, 1984, p. 21)

Simone PERNET, wune des animatrices de l'Association de Placement et d'Aide
pour Jeunes Handicapés (A.P.A.J.H.) des Yvelines, présente ici sa perception
des besoins et domme son avis sur les relations emire paremts et profes-
sionnels. Ces exposés témoignent de 1'intérét que 1'4.P.A.J.H. porte depuis
quelques anndes aux difficultés vencontrdes par les familles d'enfants
multihandicapés.

"La recherche d'un établissement pour un enfant poly-handicapé est particulié-
rement difficile et longue. Quand les parents recherchent un externat, ils
sont renvoyés d'établissement en &tablissement parce que leur enfant est "trop
mental” ou "trop moteur”. Bien souvent, une fois 1'&tablissement trouvé, il

faudra imposer & 1'enfant de longs parcours guotidiens, tellement sont rares
les établissements qui acceptent d'accueillir les polyhandicapés.

On se trouve parfois devant des situations ridicules, telle cette adolescente
qui, pour fréquenter un I.M.E. des Yvelines, doit faire chaque jour 60 km. en
ambulance, alors qu'un établissement de sa commune a de nombreuses places
inoccupées depuis plusieurs années... Mais avec un agrément pour "légers,
moyens”, ce qui permet de n'accepter que "1'@lite".

Devant les difficultés, les familles doivent se résoudre & garder 1'enfant &
la maison ol & accepter un internat, souvent trads &loigné du domicile.
L'interview suivante montre les difficultés et les situations, quelquefois

dramatiques, que vivent les parents.

M. et Mme A. sont d'origine portugaise, ils ont quatre enfants de 16 & 10 ans.
Leur deuxiéme enfant, 14 ans, est tréds gravement handicapé 3 la suite de
1'accouchement (forceps, réanimation) ; 1'enfant est valvé & quatre mois. Elle
est complétement grabataire,
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Avez-vous eu des difficultés & trouver un é&tablissement pour votre
fille 7

Qui, j'ai attendu quatre ans pour avoir une place dans 1'@tablissement ou
elle se trouve.

Est-elle loin, pouvez-vous la voir souvent ?

Maintenant, elle est prés de chez nous, a 67 km. Nous pouvons aller 1a
voir souvent et la reprendre de temps en temps. Mais, avant, elle 2tait a
800 km.

Comment faisiez-vous pour aller Ta voir ?

Nous ne pouvions pas aller 1a voir souvent : tous les trois a quatre mois
seulement, car le voyage &tait trés cher.

Y est-elle restée longtemps 7

Au début, elle n'y restait que quelques mois, Tors des naissances de mes
deux autres enfants, puis elle est restée plus longtemps car j'étais trés
fatiguée, mais nous ne supportions pas d'en étre séparés ; je m'ennuyais
d'elle, ses fréres et ses soeurs aussi. Alors je 1'ai reprise lorsqu'elle
avait 6 ans et je 1'ai gardée quatre ans a la maison.

Mais, vous travaillez ; alors qui la gardait ?

Je la laissais seule trois heures le matin et trois heures 1'aprés-midi
pour aller travailler : elle ne bouge pas, elle ne risque rien.

Fait-elle des convulsions, des absences 7
Parfois, elle dort pendant deux jours, sans manger ni boire.

Vous avez maintenant une solution qui vous convient, mais combien de
temps encore ?
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R. - Encore guatre ans ; aprés il faudra chercher autre chose. J'espére que ce
ne sera pas trop lein, car nous voulons la voir souvent, nous pensons
toujours a elle. Elle a besoin, elle aussi, de nous voir souvent. Lles
infirmiéres nous disent qu'elle ne rit jamais, dés gque nous arrivons,

elle manifeste sa joie par des cris et des rires.

Si 1'on peut trouver quelques places en externat ou en ‘internat pour les
enfants et adolescents polyhandicapés, i1 n'y a plus de solution lorsqu'ils
deviennent adultes. Les familles vieillissantes ne pouvant plus assumer cette
lourde charge. Les M.A.S. sont trop rares pour répondre aux vrais besoins.

NEUF ANS APRES la Loi d'Orientation en faveur des personnes handicapées, 1la
prise en charge des personnes gravement handicapées, les plus atteintes, Tles
plus démunies, est toujours aussi aléatoires. Les familles les plus touchées
se trouvent toujours devant le risque dramatique de voir leurs enfants dirigés
vers les hbpitaux psychiatriques. Malgré les promesses données et la parution

de 1'art. 46, qui instituait la création des maisons d'accueil spécialisées
{M.A.S.)".
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1.2 - Le point de vue des parents

. Marie-Claude FABRE : Qu'attendons-nous d'un é&tablissement spécialisé
pour enfants surhandicapés ?

. Simone PERNET : A propos des problémes spécifiques des polyhan-
dicapés.
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Marie-Claude FABRE

QU'ATTENDONS-NOUS D'UN ETABLISSEMENT SPECIALISE
POUR ENFANTS SURHANDICAPES ?
{Extrait de Réadaptation, n® 298, 1983, pp. 30-34)

Marie~Claude FABRE, Présidente de 1'dssceiation des Amis de Xaren, a, au
travers de cette association, mis en place pour 1'accueil des enfants,
adolescents et jeunes adultes, de véritables centres pilotes dont le trait
principal est la souplesse et of llaccent est mis sur 1'importance de

Ltaceueil temporaire.

“Si les parents dlenfants trés handicapés n'avaient pas refusé la condamnation
& mort que signifiait pour Tleurs enfants le rejet de toute structure
existante, s'ils n'avaient pas eu 1‘'intuition profonde que, bien qu'on ne
puisse les guérir, leurs enfants, malgré leurs lourds handicaps, pouvaient
vivre, progresser et s'épanouir, rien n'aurait &té fait pour eux.

Regroupés en associations pour la plupart, 1ils ont crég, suggéré, suscité,
organis@ ¢a et 1a des établissements divers avec le concours de professionnels
qui se sont laissés convaincre de 1'intérét gue cela présentait.

Depuis quelques années, i1 a fallu prévoir Jes solutions de vie de ces jeunes
trés atteints devenus adultes. Et i1 est intéressant de constater que c'est en
cherchant en quoi ces &tablissements d'adultes devaient compléter et différer
de ceux des enfants que s'impose avec le recul maintenant de plusieurs années
une réflexion sur ce qu'on attend des structures d'enfants et d'adolescents
nées un peu partout pour répondre & un besoin immédiat.

Car i1 existe maintenant des é&tablissements pour enfants et adolescents trés

handicapés. Pas encore en nombre suffisant, c‘est vrai. Mais on ne peut nier
1teffort trés important qui a été fait en ce domaine :

- 113 -



- efforts de ceux qui ont cré8, malgré toutes les difficultés
rencontrées ;

- efforts des professionnels, qui se sont passionnds pour le but a
atteindre ;

- effort de la société, qui a pris en charge le colit de ces établis-
sements tant sur les fonds publics que grace & la générosité privée.

Pour parvenir & ce résultat, il fallait admettre deux choses :

- d'abord, qu'aussi handicapé qu'il soit, cet enfant, comme tout enfant,

avait droit de recevoir, non seulement les soins 1iés & son état, mais
une &ducation adaptée & ses possibilit@s, et qu'il ne s'agissait pas
seulement de soulager les parents d'un poids qu'ils ne pouvaient seuls

supporter ;

~ et aussi, wune fois admis le principe de cette prise en charge, que
c'était raisonner & 1'envers que de penser que 1'ampleur des handicaps
permettait d'économiser sur la solution offerte en y consacrant des
moyens réduits tant financiers qu'intellectuels.

L'expérience a, au contraire, prouvé qu'il n'y avait pas de demi-mesure, qu'il
fallait pour répondre correctement 3 cette demande, un personnel nombreux et
qualifié, des locaux équipés et que cela colite cher, plus cher que pour des
enfants moins atteints.

Elle a prouvé aussi que les professionnels qui s'y consacrent ont une tdche a
résoudre plus difficile que les autres,

Partant de 13, ce qui existe maintenant est-i1 satisfaisant ?

IT ne s'agit pas d'évoquer tel ou tel é&tablissement, mais d'une fagon
générale, au vu de 1'expérience des uns et des autres, de dégager les lignes
directrices communes et les obstacles rencontrés. I1 s'agit de dire ce qu'une
association souhaite voir offrir aux enfants trés atteints, & troubles
associés : moteur, débilité, sensoriel, comportement - par des &tablissements
spécialisés qui ont 8té créés pour eux.
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Qu'attendons-nous d'un établissement spécialisé pour enfants et adolescents
surhandicapés ?

- Pas n'importe quoi, dont on doit étre heureux de se contenter.
- Pas une garderie.

La “"garderie" c'est une aide utile pour les parents, dans un premier temps.
Quand i1 n'existe rien d'autre, c'est méme indispensable pour souffler. “La
garderie” c'eést la premiére &tape pour ces enfants trés handicapés qui n'ont
jamais quitté le milieu familial et dont cela constitue le premier stade de
sociabilisation : Sortir de la maison - Se situer dans le temps et dans
1'espace - Rencontrer d'autres personnes, adultes et autres handicapés de son
dge ~ Quitter sa mére - Accepter d'autres les soins nécessaires pour les actes
de la vie courante - Communiquer avec eux par le regard, le geste, le sourire
ou le cri.

Cette premiére approche de T1'dducation spécialisée spécifique aux enfants
surhandicapés a été aussi la premiére découverte des établissements spécia-
lisés lors de leur création, quand ils compris qu'ils ne pouvaient offrir a
ces enfants trés atteints dans leur corps et leur esprit la structure
scolaire, calquée sur celle des enfants normaux, qui était donnée aux enfants
handicapés moins atteints, capable d'en bénéficier, en 1'adaptant & leur état.
Nous avons encore & 1'esprit les notes et le carnet par matiéres scolaires de
nos enfants - cela n'est pas si vieux.

Nous n'attendons pas non plus en effet ce simulacre de scolarité.

Et c'est un progrés immense de s'en étre dégagé. Mais cela ne permet pas
aujourd'hui & un établissement spécialisé de se contenter d'étre une garderie
- méme en y ajoutant un peu de rééducation et de contrdle médical. Si
1'établissement spécialisé s'en tient 14, cela ne vaut pas le prix qu'on y
met. Point n'est besoin de la formation diverse et spécifique de toutes les
professions qui y sont employées pour y parvenir. Nous avons tous présentes a
T'esprit des expériences de garderie trés réussies, organisées par des gens
tout simples, pleins d'intuition et de coeur et qui faisaient merveille.
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Qu'attendons-nous alors de ces établissements ?

Qu'en plus de cette sociabilisation, ils apportent & 1'enfant trés atteint une
triple prise en charge : motrice, psychologique et pédagogique adaptée a ses
besoins et possibilités.

I1 arrive encore fréquemment d'accueillir un jeune adulte complétement
déformé, qui n'a jamais bénéficié dans son enfance de rééducation motrice
parce que son niveau mental semblait insuffisant au médecin.

Cette rééducation du corps semble pourtant conditionner beaucoup de possibi-
1ités qui seront ou non offertes & 1'enfant, non seulement pour &viter les
déformations sinon inévitables, mais pour lui permettre de conquérir le
maximum d'indépendance ou d'autonomie dont 11 est capable : tenir sa téte,
s'asseoir, se pousser avec les pieds, ouvrir ses mains ou saisir, etc... a

quelque niveau que ce soit.
La cause en est maintenant entendue partout.

Reste ce que dirait mieux un kinésithérapeute, & adapter cette ré&éducation a
1'état global de 1'enfant. Cela suppose que le paramédical saura 1'aborder
autrement que ses autres patiénts et que cette rééducation dépassera le
traitement en séances et sera dispensée de fagon fonctionnelle par tous ceux
qui, tout au long de la journge, interviennent auprés de 1'enfant et qui
devront donc étre initiés et travailler en accord avec les professionnels,
spécialistes en ce domaine,

Cela suppose aussi la recherche et 1'adaptation du matériel créé pour le
handicapé moins atteint qui convient rarement au grand handicap.

Si ce travail semble ingrat au jour le jour, c'est une satisfaction 3 1'ige
adulte d'en constater les effets, nous pouvons en attester.

Mais Te handicap physique jmportant associé é' un retard mental massif ne
peut-il pas cacher autre chose de plus grave qui en serait en partie 1a
cause ? L'enfant ne peut-il pas ? - ne sait-il pas ? - ou plus profondément ne
veut-il pas étre ou faire ?
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Faire naitre son désir - lui permettre de se découvrir face aux autres,
d'exister dans 1'univers de relations qui est le sien.

Mais aussi &valuer ses possibilitds en tous domaines pour suivre ses acquis et
1ui en proposer d'autres qu'il pourra atteindre.

{'est probablement la découverte la plus essentielle faite dans ces &tablis-
sements, que ces &tres trés fermés sur eux-mémes, aux possibilités apparemment
trés réduites, pouvaient et devaient bénéficier d'une prise en charge
psychologique et pour certains psychiatrique. Et que cette dimension pouvait
8tre la base de tout ce qui était entrepris.

C'est trés important et cependant cela ne suffit pas encore.
L'enfant, quelles que soient ses lésions, west & 1'adge ol il peut et doit
développer toutes ses possibilités et notamment son esprit.

11 faudra, i1 est vrai, faire admettre & la mére qu'on ne lui apprendra sans
doute jamais & lire. Et cela est difficile, tant notre civilisation est
esciave des régles connues et des systémes de valeurs &troits. Mais i1 faudra
aussi convaincre les professionnels que rien ne les autorise & décider qu'en
certains domaines ces enfants ne peuvent rien acquérir, et que ce n'est pas la
peine d'essayer et encore plus de persévérer, alors qu'ils ont pour rdle de

tout tenter pour leur "apprendre & apprendre”.
C'est que cela ne s'improvise pas.

I1 ne suffit pas de proposer des Jjeux éducatifs, de mettre 1'enfant dans
1'eau, ou faire de la musique - sans programme précis.

11 ¥y a des essais, des méthodes, des recherches divers en France et 3
1'étranger pour découvrir davantage comment développer progressivement
1'intelligence des débiles profonds, méthodes qui peuvent s'adapter aux
troubles associés. I1 y a des pistes trés diverses pour apprendre & commu-
niquer sans langage verbal, avec ou sans troubles sensoriels associés. Il y a
d préparer cette possibilité d'accéder & 1'un ou 1'autre de ces langages. 11 y

a & développer la perception, la mémoire, etc.., 11 y a & rechercher, &

inventer, & utiliser les découvertes électroniques et autres...
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Cette prise en charge pédagogique de 1'enfant aux troubles associés ne repose
sur aucune méthode toute faite et devra étre adaptée a chaque cas qu'il faudra
donc connaitre et suivre a chaque pas de son évolution.

Ceci correspond & “1'éducation spécialisée" que 1'@tablissement pour enfants
doit offrir et qui, certes, demande aux équipes médico-psycho-pédagogiques
employées dans ces structures un esprit de recherche, une compétence et une
foi dans le but & atteindre.

I1 est fondamental que les étsblissements pour enfants et adolescents soient
conscients. de la diversité de leur action sur des &tres trés handicapés
certes, mais qu'ils accueillent a un &ge oG ceux-ci ont le maximum de
possibilités d'acquérir, ce qui ne se reproduira plus par la suite. Il est
important qu'ils utilisent tous les moyens mis & leur disposition par des
professionnels spécialisés et nombreux qui doivent é&tre coordonnés par une

direction médicale et pédagogique.

Quand 1'unité d'une équipe se fait autour d'un projet et que la richesse de
savoir des spécialistes divers est bien orchestrée, ne voit-on pas des
merveilles se réaliser !

Tel est, en 1'dtat actuel, ce qui semble pouvoir &tre demandd aux &tablis-
sements spécialisés pour enfants et jeunes surhandicapés, compte tenu de leur
équipement et du financement qui leur est accordé.

Cette analyse part d'expériences concrétes, mais cette méme expérience fait
apparaitre un certain nombre d'obstacles qui génent quelquefois gravement le

but que 1'on souhaite étteindre.

Ces obstacles, quels sont-ils ? et quelle est leur cause ?

Je ne décrirai ici que ceux qui apparaissent chez les professionnels eux-mémes
dans les établissements.

Ceux qui viennent des familles sont autres et divers, 1i8s & la fagon dont les
parents vivent ce handicap de leur enfant. Disons seulement que ces parents
n'ont pas choisi d'étre parents de ces enfants 13, chair de leur chair, et
qu'on ne peut Teur reprocher d'étre maladroits ou si profondément blessés.
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Les professionnels, eux, ont choisi. Et si cela ne leur convient pas, rien ne
Jes oblige 3 rester dans un &tablissement spécialisé pour ces enfants trés
handicapés qui doit répondre au but de sa création.

Prendre en charge des enfants trés atteints, cela ne va pas de soi. La plupart
des professionnels, méme si les méthodes varient, sont d'accord sur les
résultats a atteindre, mais beaucoup d'entre eux sont paralysés par "“la
déconsidération® des autres et par leur propre angoisse devant 1'ampleur des
atteintes rencontrées qui les font fuir ou dévier du travail & accomplir dont

ils ont pourtant conscience.

Selon 1'expression consacrée, s'occuper de jeunes surhandicapés, cela "ne
gratifie pas". Leurs progrés sont minimes, difficilement constatables sur une
durge limitée. Les termes de “débiles profonds", ‘“grabataires", “surhandi-

capés” appliqués & ces enfants laissent penser que leur prise en charge ne
sera guére enthousiasmante.

De 13, dans les établissements ol plusieurs catégories de handicaps sont
admises et dans le monde de 1'enfance inadaptée, a considérer que le personnel
qui s’occupe des plus atteints est un personnel meins dou&, qui ne pourrait
faire autre chose et dont la qualification est moindre, c'était chose
habituelle. Ce qui décourage les professionnels qui répondent alors & 1'image
gue 1'on donne d'eux, et ne tentent rien ou peu de chose.

Nous savons au contraire que 1la prise de conscience de 1'ampleur des
difficuités & résoudre et de la réunion nécessaire de toutes les qualités de
recherche et d'intelligence, de coeur et de disponibilité, crée au sein d'une
équipe un tonus extraordinaire pour accomplir ce travail et qu'il peuvent
alors avoir une toute autre image de la difficile tache qu'ils assument.

Mais souvent un autre probléme surgit en eux-mémes, le malaise de contact
gtroit avec des étres trés 1imités dans leurs possibilités, cette angoisse et
cette peur devant la fragilité et la faiblesse humaines qui ne peut pas ne pas

s'imposer & tous ceux qui se donnent vraiment a ce qu'ils font.

Et si 1'équipe n'est pas soutenue psychologiquement et médicalement, si chaque
membre de cette équipe n'a pas trouvé personnellement son propre &quilibre, on
constatera dans nos établissements une aptitude insensée & remplacer la prise
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en charge attendue par des réactions diverses qui peuvent occuper entiérement
et passionnément les é&quipes et qui crée dans 1'établissement un climat peu
propice a la poursuite des buts que celui-ci s'était donné.

La premiére difficulté nait d'un excés, et du mangue de formation de certains
professionnels travaillant dans ces &tablissements.

La découverte de 1'importance des facteurs psychologiques conduit certaines

équipes a "psychologiser” & outrance, et, dirons-nous, & bon marché.

C'est tellement plus facile de répéter d'un air entendu des mots un peu
magiques, d'imputer aux problémes parentaux les troubles constatés chez
1'enfant et, sous couvert de telle ou telle théorie plus ou moins bien
assimilée et souvent dépassée, de renoncer a connaitre 1'état réel de
1'enfant, son véritable handicap neurologique ou sensoriel, et surtout de
chercher comment luir permettre, en en tenant compte, d'acquérir des
possibilités nouvelles. 11 est vrai que cela demande des connaissances
pédagogiques et spécifiques, a chacun dans sa spécialitéd. Mais n'est-on pas en
droit de demander & ces professionnels d'Btre compétents.? Que chacun sache
qui fait quoi et comment i1 le fait ? Et non pas qu'une générale étiquette de
"psy" soit la seule qualité exigée, quels que soient leurs diplémes ou absence
de diplome, avec d’'&ternelles réunions of inlassablement on s'&coute parler,
sans retombée efficace concréte. Pourquoi s'étonner alors que Tes parents
s'interrogent, sourient ou s'inquigtent et finalement ne croient plus a
1'intérét de la prise en charge, cherchant ailleurs, au grand détriment
souvent de 1'enfant surchargé, & combler le manque gqu'ils ressentent dans
1*établissement.

Ld se greffe souvent en plus une autre difficulté trés soulignée : Tle manque
de coordination avec les familles qui existe d'ailleurs, méme sans la
constation d'une psychologie de mauvaise qualité, dans bien des établissements
ol ce rapport parents-professionnels a du mal & s'établir.

L'enfant est un tout - difficile & connaitre - i1 sera autre au centre qu‘a la
maison. Cela peut étre complémentaire ou contradfctoire. Mais presque toujours
T'un et l'autre sont vrais. Et i1 faut que parents et professionnels
reconnaissent le “savoir” de l'autre et qu'ils en tiennent compte
réciproquement,
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Cela suppose de ne pas a priori juger 1'autre incompétent ou perturbé. Et cela
suppose nécessairement un dialogue.

11 faut dire et redire que rien de sérieux ou de profitable pour 1‘enfant,
surtout en externat, ne peut se faire si 1'information dans les deux sens ne
circule pas réellement. 11 faut que les médecins, les éducateurs, les
paramédicaux en soient tout autant convaincus gue les parents : le temps et la
peine consacrés & ce dialogue sont des é&léments importants, facteurs de
progrés de 1'enfant qui ne se sentira plus en porte-a-faux entre deux projets
de vie différents ou des images de lui-méme qu'on veut Tui imposer sans tenir
compte de ce qu'il est dans sa globalité.

Les parents, mis & part ceux que leur enfant handicapé a trop profondément
bouleversés dans leur &tre pour prendre le recul nécessaire, sont trés
conscients de 1'intérét de "cet autre regard® que le professionnel Teur
apporte sur leur propre enfant, et trés désireux de collaborer et souvent
d'étre guidés dans cette &ducation spécialisée dont i1 n'ont pas la technigue.
Mais par contre aucun professionnel n'aura la connaissance profonde qu'ils ont
de Teur enfant, ni la possibilité de communiquer comme eux avec lui.

Un autre obstacle peut surgir, plus subtil, et plus difficile a faire
comprendre : le malaise qui existe lorsqu'on perd de vue le but commun
poursuivi par les professionnels et les parents, non plus individuellement
cette fois, mais regroupés en association - et qu'on tente d'introduire 1'idée
d'une lutte entre travailleurs et employeurs, en 1'assimilant & un secteur od
le profit et les pouvoirs sont autres.

C'est exact que 1'association joue le role d'employeur. Et rien n'est plus
juste que les respects des droits des salariés en ce domaine comme en tout
autre,

Mais attention, cet employeur-1a ne fait aucun profit sur quiconque. 11 a des
pouvoirs trés limités par des autorités de tutelle qui fixent un budget et
contrdlent et imposent les normes appliquées au travail et aux rémunérations.
L'application du droit du travail et des conventions collectives est
fondamentaie et doit étre respectée. Mais ceci étant acquis, comme ne pas dire
que cette atmosphére de lutte ne devrait pas avoir sa place en ces établis-
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sements, car elle nuit & 1'intérét de 1'enfant. Que d’exemples de projets
avortés, de richesses et de forces vives perdues qui laissent un arriére-goit
de reproche de voir utiliser les handicapés & d'autres fins,

Comment ne pas comprendre que les &tablissements conquis aprés tant de
difficultés doivent répondre d'abord 3 1'attente de ceux qui s'y trouvent. Et
que les droits de ces enfants handicapés, qui ne peuvent s'exprimer, doivent
étre eux. aussi reconnus et non pas considérés comme secondaires, et seulement
admis s'ils ne nuisent pas aux droits des travailleurs.

Ces structures spécifiques ont &té crées pour les enfants handicapés. Elles
n'existent et ne se justifient dans leur colit que si les besoins auxquels
elles doivent répondre sont remplis correctement. Et ces besoins ne peuvent
dépendre d'autres intéréts qui ne sont pas les leurs.

I1 ne faut pas oublier en effet que bien des conflits apparemment divigés
contre 1'association en tant qu'employeur sont en réalité dirigés contre les
handicapés, puisque ces conflits ont pour effet de limiter les droits des
handicapés et la réponse offerte par 1'@tablissement, en donnant & d'autres,
ceux qui travaillent, 1le pouvoir d'apprécier et de limiter cette réponse en
fonction non plus des désirs des handicapés, mais des propres désirs des
travailleurs.

C'est Te contraire qui doit exister. 11 faut qu'il soit répondu aux besoins
des handicapés sans léser les droits des travailleurs, mais non aux besoins de
ceux qui travaillent en brimant ceux des handicapés, qui ne sont plus
considérés que comme 1'outil de travail.

L*association a alors le rdle de garant des buts poursuivis par 1'établis-
sement, et c'est & ce titre qu'elle se doit de défendre cet intérét des
handicapés qu'elle représente. Je ne dis pas que les professionnels n'ajent
pas d'une facon générale le souci de 1'intérét des handicapés, mais je dis gue
lorsque, en groupe, ils s'opposent & 7'association gestionnaire pour des
revendications liées & Tleurs conditions dé& travailleurs, il arrive souvent
qu'ils n'aient pas conscience que leurs intéréts sont opposés & ceux des
handicapés, et que, dans le jeu passionnel d'opposition au pouvoir que

représente 1'association, ils oublient complétement cet aspect du probléme.
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Or, celui-ci est fondamental, car souvent il crée un obstacle qui paralyse
1'établissement en établissant des tensions trés regrettables, donnant
1'occasion de s'y complaire et de fuir le probléme réel de la prise en charge
des enfants.

Cela doit &tre évite.

On peut trés facilement reconnaitre & chacun sa place dans un dialogue commun,
a ce niveau comme a d'autres, entre professionnels et association, sans
volonté de puissance et de pouvoir, mal vécue de part et d'autre. Et c'est une
richesse extraordinaire que d'y travailler ensemble, sans arriére-pensée et
sans ce continuel climat de défiance a priori qui crée barriére et devient un
obstacle a 1'oeuvre entreprise auprés des enfants.

Je pense qu‘il faut que ces choses-1& soient dites, puisqu'on les murmure
partout et qu'on les déplore.

Ces établissements pour enfants surhandicapés existent. D'autres seront créés.
Des établissements pour moins handicapés se transforment pour accueillir cette
nouvelle clientéle plus nombreuse.

On sait que les accidents de la vie moderne sont ausssi source de handicaps
lourds et que 1'existence de ces établissements est trés importante pour
répondre & une demande qui ne provient plus seulement du grave handicap de
naissance.

Voila ce que nous pensons, avec le recul de plusieurs années, de ce que
doivent @tre ces &tablissements spécialisés et les obstacles qu'ils doivent
éviter. Ces &tablissements sont des outils colteux, mais peuvent étre d'une
rare efficacité pour répondre & ce besoin important du monde moderne : 1la
prise en charge d'enfants lourdement handicapés, i1 faut donc qu'ils donnent
une bonne réponse. C'est une guestion d'@quité et de justice. Notre société
qui en supporte le poids est en droit de 1'exiger, et plus particuliérement
encore les parents comme les professionnels, soucieux véritablement de
préparer 1'avenir de ces enfants et jeunes trés atteints.
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11 est important que les associations qui les regroupent et qui ont le souci
de ce que sera 1'avenir de ces jeunes devenus adultes puissent exprimer ce
qu'elles attendent de ces établissements pour enfants qu'elles ont eu tant de

mal & faire exister.
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Simone PERNET

A PROPOS DES PROBLEMES SPECIFIQUES DES POLYHANDICAPES
{Extrait de EPANOUIR, n°® 30, 1984, p. 16)

“Je ne crois pas qu'il y ait plus ou moins de problémes de “collaboration
entre parents et professionnels” en ce qui concerne les polyhandicapés. Ils
sont peut-étre plus importants (lorsqu'il y en a) du fait que nos enfants
communiquent peu et qu'il nous faut bien sir étre, & leur place, “"demandeurs”.

En premier lieu, i1 faut préciser qui sont ces polyhandicapés : 1ls présen-
tent, comme le mot 1'indique, plusieurs handicaps et, notamment, un handicap
mental grave. Ils ont, 1la plupart du temps, de gros troubles moteurs,
sensoriels ; souvent aussi, ils sont &pileptiques.

Pour eux, on a longtemps parié d'inéducabilité ; nous savons maintenant qu'ils
sont capables de progrés et peuvent bénéficier de structures éducatives. Mais,
pour qu'il s'agisse d'une véritable intervention éducative et non d'une simple
garderie, 1‘'@quipement, 1'encadrement sont nécessairement importants, les
relations avec les familles doivent étre bonnes et, j'ose dire, chaleureuses,
1a coopération doit &tre acceptée de part et d'autre.

(Que demandent les familles ?

Pour progresser, 1'enfant, 1'adulte polyhandicapés ne doivent pas é&tre
écartelés, mais au contraire, sentir une entente, une coopération entre
éducateurs et familles. Or, trop de parents ignorent le travail effectué
auprés de leurs enfants et ne peuvent y participer., Les parents souhaitent que
les éducateurs ne les tiennent pas dans cette ignorance. I1s demandent que le
personnel croit aux possibilités de 1'enfant ; pour cela, il doit bien
connaitre le passé médical et 1'histoire de 1'enfant, sans lesquels toute
prise en charge était inconvenable ; et, surtout, de ne pas recourir 3 de
grandes théories, inapplicables le plus souvent : avec les polyhandicapés,
rien n'est vraiment &crit, tout est 3 rechercher,

- 125 -



Les familles demandent que les équipes acceptent d'étre interrogées et
répondent simplement, sans passer par des discours analytiques qui ne nous
sont pas accessibles et qui n'ont pour résultat que de créer des conflits,
certainement pas bénéfiques pour 1'enfant.

Les parents demandent un projet éducatif individualisé dont ils auront
connaissance. Ce projet peut &tre modeste, mais tout, auprés de ces enfants,
doit étre eaucatif, le maternage est é&ducatif, se nourrir, étre propre... Il
faut rechercher, avec eux, une autre relation que la parole, puisqu'ils ne
parlent pas ; par les gestes, la musique, 1'eau, le poney...

Ce que répondent les professionnels

Les équipes, souvent, refusent de reconnaitre le passé médical et 1'organicité
du handicap, considérant ces enfants uniquement psychotiques et autistes.
Diagnostic plus intéressant quant aux théories psychanalitiques.

Elles refusent de nous communiquer le projet éducatif. ou méme 1'emploi du
temps de notre enfant, ce qui nous fait penser que ceux-ci n'existent pas. La

prise en charge de l'enfant est ramenée & une simple garderie, ce qui est
inacceptable. '

Les réponses les plus fréquentes des professionnels sont : "Pourquoi voulez-
vous savoir ce qui se passe dans 1'établissement ? C'est ici le lieu de
1'enfant, pas de la famille ; i1 faut respecter son “jardin secret"®,

A ceci nous répondons que, comme pour nos autres enfants, pour qui un
programme pédagogique existe & 1'Education Nationale, nous avons le droit - et
le devoir- de connaitre ce qui se passe dans 1'établissement spécialisé. Quant
au "jardin secret", nous savons, nous les parents, que pour nos enfants
gravement handicapés, i1 ne s'agit pas d'un "jardin secret”, mais d'une
"exploitation agricole" dans 1laquelle nous ne voulons pas Tes laisser
s‘enfermer et, pour cela, nous avons besoins des professionnels.
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11 faut attendre le désir de 1'enfant.

Que de fois avons-nous obtenu cette réponse & nos questions. I1 y a comme cela
des enfants polyhandicapés qui quittent 1'&tablissement & cause de la limite
d'age {qui d'ailleurs ne veut rien dire pour les polyhandicapés, cing ans ou
vingt ans ne marguant pas une grande différence, sinon physique} et qui n'ont
jamais manifesté le désir de marcher, de manger seul, d'étre propres. Car pour
ces enfants cela ne viendra pas d'eux, mais sera peut-étre déclenché de
1'extérieur ; encore faut-il que 1'équipe et la famille s'entendent pour

organiser, ensemble, ce projet.

Mais, cependant...

Pour atténuer mes propos, je dois dire honnétement que les familles ne
rencontrent pas toujours de tels problémes, qu'il existe heureusement des
établissements avec lesquels les échanges sont possibles et positifs, ol une
recherche continuelle est faite pour aider 1'enfant lourdement handicep@ et
soutenir sa famille,

Mais la raison de cet article wn'était-il pas de faire vessortir Tles
problémes ?

Par expérience, je peux dire que 1& ol les difficultés existent c'est :

. Lorsque les équipes sont trés psychiatrisées {c'est la mode), 13 ol la
moindre question ou demande des familles paraissent suspectes et deviennent
un probléme institutionnel qui nécessite des réunions de synthése... d'ol il
ne sort en général rien, du moins quant & la demande de la famille, mais a
pour résultat de "psychotiser® 1'établissement sur des problémes qu'il se
crée dans 1'interprétation de pseudo-discours, off il croit seul détenir 1la
Vérité.

. Lorsque Y'organisme gestionnaire laisse s'installer une auto-gestion, les
établissements deviennent alors au service des personnels et non des enfants
pour lesquels 1ils ont &té créés. D'autre part, le pouvoir médical (psychia-
trique} est trés vite revendiqué.
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I1 - A PROPOS DES ENFANTS PLURIHANDICAPES

II.] - Docteur Monique DUMOULIN : L'education des enfants sourds-aveugles :

. présentation de 1'établissement pour enfants et adolescents sourds-
aveugles de Chevreuse.

. Le jeune enfant sourd-aveugle avant 6 ans : éveil au monde extérieur
et accés 3 la communication.
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Docteur Monique DUMOULIN

L°EDUCATION DES ERFANTS SOURDS-AVEUGLES

Le Docteur Monique DUMOULIN, Médecin-chef de l'établissement pour enfants
sourds-aveugles de Chevreuse, a une expériemce trés large des enfants et des
adolescents sourds-aveugles tant em ce qui concerme leurs rééducations que la

formation des personnels.

A titre d'exemple, nous présentons ict, deur textes :
1) d'ume part, 1'établissement pilote qu'elle a créé & Chevreuse,
2) d'autre part, un exposé sur 1'éducation précoce des jeunes enfants sourds-

aveugles.

1 - PRESENTATION DE L°ETABLISSEMENT POUR ENFANTS ET ADOLESCENTS
SOURDS~AVEUGLES DE CHEVREUSE

Le centre de Chevreuse est un &tablissement & caractére national, congu
initialement pour 30 enfants sourds-aveugles de 4 & 16 ans {24 internes + 6
semi internes) avec possibilités éducatives dans le but de leur permettre une
acquisition des connaissances grdce & des techniques de communication
hautement spécifiques.

IT comporte en outre un service de guidance pour nourrissons de 0 3 4 ans avec
hégergement possible des familles.

Son ouverture date de janvier 1982, avec 1'arrivée é&chelonnée des enfants et
du personnel jusqu'en septembre 1982,

Une petite extension interne a d&ja été demandée et accordée pour 9 enfants de
plus : 3 internes, 6 externes.
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Une extension a &té é&galement accordée pour le service de guidance qui peut
accueillir les enfants hors établissement de 0 & 10 ans pour formation des
parents et guidance éducative en attendant un placement spécialisé de ces
enfants.

Le projet thérapeutique et pédagogique de 1'8tablissement a regu une attention
particuliére des pouvoirs publics qui ont accordd, malgré les restrictions
budgétaires actuelles, non seulement un équipement de qualité, mais aussi et
surtout un personnel suffisant en nombre pour permetire une prise en charge
individualisée et de bonne qualité des enfants.

Une subvention a été accordée (ainsi qu'aux centres de Larnay et de Toulouse)
pour la formation des personnels aux techniques spécifiques de prise en
charge.

Actuellement donc le centre de Chevreuse comprend :

. 3 services :
- internat : 27 enfants de 4 & 15 ans,
- semi-internat : 12 enfants de 4 & 15 ans,
- service de guidance : 6 enfants de 1 & 10 ans.

. 2 modulations temporelles de 1'accueil

- 3 enfants, habitant & proximité, en &ducation précoce ambulatoire mais
réguliére chaque semaine,

- 1a prise en charge d'enfants géographiguement &loignés (Bretagne, Rouen,
Cote d'Or), avec des s&jours de 1 3 4 jours consdcutifs, familles
hébergées ; un rééducateur d'une équipe non spécia]iséé, qui les a déja en
charge, les accompagne quelquefois et est logé également sur place.

._Au total 45 enfants dont 39 en permanence {internes et semi-internes) et 6
de maniére espacée.
L'internat et le semi-internat sont saturés : Plus aucune extension n'est
possible & 1'intérieur de 1'&tablissement.
Le service de guidance des enfants hors #&tablissement peut encore se

développer et suivre jusqu’'d 10 ou 12 enfants & intervalles espacés.
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. La liste d'attente comprend actuellement 20 enfants nés de 1981 & 1977 qui
répondent tous aux critéres d'admission et dont 17 sont de région
parisienne.

LES ENFANTS ACCUEILLIS

I - Recrutement géographique

. Paris et banlieue parisienne : 12 enfants,

. Périphérie comprise entre 100 et 200 km. : 11 enfants (dont 5 sont
transportés en véhicule sanitaire l1éger (V.S.L.),

. Province {(distance supérieure & 250 km.) : 2 enfants, 1'un originaire de
Bretagne (transport par avion), et 1'autre du Jura (V.S.L.},

. Etranger : 2 enfants (Maroc, Cote d'Ivoire).

21 enfants sur 27 rentrent réguliérement dans leur famille chaque semaine,
du vendredi soir {ou samedi matin) au dimanche soir (ou lundi matin).

6 enfants rentrent irréguliérement, 2 pour des raisons géographiques, 4
pour des raisons socio-économigues ou affectives.

. Habitent le département : 5 (2 3 proximité de 1'établissement, 3 & une
distance supérieure & 10 km,, avec transport quotidien en taxi)

. Habitent hors département : 7, avec transport en V.S.L. (dure 1 h. dans
chaque sens), ce qui pose deux problémes majeurs : la fatigue de
1'enfant, le colt & la sécurité@ sociale : jusqu'a 600 F. par jour.

IT - Type d'enfants

La vocation initiale de 1'établissement était de recevoir des enfants atteints
du double handicap visuel et auditif mais ayant des possibilités intellec-
tuelles et éducatives telles qu'ils puissent acquérir des connaissances comme
les enfants ordinaires mais avec des techniques de communication spacifiques
et selon un rythme propre, plus lent et plus individualisé.
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Dans 1'esprit des promoteurs, 1'établissement devait &tre avant tout une &cole
spécialisée.

En fait, la réalité est autre. I1 s'agit d'une population d'enfants en général
trés plurihandicapés pour lesquels le double handicap sensoriel s‘inscrit dans
un ensemble pathologique plus vaste rendant la prise en charge complexe.

Sur Tes 39 enfants présents en permanence dans 1'&tablissement :
- 34 ont une surdi-cécité congénitale,
- 5 ont une surdi-cécité post-natale :
. 4 enfants &taient sourds ou malentendants, la cécité s‘est installée
ensuite progressivement ou brutalement.
. 1 enfant normal a &té atteint d'une surdi-cécité accidentelle, post-

méningétique, associée a une hémiplégie.

Sur 39 enfants :

- 36 ont des handicaps supplémentaires associés a la surdi-cécité.
Parmi eux 31 sont atteints de séquelles multiples de rub&ole congénitale.
Ces 36 enfants présentent des risques multiples sur 1le plan organique
{cardiopathie, diabéte, comitialité).

Parmi ces 36 enfants :
- 8 présentent un handicap mental sévére 1i& & une atteinte centrale.
- 4, dont 2 ont plus de 6 ans, n'ont pas acquis la marche.
- 3 seulement n'associent - si 1'on ose dire - que surdité et cécité.
. 1 a perdu progressivement la vue et 1'ouie ensemble (i1 a actuellement 10
ans)
. 2 &taient sourds et ont perdu la wue (ils sont actuellement agés de 10 et
8 ans).

Ces 3 enfants n'ont pas de handicap associé ; ils ont une intelligence normale

ou supérieure a la moyenne, mais ont bien sir des difficultés considérables

sur le plan humain et psychologique & assumer leur handicap. 1I1s ont tout &
fait conscience de son caractére progressif, inéluctable et définitif.
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En définitive, i1 existe des différences considérables entre les enfants du

centre qui dépendent :

. d'une part du caractére congénital ou non du plurihandicap. L'enfant sourd-
aveugle congénital étant plongé dés sa naissance dans une situation tout a
fait particuliére et dramatique en ce qui concerne ses rapports au monde
créant des dé@sordres particuliérement graves sur le plan du développement
cognitif et affectif et par conséquence sur le plan de sa personnalité et de
la communication.

L'enfant qui devient sourd-aveugle est certes, 1lui aussi, confronté au
probléme majeur de 1'autonomie, de la communication avec autrui et de
T'enrichissement de sa connaissance et de sa pensée, mais au départ sa
vision encore suffisante & permis au "cerveau ordinateur" de traiter
suffisamment d'informations pour qu'il congoive son environnement physigue
et humain de maniére cohérente avec des fondements relationnels solides.

. d'autre part de 1'existence de différences trés notables dans les degrés
g'atteinte visuelle, auditive, mentale ou psychologique et surtout des
différences considérables dans leurs associations réciproques créant des
entités tout & fait particuliéres et individueiles.

Ce qui fait que d'un enfant a 1'autre, le canal et le systéme de communica-
tion vont différer, 1les possibilités définitives d'autonomie vont différer,
les possibilités et les rythmes d'acquisition vont différer, le pronostic
global va différer, d'ol la nécessité d'une prise en charge quasiment
individuelle (qui n'exclut pas 1'apprentissage de la secialisation) avec du
personnel gqualifié, capable d'utiliser les diverses techniques de
communication,

Il - Le projet thérapeutique et éducatif

Ce projet congu & 1'ouverture de 1'établissement (janvier 1982) n'a pas changé
dans sa philosophie ni dans son contenu global. Mais en fonction de ce qui
vient d'étre écrit précédemment et sur la base de la meilleure connais-
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sance que nous avons des enfants {de leurs différences, de leurs besoins, de
teur évolution en deux ans), i1 a été réajusté dans son application pratique

pour la renirée 1983.

En résumé 1'objectif du centre est le suivant :

1} En ce qui concerne le contenu

2

~—

Prévention des surcharges cognitives et affectives.

Inciter et aider chaque enfant & développer toutes les stratégies pouvant
lui permettre d'explorer son environnement et d'interagir avec celui-ci
afin d'en acquérir la meilleure connaissance possible et de pouvoir &largir
et enrichir celle~-ci au maximum.

Ceci pour lui permettre de sortir progressivement de la "bulle" dans
laquelle i1 est enfermé, wmalgré lui, par privation des moyens de communi-
cation habituels a tout étre humain.

Pour lui permettre de prendre peu & peu conscience de lui-méme et de son
pouvoir sur un environnement distinct de Tui-méme (Cf. les écrits de PIAGET
qui pour nous prennent toute leur valeur). Ce qui lui permettra d'émettre

des “désirs", et de chercher & communiquer,

En ce qui concerne les moyens mis en oceuvre

Utilisation d'aides techniques (visuelles ou auditives) & 1'intérieur de
1'établissement.

Le développement et 1'organisation du canal tactilo-moteur en vue de la
communication et de 1'exploration en intégrant progressivement les restes
auditifs et jes restes visuels quand i1 y en a (Tous les enfants, quand
leurs restes le permettent, portent des lunettes ou {et) des prothéses

auditives);

Nécessité d'imaginer les techniques de locomotion spécifiques pour les
sourds-aveugles et de former des techniciens compétents. Par exemple :
1'utilisation de Ta canne n'est pas la méme pour un sourd-aveugle que pour
un aveugle.
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La rééducation motrice
doit étre précoce et trds prolongée dans le temps. Elle passe par toutes

Jes étapes, depuis 1'acquisition des tout premiers déplacements, la marche
{avec ou sans appui) jusqu'aux techniques de déambulation et de Tocomotion
gui s*affinent et s'enrichissent progressivement avec le niveau de
développement et avec 1'3ge et se poursuivent en permanence {y compris a
1'&ge adulte).

Utilisation du canal tactilo-corporel.

La réédycation sensorielle, tactilo-motrice, tactilo-auditive motrice,

tactilo-visuo motrice, avec des techniques "co-actives”, qu favorisent une
prise de connaissance par 1'expérience, par le "faire-avec".

Plus 1'enfant est intelligent, plus i1 trouvera 1lui-méme ses propres
stratégies souvent trds rapidement et i1 faudra surtout 1'aider & donner
une cohérence & son action et & entrer dans un univers de causalité et de
relation (Btablir avec lui la relation entre les événements, les personnes,

le déroulement des choses, etc...).

Plus le rythme de développement de 1'enfant est lent, plus ce travail
d'organisation sensori-motrice est Jong et difficile. Plus les techuniques
co-actives sont essentielles.

Installation d'un systéme de communication, le plus précocement, d&s les
premiéres semaines de la vie si possible ; i1 est indispensable que
1'enfant sourd-aveugle puisse recevoir des informations langagiéres sous
forme, par exemple, de signaux corporels et tactiles. A mesure de son éveil
et de son développement sensori-moteur, ces informations permettent non
seulement une meilleure structuration de son univers temporel et méme
spatial, mais aussi une meilleure prise de conscience et une meilleure
différenciation de son environnement humain. Elles lui permettront de
prendre conscience de 1'intérét de 1'activité langagiére et 1'introduiront

peu & peu & la notion de signes conventionnels reliés entre eux puis
progressivement 3 la notion de "systéme" de communication : dactylographie
- langue des signes parlée dans les mains, voire ultérieurement langage
oral.
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Dans le cadre du centre, ce travail doit s'inscrire dans toutes les
activités de vie quotidienne ou de rééducation. L'ensemble de 1'équipe doit
gtre sensibilisée et se sentir concernée et responsable des acquisitions
langagiéres des enfants que nous accueillons.

Les difficultés sont considérables et tout & fait spécifiques & cette

catégorie de handicapés et somt trés difficiles & vivre pour les adultes.

La langue des adultes et leur canal de communication n'est pas celle des
enfants. Parler aux enfants comme on leur parlerait partout ailleurs
n'apporte RIEN & ces enfants. D'oil la nécessité pour les adultes de tenter

d'entrer dans un univers qui n'est pas le leur (la démarche inverse est
plus facile et quelquefois plus tentante...) pour mieux comprendre les

enfants dont ils s'occupent, de se former 3 un autre systéme de communi-

cation que le leur, parfois a plusieurs, car :

. Chaque enfant a un canal de communication privilégié et différent de
celui du voisin : 1'un sera tactilo-manuel, 1'autre sera tactilo, visuo
manuel, 1'autre sera tactilo-auditivo manuel, etc...

. Chaque enfant du centre est & un Stade de compréhension et d'acqui-
sition différent, 1'un au stade des signaux, 1'autre au stade de
quelques signes conventionnels, 1'autre comprend seulement, n'émet pas,
1'autre comprend et émet un peu, 1'autre a un systéme déja structuré...

Ces enfants ne peuvent rien s'apporter 1'un & l'autre. I1 y a un probléme
majeur de stimulation réciproque, difficile & vivre pour les enfants peu
évolués.

Les difficultés sont accrues par le caractére congénital ou non de 1'affec-
tion, par 1'dge trop tardif d'une prise en charge en charge spécialisée.

Les spécialistes du langage sont excessivement difficiles & recruter car ce
domaine nécessite une compétence tré&s grande.

Le travail réside non seulement dans la prise en charge directe et indivi-
duelle des enfants qui commencent & accéder a la symbolisation et & 1la
communication codée mais &galement dans le soutien du reste de 1'équipe dans
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son effort de communication. I1 faut assurer une formation sur le terrain de
la partie “non spécialistes", de 1'équipe en vue de la communication
quotidienne, y compris le personnel de service.

Introduction des acquisitions scolaires
Lecture - &criture avec technique de dactylologie, Braille, etc... notions de
mathématiques simples, etc...

En résumé : ce projet pédagogique commun & tous dans ses objectifs globaux et
ses fondements essentiels est & adapter & chacun en respectant ses possibi-
1ités et son rythme : i1 faut établir des programmes individuels avec un
personnel de qualité en nombre suffisant, ce qui améne une prise en charge

coldteuse.
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LE PERSONNEL

I - Equipe médicale

Médecin phoniatre
20 h. par semaine

Médecin ophtalmologiste

6 h. par semaine

Médecin pédiatre
6 h. par semaine

Médecin psychiatre

& h. par semaine

Médecin neurologue

1 vacation par
trimestre

Dentiste
6 h. par mois

Assure les fonctions de médecin-chef.
Responsable du  projet thérapeutique et
pédagogique de chacun des enfants.

Coordonne 1'ensemble des interventions auprés
des enfants et de leur famille.
Assure le suivi audiophonologique des enfants.

Assure le suivi des enfants sur le plan ophtal-
mologiste (yeux fragiles, risques d‘'accident :
décollement de rétine - glaucome, etc...).

Lien avec les services hospitaliers.

Assure Te suivi quotidien des enfants. Surveil-
lance des enfants & risque  (Diabdte,
comitialité, cardiopathie, etc...)

Role institutionnel. Actions essentiellement au

niveau du personnel.

Sujvi des enfants présentant des difficuités
d'organisation motrice ou neurologique réelles.
Soutien et formation des kinésithérapeutes.
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11 - Equipe para-médicale

1 psychologue
20 h. par semaine

4 psychomotriciens
plein temps

4 orthophonistes
plein temps

2 kinésithérapeutes

20 h. par semaine au total

2 infirmiers plein temps

II1 - Equipe enseignante

4 institutrices

plein temps

Participe & 1'élaboration du projet thérapeu-
tique et éducatif

Joue un vréle au niveay des familles.

Assure le soutien de 1'@quipe sur le terrain.

dont 2 se spécialisent, plus spécifiques au
niveau des problémes 1iés & la cécité totale, ce
qui nécessite une formation complémentaire.

pour lesquels le centre rencontre des diffi-
cultés de recrutement car 1'exigence d'une bonne
connaissance de la langue des signes nécessite
pour les orthophonistes une formation complémen-
taire.

~ 1 avec C.A.E.I. pour déficiences auditives
- 1 avec C,A.E.L. pour déficiences visuelles
- 2 sans spécialisation,

L'équipe rencontre des problémes d'adaptation d'un enseignement collectif &
un enseignement individualis@ et des problémes de communication et une
formation complémentaire est impérative.

1V - Equipe éducative

1 éducatrice-chef

- Trés compétente (10 ans d'expérience auprds des

sourds-aveugles & 1'étranger et au C.A.E.
ensuite}, elle a aussi un rdle de conseillére

pédagogique.
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1

Educateurs spécialisés
33 éducateurs Educateurs de jeunes enfants
piein temps - Moniteurs-é&ducateurs
AM.P.
répartis sur 24 h., 7 jours sur 7. L'@quipe &ducative soit recevoir une

1

$

formation complémentaire & la communication, au développement de 1'autonomie
dans la vie quotidienne par les techniques co-actives.

V - Répartition schématique du personnel

1) Dans le cadre de 1'internat :
3 éducateurs pour 6 ou 7 enfants.

2) Dans le cadre de 1'externat (9 h. 30 - 6 h, 30) :
2 éducateurs pour 5 enfants
+ les instituteurs et rééducateurs
= 1 personne pour deux presque en permanence, ce qui représente un
nombre suffisant.

VI - Avantages

. Nombre de personnes suffisant pour une prise en charge trés individualisée
adaptée aux besoins et aux possibilit&s de chacun {cet id&al n'étant obtenu
que Torsque toutes les personnes seront recrutées puis suffisamment
formées).

. Richesse de la pluridisciplinarité. Celle-ci permet non seulement de faire
face aux différents problémes posés par 1'association des handicaps, mais
permet aussi, sur le terrain, grdce & 1'échange mutuel & travers des
approches différentes, un é&largissement des connaissances et parfois une
acquisition de techniques nouvelles, ainsi qu'une trés grande ouverture
d'esprit (ce qui est une forme de gratification de ce travail en pratique si
difficile}.

Ceci, qui est vécu de fagon trés riche au C,A.E. & Paris (équipe ancienne et
plus petite}, commence seulement & Chevreuse.
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VII - Difficultés
Les difficultés sont multiples :
. lourdeur de fonctionnement,

. difficulté de concilier la réglementation du travail et les besoins des
enfants. Les lois du travail aménent une discontinuité de la présence et un
risque de morcellement pour la prise en charge avec un retentissement non
négligeable sur les enfants. Plus de 120 h. par mois sont données aux
différents Comités, pris sur le temps des enfants {par exemple, une
orthophoniste au Comité d'établissement (C.E.) & 5 h. par semaine de temps
au C.E., ce qui correspond & une prise en charge totale ou individuelle pour
un enfant.

. le temps de synthése ne peut se surajouter 3 8 h. de travail auprés des
enfants. Alors comment faire pour rassembler les personnes, les faire se
parler, se rencontrer autour du projet de tel ou tel enfant...?

. difficulté de coordonner les différentes actions au sein du projet d'un méme
enfant, chacun tendant & faire & son idée, selon sa propre perception des
problémes, sans toujours pouvoir (ou vouloir) apprécier ou tenir compte des
besoins d'un enfant ou a'un groupe d'enfant. Il existe un risque que Tes
différentes fonctions des uns et des autres soient plus vécues sur un plan
de rivalité de pouvoirs que sur le plan d'une complémentarité au service

d'un enfant ou d'un groupe d'enfants.
. dgifficulté pour les responsabies de 1'établissement d'apporter une formation
adégquate a tous et & chacun en particulier. Ce qui paraitra trop superficiel

aux uns sera trop difficile & comprendre pour les autres.

. difficulté concernant 1a communication mentionnée précédemment, etc...
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PRISE EN CHARGE DES FAMILLES

Ce qui est fait

. Réponses aux problémes d'urgences (un enfant ou des parents qui vont mal).

. Réunions de synthése :, équipe &ducative paramédicale, médicale avec chacune
des familles - 2 & 3 fois par an.

. Possibilités pour les parents de passer un moment avec les rééducateurs dans
1'établissement,

Ce qui est a faire

. Soutien psychologique plus systématique face & la lourdeur du handicap.

. Aider & trouver les moyens de se former au systéme de communication de leur
enfant. Probléme massif {ce qui a &té écrit au sujet du personnel du centre
face au langage concerne en premier chef les parents).

. Travail éventuel au domicile.
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2 - LE JEUNE ENFANT SOURD-AVEUGLE AVANT 6 ANS :
EVEIL AU MONDE EXTERIEUR ET ACCES A LA COMMUNICATION

Texte d'une intervention présentée au Congrés de phoniatrie
(octobre 1981} par le Docteur M. DUMOULIN

I1 nous apparait fondamental de nous arréter sur le probléme majeur auquel est
confronté le sourd-aveugle congénital dé&s les début de sa vie, & savoir celui
de 1'accés méme 3 la communication et au langage. En effet, 1'enfant qui nait
sourd-aveugle est mis d'emblée dans une situation tout & fait particuliére et
dramatique en ce qui concerne ses rapports au monde et & autrui. Les
conséquences en sont trés graves, créant des désordres sévéres sur le plan de
son développement mental et affectif et par conséquent sur le plan de la
communication.

Les réflexions qui vont suivre sont le fruit d'une expérience de cing ans de
prise en charge de 25 enfants sourds-aveugles dgés de 1 a 7 ans au CENTRE
D*ASSISTANCE EDUCATIVE DU TOUT-PETIT & PARIS.

Aprés avoir fait quelques rappels trés brefs, mais indispensables concernant
le développement de 1'enfant normal, nous tenterons de situer les difficultés
de 1'enfant sourd-aveugle et d'expliquer comment nous essayons de les résoudre
dans le cadre d'une prise en charge la plus précoce possible de cet enfant et
de sa famille.

1 - RAPPEL CONCERNANT LE DEVELOPPEMENT DE L'ENFANT NORMAL

"La période qui s'&tend de la naissance & 1'acquisition du langage est marquée
par un développement mental extraordinaire” tout & fait "décisif pour la suite
de 1'évolution psychique" et qui consiste en une "conquéte par les perceptions
et les mouvements de tout 1'univers pratique" qui entoure le petit enfant.
{PIAGET).
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Durant cette période, 1'enfant construit progressivement un univers “relation-
nel”, dans toutes les acceptations du terme, dans lequel i1 apprend & se
situer comme un &tre distinct du “"reste”, ayant un pouvoir non seulement sur
tes objets mais également sur les personnes et les situations.

Grace & son action sur les choses qu'il apprend & varier intentionnellement i1

acquiert peu 3 peu une connaissance pratique de son environnement. Les

"conduites expérimentales” qu'il apprend & développer par tatonnement et par
imitation, Jlui permettent de découvrir progressivement de nouvelles relations
entre les choses et de nouveaux moyens d'agir sur elles. Ainsi se développe
chez 1'enfant 1'intelligence dite "“sensori-motrice", qui est, selon PIAGET
(1), cette forme d'intelligence "qui prépare sur le terrain de 1'action
élémentaire, ce gue deviendront bien plus tard les opérations de la pensée
réfléchie™ et qui est un préalable indispensable & 1’apparition du langage.
Cette intelligence sensori-motrice qul coordonne 1les perceptions et les
mouvements (perceptions tactiles, visuelles, auditives, etc...) aboutit non

seulement & Ja conquéte de 1'espace, mais & 1'acquisition d'une notion,
fondamentale pour le développement psychique de 1'enfant, & savoir Ja notion
de "permanence de 1'objet" : 1'enfant prend conscience que les objets et les
personnes existent en dehors de Tui et qu'ils continuent & exister méme s'il

ne les pergoit plus.

Lorsque 1'enfant devient capable de se dégager de sa propre action et qu'il
passe progressivement du stade de "1'expérimentation active" {liée directement
d 1'activité sensori-motrice) & celui de "1'expérimentation interne®, c¢'est-
a-dire des "prévisions raisonndes” ou encore des “combinaisons mentales”,
Jorsqu’il devient capable d'évoquer un objet, une personne absente ou une
situation passée, alors se constitue la représentation mentale. L'enfant
accéde a la fonction symbolique qui est déterminante pour la pensée et qui va
s'exprimer par 1'imitation et le jeu, puis par le langage.

Le langage affectif de 1'enfant suit normalement une évolution paralléle au
développement de son intelligence : au début de sa vie son affectivité est
entiérement tournée vers lui-méme et centrée sur ses besoins. Elle s'exprime
par le plaisir et le déplaisir.

(1) Dans “La formation du symbole chez 1'enfant®, p. 5 (réf. 11)
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Avec le début de 1'acquisition de la conscience du moi, lorsque 1'enfant
commence & se situer comme un étre distinct des autres et & s'identifier, le
“choix affectif de 1'objet" va peu & peu se réaliser. Il se porte d'abord sur
les personnes trés proches (en particulier sur sa mére et sur les personnes de
1a famille) qu'il va chercher & imiter de plus en plus et avec lesqueiles il
&tablira peu & peu des relations significatives. Grace & 1'inter-relation
entre 1'enfant et son entourage familier et plus particuliérement grice a
1'inter-relation wmére-enfant, 1'enfant va développer ses possibilités de
communication et de langage. I1 va peu & peu s'approprier la langue parlée
autour de lui.

En bref, le langage est 1'aboutissant de toute une activité mentale et
relationnelle, qui, nous allons le voir, ne peut se développer chez 1'enfant
sourd-aveugle qu'avec une aide constante de son entourage et par des chemins
inhabituels mais qui respectent les &tapes normales du développement de tout
enfant.

IT - L'ENFANT SOURD-AVEUGLE : SITUATION DU HANDICAP

A - Complexité des problémes au départ

Tous les enfants que nous accueillons en éducation précoce sont des
enfants atteints de surdi-cécité congénitale. Tous les dégrés d'atteinte
visuelle et auditive peuvent se voir et toutes les combinaisons sont
possibles. Nous ne ferons pas ici leur description, nous parlerons des
enfants atteints de surdité sévére ou profonde et de cararacte bilatérale
entrainant une absence pratiquement compléte de vision Jjusqu'd 1'inter-
vention sur la cataracte {1).

Pour la totalité des enfants, la surdi-cécité étant d'origine embryofoeto-
pathique et pour 80 % des cas d'origine rubéolique certaine (la rubgole

(1) On a tendance & opérer aprés 12 mois {souvent vers 15-18 mois) afin
d'obtenir un meilleur succés opératoire.
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ayant 8té contractée par la mére en tout début de grossesse, avant méme
qu'elle se sache enceinte}, cette surdi-cécité s'inscrit donc dans un
ensemble pathologique beaucoup plus important :

. ce sont des enfants qui sont nés trés malades (ayant nécessité des soins
intensifs immédiats) et qui le sont restés pendant de longs mois. Tous
ont subi (et subissent encore parfois) des hospitalisations Tlongues
et répétées pour des bilans de toutes sortes et surtout pour des inter-
ventions chirurgicales inévitables notamment sur la cataracte et sur le
coeur,

. En raison de leur cardiopathie ou (et} de la persistance du virus
rubéolique dans leur organisme {qui entraine un &tat infectieux sévére
et qui continue ses dégdts favorisant ainsi 1'aggravation de certaines
1ésions), Tous ont eu des troubles graves de leur &tat général, Ceux-ci
ont entrainé une stagnation importante et durable de Teur développement
staturo-pondéral et psychomoteur.

. Tous ont présenté des troubles du tonus et un retard postural &galement
important et durable en relation avec le retard de maturation de leur
systéme nerveux (1'action du virus rubolique sur le nombre et la taille
des cellules nerveuses est maintenant bien connue).

. Tous ont présenté et présentent encore des difficultés alimentaires
problématiques (notamment un vefus de 1'alimentation solide) et des
troubles du sommeil qui pendant des années restent difficiles & résoudre
{le rythme jour-nuit est constamment perturbé).

Tous ces problémes aggravent considérablement, bien entendu, pendant les
premiéres années les désordres déjd trés sévéres engendrés par la surdi-
cécité et freinent considérablement le démarrage et 1'éveil des enfants.

Aprés 1'age de deux ans certains des problémes commencent & revétir moins
d'acuité et on note une transformation parfois spectaculaire de 1'état
général des enfants et de Tleur dynamisme. Les répercussions restent
cependant encore longtemps importantes dans certains domaines et 1'on doit
toujours en tenir compte dans 1'appréciation de leurs possibilités et de
Jeur pronostic éducatif et évolutif.
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B - Principaux désordres entrainés

Vision et audition sont nos deux sens de 1‘'espace dit "& distance", ce
sont eux qui nous permettent d'établir des rapports avec le monde
extérieur et d'en avoir une compréhension cohérente. Leur interférence
réciproque est grande, et si 1'un des deux est atteint, i1 y a surinves-
tissement de 1‘'autre (nous savons tous combien le sourd investit sa vision
et combien 1'aveugle investit son audition).

Dans le cas de la double privation, visuelle et auditive, 1'interférence
mutuelle de ces deux atteintes accroit considérablement 1le handicap
apporté par chacune. Elle entraine une coupure avec le milieu environnant
et un grand isolement. Cette coupure est d'autant plus grave qu'elle
survient dés 1a naissance. E1le crée, nous 1'avons déja dit, une situation
relationnelle tout 3 fait anormale. L'enfant, qui dés sa naissance est
sourd et totalement privé de vision (tant qu'il n'a pas &té opéré de la
cataracte} s'il ne regoit pas de stimulations appropriées, va se trouver
dans un monde sans objet et sans signification.

Ses seules impressions sensorielles sont apportées par ses sens dits
"immédiats” (tactiles, proprioceptifs, kinesthésiques) qui le centrent sur
lui-méme. 11 ne peut faire de distinction entre son corps et le “reste”
dont i1 n'a qu'une conscience trés limitée. 11 ne peut pas organiser
spontanément ses perceptions (méme immédiates) et ses mouvements. 11
n'explore pas, et ne cherche bien sir pas & agir sur les objets. Son
activité va s'exercer autour de son propre corps de maniére stéréotypée et
inconsciente d'elle-méme. Les objets eux-mémes, qu'il rencontre et saisit
au hasard, ne pouvant acquérir de signification réelle, sont englobés dans
cette activité. Le comportement de cet enfant devient alors comparable &
celui de 1'enfant atteint d'autisme infantile de Kanner. I1 se balance,
fait des bruits de toutes sortes et surtout fixe inlassablement 1la
lumiére. La recherche de Ta sensation lumineuse est une préoccupation
constante qui le tient trés fortement Jjusqu'd un &ge avancé.
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Le plus souvent d'ailleurs les stéréotypes intéressent surtout les yeux
(pression des mains sur les yeux, agitation devant les yeux, des mains ou
des objets, etc... {1).

Au total, si 1'on considére la hiérarchie de 1'expérience :

sensation —>perception —>représentation imagée——> symbolisation ——>
conceptualisation, 1'expérience de 1'enfant sourd-aveugle reste limitée a
celle de la sensation. Ses informations sensorielles étant insuffisantes,
son systéme nerveux ne peut pas s'organiser et il reste & un niveau que
VAN DIJK qualifie de sous-cortical.

Les personnes elles-mémes n'ont pas de signification et ne représentent
rien pour 1'enfant sourd-aveugle. Il n'y a pas de véritable relation avec
elles. Elles ne 1'intéressent que si elles peuvent &tre “utilisées” & lui
procurer une satisfaction corporelle et primitive et ses préférences pour
les gens restent longtemps fond&es sur la capacité qu'elles ont & donner
ce plaisir corporel. Pour reconnaitre ses proches, 11 n'a d'ailleurs que
des repéres physiques : la sensation et 1'odeur de la peau et des cheveux,
la fagon d'étre pris, embrassé, "caressé", etc...

Sur le plan émotionnel, 1'enfant a donc tendance & rester au stade
primitif du plaisir et du déplaisir et passe trés facilement de 1'un &
1tautre. En effet, {1 vit dans un climat d'insécurité permanente et
développe des rdactions de peur trés fortes. L'enfant ne pouvant pas

anticiper ce qui se produit autour de Tui, ni ce qu‘on va faire de Tui, si
sa mére et ses proches ne prennent pas toutes les précautions nécessaires,
les activités quotidiennes sont vécues comme des agressions permanentes et
sont source de grande tension (ce probléme dure de nombreuses années et

{1} A la suite des travaux de Brownfield, Lidsley, Rinsland, Van Dijk (réf 25)
suppose que la formation réticulaire de 1'enfant sourd-aveugle étant
insuffisamment stimulée, celle-ci ne pouvait pas exercer sa fonction d'éveil
et mettre le cerveau en branle. Il n'y aurait donc aucune organisation de

Ttactivité cérébrale tant qu'il ne parviendrait pas & celui-ci de stimulation
suffisante.
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méme a un age tardif, tout changement de milieu suscite une angoisse trés
grande}. L'enfant réagit le plus souvent par des conduites auto-offensives
qui angoissent et déroutent 1'entourage et sont parfois trés mal
interprétées (i1 crie, i1 se mord, il se cogne, etc...).

Le désarroi des parents

Pour terminer ce chapitre dans lequel nous avons essayé de mettre en
gvidence la gravité et 1la complexité des problémes posés a 1'enfant
sourd-aveugle, 11 est fondamental d'y inclure un dernier &lément qui nous
parait en faire partie intégrante : nous voulons parler de la distorsion
importante qui s'installe trés rapidement dans la relation parents-enfant.

Dés Ja naissance de leur b&bé, les parents sont confront&s & toutes sortes
de bouleversements et de difficultés auxquelles ils ne s'attendaient pas
et auxquelles ils n'étaient pas préparés. Les répercussions psychologiques
en sont trés importantes et le resteront de maniére durable laissant une
blessure profonde qui demande sans cesse & se rouvrir,

Lorsqu'aprés une séparation souvent Tlongue (de quelques semaines &
plusieurs mois) les parents retrouvent enfin leur b8b& - dont on leur
avait dit, d'abord qu'il ne vivrait pas - ils se laissent complétement
accaparer pas 1'aspect médical des choses. Ce fait est bien sir accentué
par la nécessité des divers bilans et des diverses interventions qu'on
leur fait prévoir et qui entrainent d'ailleurs assez rapidement de
nouvelles hospitalisations.

Trés vite, les parents - et surtout la maman - se sentent démunis face a
ce bébé gqui s'alimente mal (les repas sont interminables et trés
éprouvants), qui a un rythme de sommeil traés perturbé (ce qui accroit la
fatigue des parents) et qui a tant de difficultés pour se développer.

Trés vite aussi, ils sont profondément déconcertés par son comportement si
différent de celui des autres bébés et qu'ils Jjugent souvent mal, ne
sachant comment 1'interpréter. Les échanges habituels entre la maman et
son enfant ne peuvent s'établir normalement. Celle-ci comprend diffici-

lement pourgquol son bébé a si peu de plaisir & &tre pris. Trds déroutée,
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et sans doute trés frustrée, elle a tendance & moins le prendre et & moins
le solliciter. ET1le le laisse dans son 1it pensant, de bonne foi, que
c'est 1a qu'il est le mieux...

Cette situation qui peut durer des mois, voire des années, va bien entendu
tout a fait a 1'encontre de ce dont cet enfant aurait au contraire besoin
pour son éveil et son développement, 11 n'a pas de contacts suffisants et
ne peut pas évoluer. L'activité stéréotypée qu'il développe progressi-
vement angoisse ses parents qui n'en comprennent pas les raisons. Ils ont
de plus en plus de difficultés & nouer une relation véritable avec lui. Ce
cercle vicieux devient complet. La prise en charge de cet enfant et de sa
famille est urgente. Faut-il encore qu'ils rencontrent une équipe
spécialisée pour ne pas étre entrainés - comme cela arrive trop fréquem-

ment - sur des voies de garage qui font perdre un temps précieux.

Le probléme essentiel réside dans le fait que les parents de cet enfant,
manquant des informations les plus @&lémentaires sur la nature de son
handicap, sont bien loin d'imaginer le dégré de son isolement sensoriel.

Alors que le plus souvent les problémes purement médicaux s'estompent,
1'isolement devient le handicap majeur et permanent, et pourtant ignoré.

Notre expérience nous montre combien il est difficile & 1'entourage non
averti d'en mesurer toute la gravité. Plus que 1'enfant normal, 1'enfant
sourd-aveugle a besoin des sollicitations de ses parents et de leur désir
de le voir évoluer.

TI1 - ETAPES DE LA PRISE EN CHARGE

Au départ, et plus 1'enfant est jeune, plus 1'action réside dans le soutien et
1'information des parents... afin que ceux-ci puissent créer un dynamisme
nouveau dans la relation & Tleur enfant et faire de leur mieux pour lui
apporter les stimulations nécessaires sur Tle plan sensoriel et moteur, ainsi

que bien entendu sur le plan de 1'&change et de la communication.
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Peu d peu, 1'intervention au niveau de 1'enfant deviendra nécessairement
intensive et fera appel aux rééducateurs, mais ceux-ci intégreront toujours
teur action & celle des parents en sachant leur donner toutes les explications
nécessaires. L'interrelation constante entre 1'équipe médico-pédagogique et
Jes parents est absolument indispensable pour apporter une aide efficace a
1'enfant.

Nous allons décrire les &tapes qui jalonnent 1la prise en charge d'un enfant
sourd-aveugle jusqu'ad 1'acquisition du langage. Cette prise’ en charge doit
8tre globale et toujours faire référence aux é&tapes du développement de
1'enfant normal, méme si les chemins utilisés sont différents. Aucune étape ne
peut &tre franchie si les précédentes ne 1'ont pas été.

Pour la clarté de 1'exposé, nous centrerons notre attention sur 1'enfant lui-
méme sans chercher a différencier constamment le réle des é&ducateurs et celui
des parents. Nous reviendrons en conclusion sur les éléments décisifs que ces

derniers sont les seuls & pouvoir apporter d 1'enfant.

1 - Eveil au monde extérieur et développement de 1'intelligence

L'enfant sourd-aveugle, trés en retard sur le plan postural, et qui
pendant longtemps ne touche a rien, n'explore pas, par manque de
motivation wvisuelle et auditive, a une conscience trés limitée de son
environnement. I1 est trés passif, son activité ne peut s'organiser et
reste au niveau trés primitif que nous avons décrit précédemment. Bien sir
aucune connaissance véritable ne peut s'@laborer. 11 est trés important,
au départ, de commencer & lui faire prendre conscience de son corps et de
Tui apprendre tré&s vite & 1'utiliser pour explorer son environnement
immédiat. Une bonne conscience et une bonne maitrise des postures que
1'enfant va acquérir 1'une aprés 1'autre, vont le sécuriser et 1'inciter &
bouger, & toucher {ce qui lui est longtemps désagréable) et a &largir sa
conscience et sa connaissance de 1'espace.

La marche va 8tre, & cet &gard, un moment important, elle est acquise de
fagon autonome en moyenne entre 3 ans et 3 ans et demi aprés une longue
€tape de station debout et de marche avec appui.
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Avec 1'intervention sur la cataracte (qui se situe en général entre 12 et
18 mois) et avec la réhabilitation prothétique {visuelle et auditive} un
gain appréciable est apporté & 1'enfant sur le plan sensoriel. 11 doit
apprendre 3 l'utiliser en méme temps qu'il développe sa motricité,
L'éaucation visuelle et auditive s'insére peu & peu dans la rééducation

motrice et 1'on va essayer d'amener 1'enfant & donner un sens & ses
impressions sensorielles en 1'aidant & les coordonner avec ses mouvements.

A partir du moment ol 1'enfant commence & &tre plus 3 1'aise dans son
corps et & se mouvoir plus spontanément, ce qui Tui reste de vision regoit
une trés grande impulsion et un grand investissement de sa part. Cela est
moins vrai en ce qui concerne 1'audition qu'il n'utilise pas spontanément
méme avec 1'aide de ses prothéses et qui nécessite une stimulation
beaucoup plus spécifique. I1 faut souligner ici un point tré&s important
concernant les aides visuelles et auditives : Tleur adaptation doit étre
progressive et trés prudente (surtout en ce qui concerne les prothéses
auditives). L'apport trop brutal de stimuli nouveaux peut &tre ressenti
par 1'enfant comme une agression supplémentaire a la Timite du tolérable.
Ceci engendre une tension, trés vive, qui peut se traduire par des
réactions diverses ({augmentation de 1'activité stéréotyp€e, réactions
auto-offensives, pleurs, tentative d'arracher les prothéses, etc...}.

11 faut donc introduire progressivement les prothéses et toujours dans le
cadre d'une activité dans laguelle les informations nouvelles qu'elles
apportent peuvent acquérir suffisamment de sens pour &veiller 1'intérét de
1'enfant, et lui permettre d'en ressentir lui-méme le bénéfice. A cette

condition, i1 acceptera de les porter beaucoup plus volontiers.

En apprenant @ se servir, non plus seulement de son toucher, mais aussi de
sa vision, aussi minime soit-elle et en apprenant & coordonner ses schémes
sensori-moteurs, 1'enfant sourd-aveugle va acquérir une conscience plus
&laborée et plus significative de son environnement immédiat. Tout ce
travail qui va étre prioritaire entre 1'3ge de 2 et 4 ans, est trés long
et difficile.

I1 nécessite que 1'on procéde "co-activement" avec 1'enfant afin de
mobiliser son attention et afin d'&veiller son intérét. On initie donc le
mouvement ou le geste vers T'objet et on 1'accompagne pour amener 1'enfant
a explorer de facon plus constructive et & découvrir, par tous les moyens,
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la signification et la fonction des objets qu'il manipule. Bien entendy,
dés qu'il manifeste le désir d'imiter ou de répéter 1'activité, on le
Taisse agir seul afin de lui permettre de développer pius spontanément les
conduites expérimentales si nécessaires & 1'éveil de son intelligence.

En manipulant, lui-méme les objets gqu'on lui offre, non seulement 1'enfant
apprendra & les connaitre et a les utiliser, mais i1 apprendra & prendre
conscience de sa propre action et & percevoir la finalité de ses gestes.
I1 en tire d'ailleurs une grande satisfaction mais a tendance & répéter
indéfiniment les mémes activités car i1 Tui est trés difficile d'en
imaginer spontanément d'autres.

Le début de la recherche active de 1'objet disparu est une é&tape
importante de 1'évolution du jeune enfant sourd-aveugle car il indique que
celui-ci commence & effectuer ses premiéres démarches mentales. Si la

prise en charge de 1'enfant a commencé suffisamment précocément, cette
étape peut commencer en moyenne vers deux ans et demi, mais demande
ensuite un temps assez long pour aboutir & la véritable notion de la
permanence de 1'objet. Cette notion s'élabore peu a peu mais, en raison du
double handicap sensoriel de 1'enfant, elle restera longtemps assez
limitée. Pour le sourd-aveugle, elle ne peut, en effet, s'acquérir que
dans un espace rapproch® et en référence & des repdres dont i1 a besoin

qu'ils soient fixes.

L'univers & distance, trés insécurisant pour lui, se construit beaucoup
plus difficilement et en quelque sorte indéfiniment. En effet, non
seulement cette construction implique la possibilité de se déplacer de
fagon autonome en appréhendant "1‘'inconnu", mais elle fait aussi
intervenir certaines données, comme la connaissance et la mémoire qui
s'élaborent lentement - seul, il est difficile au sourd-aveugle de
découvrir l'ordre des choses et toute sa vie il restera dépendant d'autrui
pour acquérir une vision plus cohérente du monde.

Lorsqu'il acquiert la notion de permanence de 1'objet, si limitée soit-
elle, 1'enfant sourd-aveugle, tout comme 1'enfant normal, devient capable
d'évoquer des objets et des personnes absentes et &prouve peu 3 peu la

nécessité de les nommer. 17 commence alors 3 étre capable d'une activité
symboligue qu'il faut encourager et développer par tous les moyens.
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A ce moment-13, le langage devient possible si les autres conditions
nécessaires & son apparition sont également réunies.

Développement de la relation de communication

L'acquisition du langage suppose non seulement 1'accés & la représentation
mentale et & Ta fonction symbolique. Elle suppose 1'apprentissage de la
"relation communicative" ce qui est une entreprise trés difficile pour
1'enfant sourd-aveugle en raison de tous les désordres dont nous avons
parlé précédemment.

Pour accéder au langage, 1'enfant doit 8&tre sorti de son "moi indiffé-
rencié” et doit avoir pris conscience de 1'autre non plus comme un objet,
mais comme une personne avec laquelle 1'échange est possible. Pas plus que
sur le reste, 1l'enfant ne peut faire seul cette démarche. Pour prendre
conscience de 1‘'autre, il faut qu*il regoive 1'interpellation constante de
cet autre, et en particulier de sa mére dont i1 est essentiel qu'il
pergoive le désir d'entrer en relation avec lui, le désir que lui
s'exprime. Le r6le des parents est & cet 8gard fondamental.

L'enfant étant privé dés la naissance des moyens de communication
habituels a cet age (il est notamment privé du regard de sa mére et de sa
voix}, les seuls &changes possibles avec sa mére sont pendant longtemps
des échanges physiques. I1 est important et normal de continuer & les
privilégier chez cet enfant, qui, plus encore quiun autre, a besoin d'un
contact corporel &troit avec toute personne qui s’occupe de lui et qui
veut instaurer une relation significative avec lui. Pour le rééducateur
aussi il est important de pouvoir &tablir avec 1'enfant (parfois trés
insécurisé dans les situations nouvelles proposées) une relation affective
qui passe par le corps. Pourtant si on veut que J'enfant commence 3 faire
la différence entre le "moi" et le “"non moi", i1 faut rapidement ne pas en
rester 1a et introduire peu 3 peu dans le mode de relation avec lui, 1la
distance nécessaire qui Tul permettra de se situer comme distinct de
T'autre. Dans la perspective du langage il est fondamental qu'au-dela de
la relation corporelle - qui est, certes, une premidre forme d'E&change
indispensable - 1'enfant prenne conscience que la communication est une
activité intentionnelle entre deux personnes qui se transmettent un

message.
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Dans ce but, i1 est important d'essayer d'&tablir chez 1'enfant sourd-
aveugle un systéme de signalisation qui lui annonce (de maniére spécifique
pour chacun) les différentes activités que 1'on désire entreprendre avec
Tui et qui lui indique ce que 1'on attend de lui. Ce systéme de signali-
sation représentera d'abord pour 1'enfant des repéres qui rythmeront ses
activités et qui lui apporteront un complément de sens par rapport aux
repéres spatiaux, pour lui permettre de mieux comprendre les situations et
de les anticiper. Peu & peu, 1'enfant découvrira que ces signaux - qui
doivent toujours étre les mémes dans une situation donnée - Tui permettent
non seulement de recevoir un message transmis par quelqu'un qui a une
intention pour lui mais aussi d'exprimer un besoin et de formuler une
demande. Quand 1‘enfant sourd-aveugle répond pour la premiére fois & un de
ces signaux pour 1'émettre & son tour, on peut supposer qu'il a compris
les premiers rudiments d’un sytéme de communication. I1 est fondamental
que 1'adulte sache recevoir et interpréter ce signal. Non seulement i1 est
important qu'il y réponde en satisfaisant la demande de 1'enfant, wmais il
est essentiel qu'il fasse comprendre & celui-ci tout le plaisir que lui-
méme a ressenti et qu'il 1'encourage 3 recommencer. C'est ainsi que dans
une relation affective trds forte, pourra s'éveiller chez cet enfant
{pourtant tellement coupé d'autrui et morcelé dans sa pensée) 1'envie et
1'intention de communiquer.

Passage du premier signal & un systéme de communication conventionnel

Chez 1'enfant & la fois trés malvoyant et trds sourd, ces signaux doivent
obligatoirement, pour é&tre bien intégrés, passer par sa perception
corporelie. Ils doivent &tre effectués sur Tui puis avec Tui. A mesure
qu'il apprendra & investir ses restes visuels et & les utiliser, on pourra
essayer de les effectuer devant lui {plus les restes visuels sont bons
plus 1'intégration des signes est facilitée et plus 1'imitation est

rapide}. I1 sont toujours renforcés par la parole.

Ces signaux effectués par 1'adulte et imposés par Tui représentent la
premiére forme de code utilisable par 1'enfant sourd-aveugle qui, moins
encore que 1'enfant seulement sourd, ne peut s'approprier la langue orale
parlée autour de Tui. Il ont valeur des premiers mots et introduisent
d'une certaine fagon 1'enfant dans le monde de la relation par le langage.
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C'est en géndral lorsque 1'enfant atteint le stade de ses premiéres
aémarches mentales qu'il commence & réutiliser les signaux connus pour
formuler & distance une demande. Cette étape est importante et marque un
tournant décisif dans son é&volution. A ce moment, i1 faut trés vite
introduire d'autres signes qui traduisent ses besoins et Tui permettent de

développer ses possibilités de communication. C'est déja un travail plus

systématique, dans lequel i1 faut avancer doucement en sachant respecter
le rythme de 1'ensemble des acquisitions de 1'enfant. Il est important de

choisir d'abord des signes trés symboliques (1} en rapport avec ses
activités quotidiennes et ses intéréts propres. Ces signes seront
introduits de maniére co-active et donc effectuds avec 1'enfant jusqu'a ce
que celui-ci les imite spontanément. 11s seront toujours associds aux mots
correspondants. L'expérience du sourd-aveugle étant trads limitée, il est
souvent nécessaire de construire des situations qui Te poussent & utiliser

lui-méme les signes connus et & essayer de les associer. Un progrés est

réalisé lorsque, vers 5-6 ans, il arrive a se dégager un peu du contexte
situationnel immédiat pour tenter par exemple d'évoquer une situation
passée ou d'en prévoir une nouvelle. L'approche vers un systéme de
communication plus conventionnel devient possible.

Vers un début de communication orale

L'éducation auditive n'éveille que tardivement 1'intérét de 1'enfant
sourd-aveugle. Dans la mesure ol, pendant longtemps, 1'audition n'est pas
soutenue par la vision, les sons ne prennent aucun aspect significatif et
ne peuvent s'intégrer que dans un univers de plaisir ou de déplaisir. Par
conséquent, tant que 1'enfant n'a d'autre conscience du monde que celle de
son propre "moi", la stimulation sonore doit étre introduite avec beaucoup
de prudence et requiert une grande attention aux réactions de 1'enfant.
Elle doit étre interrompue ou modifiée & la moindre manifestation de
déplaisir ou d'insécurité.

(1) Par opposition au signe conventionnel qui est un signe arbitraire
adopté par convention et socialement imposé.
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Une fois appareillés, les trés jeunes enfants sourds-aveugles deviennent par

contre trés sensibles & la voix (plus encore, peut-étre, que les enfants

seulement sourds qui sont probablement plus dispersés en raison du
surinvestissement de leurs afférences visuelles).

La stimulation & la voix est capable de stopper complétement 1'activité
stéréotypée de 1‘'enfant sourd-aveugle et de provoquer une é&coute attentive
ainsi qu'un grand plajsir. Tant que celui-ci n'est pas capable de tenir compte
d'autrui, la voix n'est guére identifiée et ne revét pas de signification

réellement communicative. NEanmoins elle &tablit un contact incontestable et
il est fondamental de tenir compte de cette donnée pour établir une relation

avec 1'enfant. Associée & une relation corporelle étroite, elle apporte
certainement une dimension supplémentaire 3 la possibilité d'échange, et joue
certainement un grand role dans 1'acceptation des prothéses. Pour 1'entourage,
cependant, ce qui paraft évident quand i1 s'agit d'un bébé normal, le devient
beaucoup moins quand i1 s'agit d'un enfant aussi peu gratifiant que le petit
sourd-aveugle. Les mamans, en particulier, ont tendance & @&tre trés
silencieuses et i1 faudrait les encourager beaucoup plus encore que nous Te

faisons, & utiliser les prothéses pour parler 3 leur b&bE dans les moments
d'échanges privilégiés qu'elles peuvent avoir avec lui.

Pour 1'enfant sourd-aveugie, comme pour 1'‘enfant sourd, 1'appareillage précoce
favorise 1'apparition des émissions vocales, mais celles-ci ont tendance a
étre englobées dans son activité stéréotypée. I1 n'est pas capable de jeux
vocaux imitatifs et intentionnels.

A mesure que le petit sourd-aveugle se développe sur le plan sensori-moteur et
relationnel, & mesure aussi qu'il est possible de le mobiliser et que sa
rééducation s'intensifie, i1 est fondamental d'essayer, parallélement, de lui
faire prendre conscience de 1'aspect communicatif de 1a voix et de la parole.
Quelle que soit 1'importance de ce qu'on cherche & lui faire comprendre par
1'intermédiaire de sa perception corporelle, il est essentiel d'y associer la
parole, afin que 1'enfant ne percoive une forme significative, si minime
soit-elle. Par ailleurs, dés lors que sur le plan spatial nous cherchons i
introduire une certaine distance, i1 est important de pouvoir rester en
liaison avec 1'enfant par la voix et la parole. Nous utilisons volontiers, i
cet effet, 1'appareillage haute fréquence qui permet cette liaison beaucoup
mieux que ne le fait la prothése individuelle et qui est tout 3 fait accepté
par le petit sourd-aveugle.
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La parole doit donc s'intégrer, colte que cofte, & toutes les activités
proposées & 1'enfant, mais de 13 & ce gu'elle apporte une réelle information
et que les mots prennent du sens, il y a un trés long et difficile chemin.
Celui~ci aboutit parfois au langage. Dans certains cas cependant, i1 semble
que 1'enfant ne puisse jamais parvenir, ni accéder 3 1'expression orale. Les

raisons en sont bien slr multiples et nos insuffisances sont notamment encore
pien grandes & cet égard. Une raison & noter cependant, car elle est peu
connue en France, est 1'existence relativement fréquente chez les enfants
srubgole” {qu'ils soient surhandicapés, seulement sourds ou méme entendants)
de troubles dysphasiques qui entrainent une impossibilité & réaliser la

parole.

Ces faits relativement peu connus en France, ont &té mis en évidence par des
auteurs américains, australiens et surtout, plus prés de nous, par 1'équipe
hollandaise de VAN DIJK et VAN UDEN qui ont méme mis au point des tests &
valeur pronostique inspirés notamment du test frangais Bergés-Lézine,

Notre expérience encore trop courte pour faire des &tudes statistiques peut
déja donner cependant une idée sur TJes résultats possibles. Sur notre
population de 25 enfants, 9 d'entre eux actuellement ont plus de 5 ans, parmi
eux 2 ont accédé & 1'expression orale, 1 a sa compréhension. Ces 3 enfants ont
des caractéristigques communes : la perte auditive moyenne sur les deux
oreilles est de 80 db sans prothése et de 40 db avec prothése. L'appareillage
s'est situé pour tous trois entre 18 et 24 mois. Malgré une mal voyance trés
sévére, ils ont &té plus mobilisables que les autres par 1'audition et se sont
rapidement tournéds vers 1'extérieur. Un quatriéme enfant est en passe
d'accéder au langage gestuel. Parmi les enfants de moins de 5 ans, le

pronostic du langage est encore difficile & évaluer (plusieurs n'ayant pas
encore accéaé a la symbolisation). Toutefois un enfant de 3 ans et demi
manifeste une appétence @vidente pour la communication orale. I1 est trés
sensible & certaines formes significatives de 1a voix. I1 comprend une
quinzaine de mots et en réutilise trois ou quatre en les généralisant bien sir
encore.
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IV - CONCLUSION

Malgré le peu de recul dont nous disposons encore pour juger du résultat de
notre travail auprés des enfants, Tles résultats que nous obtenons sont déja
encourageants lorsque nous avons 1'occasion de comparer 1'évolution de ces
enfants apréds 7 ans, par rapport & celle d'enfants qui n'ont jamais eu
1'occasion d'avoir une prise en charge spécialisée. Malgré une action qui
demeure encore insuffisante en temps passé et en qualité, tous nos enfants
accédent, avant 4 ans, & la marche indépendante ainsi qu'd un début de
communication, méme élémentaire {comme le tiré par la main ou la désignation
de 1'objet). La plupart deviennent propres et acquiérent un début d'autonomie
dans certaines activités quotidiennes.

A mesure qu'ils se développent, les activités qu'on leur offre dans le cadre
du centre Jleur apportent une satisfaction é&vidente. Ils en redemandent
toujours plus {ce qui procure wune gratification certaine & leurs
éducateurs...).

Plus nous avangons dans notre expérience avec les enfants, plus nous nous
apercevons que notre action auprés d'eux n'est rien sans celle des parents.

L'éducation du trés jeune enfant sourd-aveugle est une entreprise de tous les
instants. C'est aux parents qu'en revient la part essentielle et, & 1la

réflexion, nous nous rendons compte gue c'est auprés d'eux que nos insuffi-
sances ont é&té les plus grandes. Avant de commencer & pouvoir Tes aider
efficacement, 11 nous a bien fallu, & nous aussi, un cheminement long et
tatonnant dans lequel la réflexion se confrontait & la pratique.

Notre conclusion actuelle est donc celle-ci : c'est auprés d'eux qu'il nous
faut maintenant diriger nos efforts. Aucune prise en charge ne peut
s'effectuer valabiement en dehors des parents. Toute 1'action que nous avons
tenté de décrire précédemment commence avec les parents et se poursuit par
eux. Elle nécessite de leur part une grande compréhension des problémes de
1'enfant et de ses besoins. Elle nécessite surtout et avant tout que naissent
en eux le désir profond de lui apporter constamment le complément de sens qui

Tui manque afin qu'il puisse ordonner sa vision du monde et nouer une relation
significative avec autrui.

- 161 -~






REFERENCES BIBL IOGRAPHIQUES

1 - Ouvrages ou articles d'ordre général

1} AJURIAGUERRA (J. de)
Organisation et désorganisation du langage. pp. 329-383.

L'organisation psychologique de 1'enfant présentant une dé@safférenta-

tion sensorielle. pp. 530-535.
Manuel de psychiatrie de 1'enfant .- Paris : Masson, 1977 .- 1024 p.

2

—

BLUM (A.)
L'écoute du sourd .- Article écrit en 1979,

3

ot

BOUVET (D.)
Le droit de 1'enfant sourd & la langue maternelle.
Rééducation orthophonique, vol. 17, n°® 107, 1978, pp. 225-240.

4

R

GUILLEMAIN (E.), GUILLEMAIN (G.)
L*activité psychomotrice de 1'enfant .- Librairie Vigne.

5

—

KOUPERNIK (C.}, DAILLY (R.}
Développement neuro-psychique du nourrisson .- Paris : PUF, 1980 .-

408 p.

6

—

LAUNAY {C1.}, BOREL-MAISONY (S.) et coll.

La langue de 1'enfant, ses fonctions, ses fondements physiologiques.
Développement normal du langage. 1in : Les troubles du langage, de la
parcle et de la voix chez 1'enfant .- Paris : Masson, 1976 .- 408 p.

7

—

LEVY (J.)
L'éveil du tout-petit, gymnastique du premier age .- Paris : Seuil,
1980 .- 150 p.

8

~—

LEVY (J.)
L'éveil au monde. Les trois premiéres années de la vie .- Paris :
Seuil, 1980 .- 150 p.

- 163 -



w
—

PIAGET (J.)
ta naissance de 1'intelligence .- Lausanne : Delachaux, 1968 .- 372 p.

PIAGET (J.)
La construction du réel chez 1'enfant .- Lausanne : Delachaux, 1963 .-
344 p,

10

~—

11) PIAGET (J.)
La formation du symbole chez 1'enfant .- Lausanne : Delachaux, 1978 .-
312 p.

12) PIAGET {J.) et coll.
La psychogénése des connaissances et sa signification épistémologique.
Schémas d'action et apprentissage du langage .- in : Théories du
langage, théories de 1'apprentissage .- Débat entre J. PIAGET et
N. CHOMSKY (Centre de Royaumont, oct., 1975) .- Paris : Seuil, 1979.

13) PORTE (J.M.}, MISES (R.)
Données récentes sur les interactions mére-enfant : la compétence du
nouveau-né.
Informations psychiatriques, vol. 57, n® 2, 1981.

14} WALLON {H.)
De 1'acte & la pensée .- Paris : Flammarion, 1970 .- 240 p.

15) WALLON (H.)
Evolution psychologique de 1'enfant .- Paris : A, Colin, 1979 .- 208 p.

I - Articles ou ouvrages relatifs aux sourds-aveugles

16) BRETHERTON (I.), BATES (E.)
The emergence of dntentional communication .- in Texas Education
Agency, aolit 1980, (U.S.A.)

17} DUMOULIN (M.}
L'éducation précoce et la gquidance parentale des enfants sourds-
aveugles.
Réadaptation, n° 274, 1980, pp. 9-13. (n° spécial consacré a la
surdi-cecité).

- 164 -



18)

19}

20

S

2

et

22}

23

—~—

28)

25)

ENRIGHT {D.)
Play an instrument for growth in wmultihandicapped children .- in
Texas Education Agency, aolGt 1980 {U.S.A.).

FREEMAN (P.}

A parents guide for the early care of deaf blind child .- National
Association for deaf blind and rubella children, s.d. {Grande
Bretagne)

GULDAGER (V.}
Body 1image and the severely handicapped rubella child .- Perkins
School for the Blind publications, 1970, (U.S.A.)

JURGENS (M.R.}, VAN DIJK {J.}
Confrontation between the young deaf blind child and the outer world.
Swets and Seitlinger VB, Amsterdam an lisse, 1977, (Hollande).

LESUR
A propos d'une expérience d'éducation précoce de douze enfants sourds
aveugles .- Thése pour le doctorat en médecine, 1979, France

ROWE (B.)
Motor development and programing fot the deaf blind severely and
profoundly handicapped child .- in Texas Education Agency, Janvier

1979, {(U.S.A.).

SOPERS
L'enfant sourd aveugle .- traduit du hollandais, polycopié, s.d.,
{Hollande}.

VAN DIJK (J.}
Le mouvement, base de la relation chez les enfants rubBoliques.
Hollande.

Réadaptation, n® 159, 1969, pp. 35-38.

- 165 -






II.Z - M. SQURIAU :

La mise en place de la communication chez 1'enfant sourd-aveugle.
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M. SOURIAV

LA MISE EN PLACE DE LA COMMUNICATION
CHEZ L°ENFANT SOURD-AVEUGLE
(Extrait de Réadaptation, n° 298, 1983, pp. 5-8)

M. SOURIAU, Directeur du Centre d'Education Spéeinliséde pour sourds-aveugles
de Larnay, qui a été le premier centre en France d considérer que les enfants
sourds-aveugles relevaient de méthodes actives d'éducation et mon pas d'un
gimple gardiennage.

Dang un premier temps, L'équipe du Centre a adopté les méthodes hollandaises

et en a fait progressivement une méthode active et originale.

1 - LES SUPPORTS DE COMMUNICATION

A) Les outils mis en place pour faire fonctionner ocu se substituer & 1la
communication orale : un enfant sourd-aveugle ne peut pas parler d'emblée
normalement en raison de sa perte auditive et du caractére insuffisant de

sa capacité & communiquer
Les objectifs qu'on peut avoir sont alors :

1°) Lui donner, si possible, une compétence dans la communication orale.
Pour cela, i1 faut lui apprendre & se servir de son audition grace a
1'éducation auditive qui a pour but de 1l'aider & discerner le mieux
qu'il peut les sons qui l'entourent et en particulier sa propre voix
qu'il pourra ainsi mieux contréler. Les prothéses auditives indivi-
duelles ou les autres procédés d'amplification lui donnent un accés
plus important & 1'information sonore, mais i1 doit apprendre & vivre
avec et s'adapter corporellement & 1'information ainsi regue.
Parallélement, on peut enseigner et corriger 1'articulation, c'est-a-
dire 1'émission des phénoménes de la langue. Pour cela 1'enfant a
besoin d'un feed-back qui peut emprunter le canal auditif (amplifi-
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cation), visuel (trés peu important) ou tactile (vibrateur). Cette
rééducation nécessite de la part de 1'enfant une grande coopération et
doit s'inscrire dans une prise en charge d'ensemble qui favorise la
communication.

La méthode Tadoma est un moyen pour un sourd-aveugle de communiquer
oralement en recevant la parole de 1'autre par le canal tactile en
posant la main sur le visage de 1'interlocuteur de fagon & percevoir
les mouvements des lTévres et les vibrations provoguées par 1'émission

de la voix.

Lui offrir un systéme de communication capable de remplir des fonctions
équivalentes au langage oral.

On pense d'abord 3 1a langue des signes qui est un moyen de communi-
cation pour les sourds & la fois spontané et spécifique 3 leur culture.
Pour des sourds-aveugles, Je geste est, dans un premier temps, un
procédé plus accessible que n'importe quel autre, «car il émane
directement de ses potentialités motrices. Toutefois, il comporte deux
inconvénients principaux : d'une part, la faible vision ou la cécité
totale rendent difficile la perception du geste aussi bien émis que
recu. C'est par le biais kinesthésique et tactile qu'aura lieu la
perception (le sourd-aveugle sent ses propres mouvements et pergoit
autrui en touchant les mains et en ressentant Te mouvement produit sur
lui-méme par son interlocuteur). I1 y a donc perte d'information dans
la mesure ol la langue des signes est une langue qui évolue chez les
sourds, et les sourds-aveugles, qui n'appartiennent pas & cette
communauté, manquent du contact permanent qui permet 1'intégraion
réelle d'une langue.

La dactylologie ou alphabet manuel a pour avantage de ne comprendre que
26 signes (correspondant & chacune des lettres de 1'alphabet) nettement
perceptibles visuellement ou tactilement. La quantité de mouvement ou
plutdt de positions de Ta main & mémoriser est limitée ; i1 est par
ailleurs facile a tous les entendants d'apprendre ce systéme, au moins
dans le sens de 1'émission, car la compréhension est plus difficile.
Grace & la dactylologie, un sourd-aveugle pourra donc communiquer aussi

bien avec les entendants que les sourds et méme les aveugles.
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Cependant, i1 y a des difficultés dans ce systéme : 1'enfant doit
mémoriser des séquences de lettres qui constituent les mots et donc
connaitre la langue frangaise écrite.

B} La communication &crite : i1 existe deux systémes possibles : 1'écriture
normale, en noir, a condition d'utiliser de trés gros caractéres et le
braille. L‘Gcriture normale fonctionne bien si les restes visuels sont
suffisants et si leur champ visuel leur permet de percevoir simultanément
un mot ou un groupe de mots. Avec les enfants dont les restes visuels sont
insuffisants, 11 convient d'utiliser 1'8criture tactile, c¢'est-&-dire le
braille ; ce systéme consiste a représenter les différents signes
graphiques {lettres de 1‘alphabet, ponctuation, etc...) & 1'aide de toutes
tes combinaisons possibles d'un groupe de six points en relief. Dans Tle
domaine de 1'&criture normale comme le braille, on a affaire & la langue
frangaise écrite. On fait appel, dans les deux cas, a des séries de
perceptions globales coté lecture, et a la mémorisation de séquences coté

écriture.

Sur le plan instrumental, pour que 1'enfant puisse effectivement pratiquer
ces systémes de communication, i1 convient de s‘assurer qu'il en présente
les capacités motrices suffisantes et aussi ses aptitudes & la mémorisation
tactile, visuelle et motrice. I1 sera donc trés important de travailler
avec tous les enfants la motricité et le rythme, indépendamment méme de la
mise en place du lien signifiant-signifié.

II - MISE EN PLACE DU LIEN SIGNIFIANT-SIGNIFIE

On vient de voir qu'il existe des procédés qui permettent & une personne
sourd-aveugle de communiquer. Malheureusement, 1a notion méme de communication
n‘existe pas d'embi8e chez 1'enfant sourd-aveugle, en particulier chez le
sourd-aveugle de naissance ; il va dont falloir 1'aider a établir le lien
entre des informations qu'il regoit ou des mouvements qu'il émet et des objets
ou des actions. On va donc travailler la communication aussi bien du coté de
1'émission que de la réception.
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1) Avant de pouvoir utiliser des moyens de communication normaux pour informer
T'enfant, i1 faut partir de procédés beaucoup plus élémentaires : en
premier lieu, il est important de travailler & partir des &léments de la
vie de 1'enfant qui pour Tui ont un sens : les actions dans lesquelles i}
est impliqué et les objets dont il a besoin dans ses actions. On va se
servir de tout ce qui fait sa vie quotidienne et qui donc se répéte tous
les jours {les soins du corps, 1'habillage, Tles repas) et aussi des
activités qu'on aura organisées pour Tui et qui seront source d'intérét et
de motivation. I1 est trés important que 1'organisation de la vie de
1'enfant soit telle que celui-ci puisse petit & petit se repérer dans le
temps et aussi dans 1'espace de fagon que toute situation qu'il vit & un
moment donné lui permette déja d'anticiper ce qui va se produire un petit
peu plus tard, ou un petit peu plus loin. On crée ainsi des liens entre
différents stimuli. Pour se rapprocher d'un systéme de communication plus
formel, on va utiliser aussi des objets qui seront donnés ou présentés &
1'enfant avant d'entreprendre une action avec lui. Petit & petit, cet objet
sera per¢u par l'enfant comme signifiant 1'activité qui va suivre ou la
personne qui va arriver, etc... Donner les clés de la voiture va signifier
qu'on part en voiture, ou mettre le manteau annonce la promenade... On peut
ensuite, aussi, utiliser un geste trés en rapport avec 1‘'activité pratiquée
ou méme un mot épelé en dactylologie qui désigne cette activité, Ce nouveau
stimulus peut progressivement permettre d'anticiper 1'activité a venir. On
va essayer de mettre de 1a distance entre une activité donnée et son mode
de représentation. Cette distance se manifeste de deux maniéres : 1la
premiére consiste & faire en sorte que 1a fagon de représenter une action
ait de moins en moins de rapport avec 1'action elle-méme. En effet, la
parole est un systéme purement formel qui n'a aucun rapport de similitude
avec la réalité qu'elle est chargée de désigner. La seconde consiste &
utiliser les signes utilisés dans des contextes de plus en plus variés.
L'utilisation du dessin ou, &ventuellement, de représentation en relief est
aussi un moyen de permettre & 1'enfant de mieux symboliser les activités
qu'il pratique. 11 est important de noter & ce propos que ce qui, pour une
personne qui voit et qui entend, est trés évidemment une représentation de
la réalité, ne 1'est pas obligatoirement pour un enfant sourd-aveugle. Par
exemple, une petite voiture miniature peut sembler, & 1'évidence, &voquer
une voiture réelle ; ce n'est pas le cas pour un enfant sourd-aveugle pour
lequel seront beaucoup plus évocateurs le tissu des coussins ou la
sensation de bercement.
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On pourra ensuite aborder progressivement 1'@criture, la langue des signes,
la parole proprement dite et la dactylologie en veillant bien & ce que les
apprentissages soient bien en rapport avec la réalité. En effet, si on peut
arciver & ce qgue l'enfant associe un mot & une image, 11 faut aussi
s'assurer que cette image est reliée & quelque chose de bien réel pour
1'enfant. Pour que ce lien entre une représentation et une activité se
fasse, il faut que V'enfant ait 1'occasion de pratiquer les objets qu'il
rencontre : il ne lui suffit pas de les voir ou de les toucher, encore
faut-il qu'il ait 1'occasion de les utiliser de fagon pratique. Tout ce
travail pratique fait avec les enfants doit &tre entourd de tous les
systémes de représentation dont il dispose. On va d'abord annoncer &
1'enfant ce qui va se passer en utilisant soit des objets symboliques, soit
des images, voire en mimant 1'action. On peut aussi reprendre tout cela a
posteriori en redessinant ou en remimant.

I1 ne suffit pas que 1'enfant comprenne petit & petit ce qu'on lui dit, il
faut aussi qu'il apprenne & émettre ou demander. Les premiéres manifesta-
tions de 1'enfant sourd-aveugle sont souvent de pleurer pour montrer son
insatisfaction ou sourire pour exprimer son contentement. I1 peut ensuite
prendre quelqu'un par la main pour 1'entrainer quelque part, ou mieux,
montrer du doigt, ce qui indique d&ja une certaine distance entre la pensée
et 1'action. Mais i1 lui est difficile de comprendre qu'il peut demander
des choses précises & 1'aide d'un code précis. Pour y arriver, il faut
utiliser les instruments dont 11 dispose déja spontanément et 1lui en
procurer de nouveaux. On peut, aprés observation, choisir un &lément du
comportement de 1'enfant auquel on va donner un début de sens ; ainsi, on
peut remarquer qu'un enfant aimait beaucoup sauter sur un trampoline, et
qu'il esquissait un petit mouvement avant de sauter ; c'est en attendant
systématiquement que ce petit geste soit @&mis avant de faire sauter
1'enfant que celui-ci va faire le lien entre ce petit mouvement involon-
taire et la réponse de l'adulte. Ce sera sa fagon & lui de demander 3
sauter. Par ailleurs, si on prend soin de donner un objet bien précis avant
de faire telle ou telle activit®, on peut espérer que 1'enfant ira lui-méme
chercher cet objet s'il a envie de 1'activité qu'il représente. Mais si on
veut se rapprocher d'un systéme de communication plus formel, i1 convient
de travailler aussi 1'imitation. En effet, 1le répertoire personnel de

1'enfant n'est pas extensible & volonté, on va donc se référer 3 un
répertoire plus socialisé, par exemple, la langue des signes, 1'&criture de
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la lanque frangaise ou la parole ; toutes ces maniéres de communiquer
nécessitent que 1'enfant soit capable de reproduire des gestes ou des
mouvements qu'il a pergus chez d'autres personnes. Ce travail d‘'imitation
peut se développer dans le cadre de la motricité globale ou de la motricité
fine (en particulier pour ce qui est de 1'approche de la parole et de 1a
dactylologie}. L’imitation, pour étre pratiquée par 1'enfant, suppose que
le modéle soit reconnu comme faisant les mémes actions que lui. Dans un
premier temps, Tle travail consistera, pour 1‘adulite, 3 agir comme 1‘enfant
et en méme temps que lui soit en reprenant des mouvement propres de
1'enfant ou en 1'impliquant dans de nouvelles actions.

IIT - LA COMMUNICATION COMME COMPORTEMENT SOCIALISE

Communiquer suppose qu'on se situe dans un monde social dans lequel on occupe
alternativement ou quasi simultanément la position d'émetteur et de récepteur.
La structure de communication la plus &lémentaire et aussi la premiére dans
1'histoire de 1'enfant est celle qui le relie a 1'adulte. I1 faut remarquer
que 1'enfant sourd-aveugle, en raison de sa trés faible perception du monde
extérieur, a beaucoup de difficultés & différencier son corps propre du monde
qui 1'entoure et a reconnaitre chez autrui un autre corps avec lequel i1 peut
échanger. I1 convient donc d'avoir avec 1'enfant une attitude de grande
proximité pour &tre bien perqu, mais aussi de distance pour bien marquer la
différence. C'est en quelque sorte dans 1'espace qui relie et sépare 1'enfant
et 1'adulte que va s'élaborer la communication. Les parents sont les premiéres
personnes d'importance pour 1'enfant ; il est vital que ceux-ci puissent
recevoir, dés le début de la vie de 1'enfant, une aide spécifique. Dans le
cadre de 1'institution, i1 est important que 1'enfant passe progressivement
d'un univers relationnel restreint avec un code quasi individuel 3 wun
environnement relationnel plus large avec un code de plus en plus socialisé,

En conclusion, i1 faut faire remarquer qu'il est difficile de décrire de fagon
globale le processus de mise en place de la communication chez les enfants
sourds-aveugles. En effet, cette population est assez diversifiée en raison de
la variété des degrés de handicap visuel et auditif, des &ges auxquels 17l
s'est manifesté, etc... Le cas le plus fréquent, celui auquel on a fait
implicitement référence, est celui des enfants sourds-aveugles rubéoleux qui
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naissent handicapés ; mais il existe d'autres cas, et méme chez les enfants
rubéoleux, tous les cas ne sont pas identiques. On est donc obligé de
s'attacher & chaque probléme en particulier et il est assez difficile de faire
des groupes homogénes, ce qui est dommage, car i1 est important pour 1'enfant
d'avoir 1a possibilité de communiquer avec d'autres enfants qui ont le méme
niveau et le méme systéme de communication que lui.
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IIT - A PROPOS DES ENFANTS POLYHANDICAPES

III.] - L'expérience du C.E.S.A.P.

. Docteur Lucile GEORGES-JANET
- Enfants déficients mentaux polyhandicapés : population suivie par
les services de cure ambulatoire du C.E.S.A.P.

. Monigque GARNIER
- Approche éducative de 1'enfant polyhandicapé : de la situation

symbiotique & la parole.
. Docteur F. BATTISTELLI

~ Pour un projet thérapeutique concernant 1'enfant déficient mental
polyhandicapé.
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L'EXPERIENCE DU C.E.S.A.P.

Le Comité d'Ftude, de Soins et d'detiom Permamente (C.E.S.A.P.) en région
parisienne a été la premiére organisation & développer wn réseau d'établis—
sements et de services pour les enfants polyhandicapés privés d’autonomie et
pour leur fomille. Plus récemment, son action s'est étendue aux adultes

polyhandicapés.

Le Docteur L. GEORGES JANET, Directeur Médical au C.E.S.A.P., nous proposSe,
tet, trots dtudes réalisdes par des équipes du C.E.S.A.P,

Docteur L. GEORGES JANEY

Etude du flux des enfants déficients mentaux polyhandicapés
suivis dans les services et les établissements du C.E.S.A.P. en 1983

En 1983, 1127 enfants et jeunes adultes ont &té pris en charge dans les
différents services et &tablissements du C.E.S.A.P. Une &tude rapide du
mouvement de ces Jjeunes au cours des trois derniéres années fournit les
ingications suivantes :

1°) - A PARTIR DES SERVICES MEDICO-SOCIO-EDUCATIFS DE CURE AMBULATOIRE DU
C.E.S.A.P.

11 s'agit d'enfants demeurant dans leurs familles, suivis en consultations
réguliéres dans les principaux hépitaux de la région parisienne. Ils sont agés
de 0 & 20 ans et demeurent en région Ile de France.

- 179 -



- Total : 736 enfants suivis en 1983 en consultation spécialisée.

- Flux de nouveaux : 194 dans 1'année {ce flux est & peu prés constant
depuis 1980).

- 454 de ces enfants ont bénéficié des Services de Soins et d'Education a
Domicile (intervention d'une éducatrice, d'un kinésithérapeute ou d'un
psychomotricien, de fagon réguliére & la maison). Ces techniciens font
partie de 1'équipe pluridisciplinaire de consultation spécialisée et
sont sectorisds sur un département de la région Ile de France.

Certains d'entres eux sont accueillis une fois par semaine dans un Tocal prété
par la C.A.F. ou un autre organisme, par groupe de 8 & 10, pour une Journée
d'Action Educative {169 enfants accueillis en 14 points différents en 1983).
Certaines Journées d'Action Educative accueillent de grands adolescents trés

dépendants.

Une autre possibilité est 1'accueil temporaire de vacances, ou en cours
d'année, de jeunes :

- soit dans des é&tablissements,

~ soit dans des séjours éducatifs organisés en Jjuillet et aolt
118 enfants en 1983},

- Sorties : (dans ce service en milieu ouvert, le flux d'entrée est nor-
malement différent du flux de sortie)

. 15 décés (2 %)

. 39 placements en internat (dont 27 en internats C.E.S.A.P.,
ceux-ci sont proches, mais non situés en région pari-
sienne}. Tous les autres sont en internat plus ou moins
&loigné.

. 109 orientations en structures de jour : E.M.P., hbpitaux
de jour. Nous considérons les enfants comme sortis car nous
ne les suivons plus qu'exceptionnellement par la suite.
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Certains d'entre eux, cependant, bé&néficient 1'été de
séjours éducatifs organisés par le service. D'autre part,

ils reviennent & 1'adolescence lorsque les structures
d'accueil font défaut.

En externat ou en internat, ces orientations demeurent trés laborieuses, faute

de places suffisamment proches du domicile des familles. Elles imposent un
travail considérable au service social des cures ambulatoires.

La pyramide des ages des jeunes suivis en cure ambulatoire

11 est intéressant d'examiner la pyramide des ages des jeunes suivis en 1983,
car elle illustre bien les graves difficultés d'orientation des adolescents et
jeunes adultes & partir des consultations.

Le graphique ci contre montre que la répartition par tranches d'dges des
enfants suivis est trés inégale. Une importante part du travail concerne des
enfants de moins de 6 ans, «ce qui est normal pour un service de cure
ambulatoire.

A partir de cet dge, la population décroit réquliérement : ceci traduit
1'ouverture actuelle en région parisienne de structures qui acceptent mieux
les jeunes polyhandicapés en externat.

Aprés 18 ans, on a, & nouveau, un excédent de jeunes demandant & étre
orientés, le plus souvent en internat : rejet des externats médico-pédago-
giques - absences de structures de suite pour ceux qui, polyhandicapés, ne
peuvent intégrer un circuit professionnel protégé... (C.A.T.). L'internat est

alors trés difficile & obtenir. Trop de jeunes quittent 1'externat pour
retourner sans aide dans leur famille.
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Répartition par tranches g'age des enfants suivis dans les services médico-

sociaux du C.E.5.A.P. en 1983 (736 enfants et jeunes adultes)

425
enfants
164
enfants
87 60

adolescents adultes

12 3 4 5 7 8 9 10 12 1314 15 16 17 19 20
6 11 18

2°} - A PARTIR DES AUTRES ETABLISSEMENTS : INTERNATS GERES PAR LE C.E.S.A.P.

2.

1

- Internats pour les jeunes enfants :

. Pouponniére Amyot (0 & 24 mois - 22 places {92120 MONTROUGE)

Chaque année les 2/3 de 1'effectif sont renouvelés, dont 1/3 environ par
retour en famille : cet &tablissement qui accueille les enfants les plus
sévérement touchés, parfois dés Teur naissance, est Tle sigge de
réorientations les plus rapides. le chiffre des décés (6 en 1983} est
beaucoup plus &levé que dans le reste de notre population, ces enfants
gétant souvent sévérement atteints de polymalformations graves ou
accueillis en raison méme de leur fragilit€ somatique.
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. Internats LE PQUJAL (37380 THIAIS) +

HEURES CLAIRES (27620 SAINTE GENEVIEVE LES GASNY) (0 & 8 ans)
72 places au total pour ces deux établissements.
En moyenne 1,5 décés par an (sur 3 ans) soit 2 %.
16 & 17 sorties par an (1/4 des effectifs) se répartissent pour moitié
dans les internats du C.E.S.A.P. et hors C.E.S.A.P., : ces suites, tres
difficiles & obtenir, ont fait reculer la limite d'dge de 6 3 8 ans, les
retours en famille en vue d'éducation en externat sont rares, au nombre
de 2 pour 23 sorties en 1983 (pour les deux établissements réunis).

En _placements familiaux spécialisés(0 & 12 ans) :

. Pour 1'un des deux placements (40 enfants), sorties sur 3 années
consécutives
. 15 sorties d'enfants en placement long, dont :
- 1 décés,
- 7 internats
- 7 sorties en famille d'accueil le plus souvent, famille naturelle
une fois
8 retours en famille d'enfants en placement temporaire.

Pour un autre placement de 40 enfants :
- 4 sorties d'enfants en 1983 dont 2 en famille + E.M.P.

.

Internats de 6 a 20 ans

Les internats de REUGNY (37380} - 60 places
et de LA MONTAGNE (L IANCOURT - 60140) - 160 places.
soit au total 220 places.

En moyenne sur 3 ans, on reléve 4,5 décés {2 %) pour ces deux &tablis-
sements

Les sorties sont trés in&gales d'une année & 1'autre en fonction des
possibilités de réorientation (ouverture de foyers ou de M.A.S.).

Pour 1983 : 14 jeunes de plus de 17 ans ont &té réorientés 3 partir de
LA MONTAGNE, dont ;
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. 5 en vrégion parisienne, dont 2 en hopital psychiatrique et
1 retour en famille faute de solution acceptable.

. 9 hors région parisienne (dont 1'un pour rapprochement de sa
famille).

On n‘a pu éviter toujours les réorientations &loignées, voire hors de
nos frontiéres, en particulier en BELGIQUE.

En 1984, 14 jeunes ont di 8tre réorientés en BELGIQUE faute de place en
M.A.S. en FRANCE.

2.4 - Pour les jeunes adultes,
Le Foyer de GOUVIEUX (60270}
Adultes {aprés 18 ans) - 77 places - création en 1980.
1,3 décés par an (moyenne sur 3 ans) soit 1,72 %.

2 sorties par an (moyenne sur 3 ans). Il s'agissait soit d'erreur
d'orientation (retour & 1'hépital psychiatrique par exemple, ou reprise
par la famille).

Des tentatives encore trés limitées sont faites pour permettre & ces
jeunes des sorties de vacances {colonies spécialisées ou foyers, pour
ceux qui peuvent le supporter).

En conclusion

. Le taux des décés semble & peu prés constant (2 %) dans tous les groupes

d'age, - sauf aux deux extrémes -~ : i1 est trés @levé d'une part chez les
trés jeunes enfants (3gés de moins de 2 ans) et chez 1les jeunes
transplantés : 25 % des décés dans la population du C.E.S.A.P. surviennent

dans les mois qui suivent un changement d'orientation.
“Le mouvement" pour réorientation est de plus en plus difficile et de plus

en plus rare au fur et a mesure gque 1'adolescent grandit, devient plus Tourd
ou plus fragile, et que les parents vieillissent.
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. Les retours en milieu familial sont exceptionnels aprés une orientation
précoce en internat. Par contre, les adolescents polyhandicapés rejetés par
les rares externats qui les avaient accueillis a 1'adge "scolaire" risquent
de se retrouver sans aide dans leur famille au seuil de 1'dge adulte, faute
de foyers ou de M.A.S. en nombre suffisant.
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Monique GARNIER

APPROCHE EDUCATIVE DE L'ENFANT POLYHANDICAPE -
DE LA SITUATION SYMBIOTIQUE A LA PAROLE
{Extrait de C.E.S.A.P. Information, n°® 8, 1981, pp. 13-19)

“COMMENT APPROCHER CET ENFANT HANDICAPE ?

1 -~ Nécessité d'un pouvoir "&tre"

En préalable, je voudrais insister sur le fait que cette démarche vers le
corps du polyhandicapé suppose pour 1'intervenant d’assumer son propre corps
et d'avoir pour objectif 1a relation au-delad de la technique.

Mon approche de 1’enfant handicapé@ se fait simultanément par le toucher et par
1a parole.

Je parle de "son" corps en le mettant contre moi, ou sur des coussins, relaxé
ou le plus détendu possible, les membres repliés, la téte en appui et, sa main
dans la mienne, touchant “le ventre, 1la téte, les cheveux, la bouche®, selon
la mobilité de 1'enfant. Je fais ensuite percevoir la différence de nos corps,
faisant toucher dans les mémes conditions différentes parties : "le ventre de
Muriel, Tle ventre de Monigque, les cheveux de Muriel, les cheveux de Monique,
etc... ",

J'insiste sur le fait que "ce n'est pas pareil™, puis j'introduis la notion de
t'appartenance : A toi, & moi, le tien, le mien, etc...". Il me semble
important que 1'enfant entende que toutes ces parties du corps sont bien & lui
et forment un tout rassemblé.

Alors, face au miroir, Jje peux dire a Frédérico (5 ans}, qui s'observe tout
heureux : “"C'est bien toi, le petit gargon, c'est Frédérico™.
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valérie (2 ans 1/2), malgré une spasticité des membres se laisse manipuler
pendant plusieurs séances puis spontanément l1&ve ses poings fermés jusqu'a son
front et trouve le contact de ses cheveux dés que je commence ! Sa concen-
tration pendant e temps consacré a cette activité dit 1'importance de sa
découverte et le plaisir qu'elle en a.

J'ai constaté que 1'enfant s'intéresse & la poupée seulement quand ce travail
de discernement est fait ; de méme pour le miroir : le premier miroir reste
celui du corps de T'autre dont 1'enfant peut se distinguer globalement aprés

avoir “"saisi" la différence par la perception sensorielle...

Le bain de paroles associées au toucher ne peut que favoriser la perception de
T'enfant & ce stade. L'enfant polyhandicapé qui donne 1'apparence du
nourrisson, c'est-a-dire  dans une grande  dépendance, bhénéficie
particuliérement de cette forme de communication corporelie ; 1'attitude de
relaxation, si facilement obtenue de cette maniére, dit sa réceptivité et sa

participation.

Pour la plupart des enfants handicapés, sans autonomie motrice... les jeux que
je propose : bulles, kleenex, boules de coton, sur lesquels on souffle sont
impropres... C'est au niveau de la cage thoracique que j'interviens en suivant
Tes indications du kinésith@rapeute : mes mains posdes sur le buste de
1T'enfant, Jj'accompagne le moindre mouvement perceptible de sa respiration et
Je sollicite 1'enfant pour amplifier ce mouvement. Cet exercice est difficile
& faire accepter d'emblée par 1'enfant : 11 peut se mettre immédiatement en
position de défense, se raidir et bloquer sa respiration. Je le préviens donc
de ce que je vais faire et je 1'aide en accordant mon rythme respiratoire sur
le sien et j'amplifie le son. Apréds quelques tentatives ol j'ai senti trés
fort 1'anxiété de 1'enfant, ces exercies se sont transformés en jeux servant &
la prise de conscience souhaitée et & la communication.

Monique (4 ans) m'incite & faire cet exercice en déclenchant au cours de la

séance un bruit de gorge caractéristique : e mouvement amplifié de 1'expi-
ration s'accompagne chez elle de ce bruit particulier.
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Monique, ex-bébé vomisseur, sans mouvement, se concentre bien pendant cet
exercice et tout récemment c'est elle-méme qui a déclenché le mouvement
d'amplification en attirant mes mains contre sa poitrine alors qu'elle serrait
chacun de mes pouces. Elle &tait alors trds affaiblie par une angine longue 3
guérir et quasi-inanimée !

Frédérico (5 ans) rit aux &clats quand i1 me voit faire des bulles la premiére
fois. I1 se montre ravi gquand je siffle comme 1'0iseau prés de chacune de ses
oreilles : i1 sourit aussi quand je pose sa main sur ma gorge pour lui faire
sentir les vibrations si je parle ou chante. Frédérico comprend 1'exercice de
respiration dés la deuxiéme tentative et souffle avec plaisir, heureux
semble-t-i1, de cette sensation nouvelle. 11 réagit de la méme manire quand
i1 découvre son rythme cardiaque ; il enregistre attentivement le bruit de son
cogur avec sa main et, ma main dans la sienne, Jje scande aussi son rythme
cardiaque avec e tambourin. Aprds cette séance, Frédérico pose spontanément
sa main sur ma gorge et gazouille ; par la suite il prononce : "Ef, ef, ef"
chaque fois que je lui propose de souffler dans les instruments de musique.

Quand 1'enfant a découvert son corps il peut alors déclencher le mouvement, le
bruit, et le ressentir avec une joie manifeste. C'est, par exemple, le
claquement de langue accompagnant le trot de 1'adne ; je tiens 1'enfant sur mes
genoux, ses pieds bien en appui sur le sol pour qu'il ressente le mouvement en
essayant de contrdler son &quilibre (les pieds sur le sol c'est aussi le point
de départ de la position debout et ce n'est pas anodin de mettre "pied &
terre®™ pour cette catégorie d'enfant, ce qui explique aussi ce plaisir
exprimé}, C'est aussi le balancement en avant, en arriére, sur le cté.
L'enfant entend la chanson qui accompagne le mouvement, repére le changement
d'équilibre correspondant et agit. Dé&s que j'entonne ce chant mimé, Monique
Taisse chuter sa téte en arriére, dans un sourire et attend le “Non, non, non,
tiens ta téte" que je ne manque pas de dire a ce moment. C'est déja un jeu de
comnunication qui s'établit, mais j'en parlerai plus loin dans cet exposé.

Je veux encore évoquer 3 ce stade de la perception, les jeux de langue dans le
miroir, de grattement sur la peau du tambourin, qui sont 1'aboutissement de
cette intégration du "Moi-corps" qui introduisent la dynamique du corps
agissant. Que ce soit Monique ou Valérie, petites filles aux poings toujours
fermés, chacune recoit alors le grattement de 1'ongle sur le tambourin,
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cherche & le reproduire et trouve le moyen d'ouvrir la main et de laisser
échapper 1'index et parfois tous les doigts dans un mouvement que j'accompagne
en lui tenant le coude.

2 - Agir et ressentir

En méme temps que se structure le moi corporel, 1'enfant cherche Tes limites
du non-moi et sa bouche me parait le lieu privilégié de cette recherche : lieu
privilégié des sensations de plaisir mais aussi des sensations d'agression
Ta langue qui téte, les machoires qui serrent, Tles dents qui mordent. Les
enfants handicapés moteurs ou I.M.C. n'ont pas la mobilité suffisante pour
mettre Ta main dans la bouche et encore moins le pouce et, pour la majorité
des enfants du C.E.S.A.P., Je constate que le pouce ne joue pas le rdle de
1'"objet" qui permet 1'investissement 1ibidinal ; en revanche, si 1'enfant
peut porter sa main & la bouche c'est pour la mordre et la sucer tout & tour.

Le ballon de baudruche me parait un objet de remplacement satisfaisant. Je
gonfle le ballon qui reste assez mou et fais simplement un noeud avec
1'embout ; je place le ballon entre les bras de 1'enfant, que je tiens dans
mes bras ou bien calé dans les coussins, les jambes repliées. Le ballon peut
étre pressé simultanément par les bras, les mains et la bouche de 1'enfant qui
cherche & mordre ou léche selon sa tendance et le noeud sur )'embout favorise
1'aboutissement des deux tendances : mordre ou téter,..

Monique ouvre une bouche &norme sur le ballon et ne mordille 1’embout qu'aprés
plusieurs séances mais ne téte pas. Grégory commence 3 le frotter de ses mains
et le créve apr@s une année de prise en charge (i1 ignorait jusqu'd présent le
ballon comme tous Tes autres objets}., Michel et Frédérico {14 et 5 ans)
refusent le ballon au profit de leurs mains qu'ils mordent presque sans arrét
sans pouvoir détourner leur agressivité comme si leurs mains ne faisaient pas
partie d'eux-mémes.

Patrick (5 ans) se jette sur le ballon, le mord, tire sur 1'embout comme pour
1'arracher et créve le ballon avec ses ongles. Karine (12 ans) ne le porte pas
a8 sa bouche mais Je créve de ses ongles gqu'elle enfonce de maniére
convulsive...
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Agir sur 1’environnement c'est aussi démolir, casser, déchirer, faire du
bruit ; autant d'attitudes qui autorisent le moi comme sujet.

Faire écrouler la tour de cubes ne pose pas de difficultds 3 1'enfant méme
polyhandicapé, en revanche, déchirer suppose une coordination qu'il ne posséde
pas ; mais si je déchire le papier avec son aide en insistant sur le bruit
provoqué, cet enfant me parait bien heureux. Toutefois la pate & modeler que
je roule en serpentin est facilement aggripée ou tout simplement la main de
1'enfant se referme dessus, elle casse facilement et 1'enfant éprouve sa force
ou son “pouvoir-faire”, méme si je 1'aide beaucoup dans ses gestes.

Ltutilisation des instruments de musique, grelots, marracas et xylophone,
permet & 1'enfant de découvrir 13 encore son pouvoir : un faible mouvement
suffit pour heurter les grelots qui résonnent et 1'enfant peut vérifier que le
bruit provient bien de son mouvement. Frédérico manifeste son plaisir chaque
fois qu'il frappe son pied au sol et que je verbalise pour lui : "moi, je suis

1a", en scandant son rythme sur le tambourin.

Faire du bruit avec les pieds ou les mains est souvent plus facile qu'avec la
bouche. Je sollicite cependant les onomatopées comme "aie" quand 1'enfant se
fait mal, j'amplifie verbalement et insiste sur cette sensation douloureuse
{je le fais aussi pour 1'enfant que 1'on soigne et insiste sur la nécessité de
pleurer ou de gémir pour signifier : "j'ai mal"). 11 me semble important gque
cette manifestation de douleur exprime aussi la limite du tolérable car je
constate souvent que cette perception négative reste souvent la seule, comme
s'il ne percevait son corps qu'd travers la douleur.

Si 1'enfant se laisse ressentir il exprime alors son émotion ; c'est 3 ce
moment que je peux verbaliser sa peur, sa tristesse, son désir de mordre, de
casser son état d'angoisse qui accompagne la peur de perdre...

J'ai souvent observé un réflexe de peur, au moins d'appréhension, de la part
de 'enfant polyhandicapé si on 1'aborde trop rapidement ou si on le prend
dans les bras : c’est important de lui offrir une protection, lui touchant
d'abord la jambe, Ta main, plutdt que le visage, sans le prendre d'emblée dans
les bras, sinon en médiatisant ce contact direct par un coussin, ou bien
Tfours, 1a poupée : “tu viens, je vais bercer 1'ours avec toi" ou bien "nous
allions bercer la poupée tous les deux®.

- 191 -



Je voudrais insister sur la peur du manque, la peur de perdre, c'est & la fois
la présence et 1'absence de sa mére qui permet & 1'enfant d'&laborer la
différence et la représentation de 1'Autre comme “non-moi”. C'est pourguoi je
propose simultanément des manipulations et des jeux qui aménent 1'enfant &
cette phase essentielle de structuration : la perte de 1'objet.

Ces premiéres manipulations consistent 3 laisser tomber : ce peut étre le
hochet ou le grelot lachés, la poignée de riz qui retombe en pluie dans la
bassine, la tour de cubes dispersés d‘'un coup de main ou de pied, le ballon ou
ta balle envoyés contre le mur et qui reviennent, dans un jeu que je
verbalise. Ces activités sont importantes du fait du mouvement qui améne la
perte du contact avec 1'objet mais aussi son retour {ex. : 1la balle), ou sa
reconstitution (ex. : la tour), Les jeux de cache-cache sont privilégiés :
c'est d'abord son éloignement et une bréve disparition, physique mais non
verbale, car je continue de parler, puis, c'est le chiffon-écran entre nous :
"Je te vois, je ne te vois plus”. Méme jeu avec le miroir. La chanson mimée
des marionnettes prend ici toute sa valeur : "Trois petits tours et puis s'en
vont", et j'ajoute : "Elles sont cachees", puis : "Tiens, les voila revenues".

Ce peut étre aussi T'ours qui disparait ainsi, le ballon ou le chiffon
derriére mon dos, sous le coussin ou derriére mon sac. Quand 1'enfant réagit,
c'est un jeu qui peut se poursuivre et recommencer pour notre plaisir & tous
deux car s'exprime alors la joie de retrouver 1‘objet un moment disparu.

Grégory (3ans 1/2) reste figé dans cette non intégration de la séparation :
gardé dans la journée par sa grand-mére, Grégory court a la recherche de sa
mére dés qu'il se réveille et pleure & gros sanglots jusqu'a ce que, ne la
trouvant pas, il s'enferme de nouveau dans des stéréotypies. Je lui signifie
cependant chacun de mes départs et 1'assure de mon retour ; méme si mon
absence prend ainsi un sens, ce n'est pas celle de sa mére qui est signifiée,
car elle-méme ne prend pas en compte la séparation d’avec son enfant. Le cas
de Grégory illustre bien la fixation au niveau d'un moi indifférencié, non
distinct du corps de la mére et Grégory ne peut accéder a la symbolisation de
1'0bjet perdu ; aucun objet n'a d'intérét 3 ses yeux, pas plus les jeux
auxquels participent les autres enfants.
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Accepter de perdre c'est en méme temps trouver une substitution : comment
rempiacer ce manque, remplir ce vide ? C'est le stade de la premiére
glaboration symbolique, celui du premier objet : 1'ours, la poupée, en méme
temps que le langage prend une signification...

3 - La verbalisation

11 me semble gque la relation symbiotique, sans frontiére corporelle, sans
parole propre, ol le "je" de la mére se trouve confondu avec le “"moi" de
1'enfant, devient positive quand i1 est parlé de 1'"Autre" ou quand un geste,
une expression se trouve signifiés. Pour moi, la verbalisation va de pair avec
1'introduction du “tiers*. Ce tiers, Jje le concrétise dans les jeux,  avec
1'ours, la poupée (1'une des premiéres &laboration symbiotiques).

Muriel est particuliérement sensible & 1'endormissement de la poupée que je
lui propose : nous prenons la poupée ensemble, Muriel, déja dans mes bras, et
ensemble nous caressons et bercons cette poup@e en chantant...

Mon attitude corporelle prend beaucoup plus d'importance en ce sens ol je
berce Muriel pendant qu'elle-méme berce la poupée ; i1 se produit un
renforcement, comme un doublage et dans le méme temps une médiatisation.
Muriel, par la suite, prend seule sa poupée et la serre contre elle.

Avec la poupée ou l'ours, je mime aussi avec 1'enfant des chants comme
"Maman, les petits bateaux...", ou bien la ronde ol 1'on s'embrasse : "Sautez,

dansez, embrassez qui vous voudrez". Je propose & Valérie : "C'est toi qui
embrasse la poupée ?", puis : "La poupée embrasse qui ? Valérie ? Monique ?".

Quand je sollicite verbalement 1'enfant, pour chanter avec moi ou quand je le
questionne, je le désigne comme sujet ayant alors la possibilité d'un choix et
d'une réponse a sa mesure : c'est le plus souvent un regard qui se dirige ou
1'émission d'un vagissement, mais je les considére comme réponse et leur donne

cette valeur.

J'attache beaucoup d'importance au "bonjour", & 1'"au revoir" que je traduis a
1'enfant de cette maniére : "Quand la maman part, elle revient". A chaque
séance je propose au méme enfant le méme enchainement des manipulations et des
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jeux afin qu'il repére un “"déji-entendu”, un “d&ji-fait" et qu'il me fasse
savoir si cela lui plait ou non. Par exemple chague fois que Jj'entame les
marionnettes : "Ainsi font, font, font..." Grégory me tend ses mains pour y
chercher la sensation du contact avec mes doigts. Par ailleurs, Grégory se
laisse séduire par la musique de 1'harmonica et s'il quitte la piéce et qu'il
m'entende jouer, bien vite i1 revient ; ou bien encore dés que j'entre dans sa
chambre, Grégory émet un "es, es,es" qui salue mon arrivée. Pour moi le son de
1'harmonica est le signe de ma présence chez lui qu'il traduit & sa maniére.

Quand Monique m'entend jouer du xylophone aprés plusieurs séances ol je ne
1'ai pas apporté, elle sourit aussitdt et pousse sur ses jambes comme si elle
voulait danser.

11 me parait important aussi de permettre un “encore”, méme s'il est dit d'un
mouvement du corps ou d'un sourire des yeux. Mais le plus important n'est-il
pas de permettre le refus ? d'introduire Je non ?

J'insiste sur 1'importance du chant mimé qui tout & 1la fois permet Te
mouvement sur le support du rythme et de la voix, associé au registre
sensoriel et suggére, par la parcle, un sens, une symbolisation. Les enfants
me paraissent particuliérement sensibles & ce chant mimé : “Jd'ai du bon
tabac..." "tu n'en auras pas”. Je renforce le mime en secouant la téte tout en

agitant le doigt pour faire "non, non, non" & la fin de la chanson.

Je fais avec Monique ce jeu d'introduire le bout d'un chiffon dans sa bouche
et quand elle serre, je tire dessus 1&gérement ; elle serre alors plus fort et
Je recommence en glissant le bout de mon doigt dans le chiffon et si elle
mord, je dis "Aie ! Non, Jje ne veux pas que tu me fasses mal !" et j'ajoute
que je reconnais son désir de mordre ; mais je substitue alors un jouet de

caoutchouc & mon doigt. Le jeu du Toup permet aussi cette symbolisation du
danger que 1'enfant peut repousser.

La verbalisation est en fait une constante de mon intervention. Je m'adresse a
T'enfant directement. Je lui demande s'il veut bien jouer avec moi : “Tu
viens, tu me tends la main ?". Puis ce sont les manipulations et les jeux dont
j'ai parlé précédemment. Puis vient le moment ol je le préviens de mon départ.
Je range alors le matériel (avec son aide s'il en est capable) et je fais le
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geste de 1'"au revoir" ; j'envoie le plus souvent un baiser si je m'adresse &
un petit, sinon je touche sa jawbe ou sa main, ou je fais une caresse selon sa
réceptivité...

J'évoquerai pour terminer la verbalisation de la séparation effective quand il
s'agit du départ des enfants pour la colonie du C.E.S.A.P. ('est le moment
d'angoisse vécu par les parents et reconnu comme tel, mais j'insiste pour que
ce moment soit aussi reconnu et verbalisé pour 1'enfant, car j'entends trop
souvent 1a phrase qui annule 1'émotion : "C'est rien, ne pleure pas, c¢'est
fini !". Chague fois que j'accompagne les enfants dans ce voyage je prends
soin de dire, au moment du départ, 1'importance de cette séparation : "Pendant
un moment, tu ne seras plus avec papa et maman", et je précise : “"Au revoir,
veut dire que je reviens”. Quand je formule ainsi la séparation 1'enfant alors
triste, figé ou agité, exprime le plus souvent son émotion puis se calme,
rassuré.

Quand je renforce par mon attitude et ma parole la possibilité, pour 1'enfant,
d'exprimer, guand je donne un sens & mon &motion, comme “J'ai mal, Jje suis
triste, Jj'ai envie de mordre, je ris, j'aime, etc..." il me semble mettre en
place le "Holding” cher & Winnicott que je traduis comme 1‘'accompagnement de
la structuration du wmoi..,

Cette réflexion met en &vidence 1'intérét et la nécessité pour moi, éducatrice
auprés d'enfants polyhandicapés, de me situer dans une structure dynamisante,
avec 1a possibilité de parler, d'8crire, en tant que sujet soignant
possibilité qui m'évite de m'installer dans une situation symbiotique analogue
a celle que vit 1'enfant dans son environnement, 1'institution risquant de
fonctionner comme la famille. C'est pourquoi je situe 1'équipe comme tiers qui
permet la réflexivité et la distance qu'instaure le langage.

Quand 1'éducateur n'intervient qu'au domicile i1 risque bien de rester au
niveau du "faire", absorbé lui aussi par 1'environnement... Il peut aussi étre
neutralisé en é&tant assimilé & 1'enfant dont i1 vient s'occuper quand la
famille ne retient de Tui que son prénom et limite sa fonction & "faire jouer®
et "faire travailler” 1'enfant... <{'est wmanifester un manque de distance
évident qui ne permet plus le dialogue au niveau d'adultes, Monsieur et Madame

Untel s'adressant & Monique au lieu de Madame X...
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Pour conclure je reviendrai au rdle spécifique de 1'intervenant & domicile,
introduit comme tiers dans la relation particuliére, d'une mére ou d'un pére,
a son enfant handicapé. C'est la médiation du tiers qui permet d'introduire
1'enfant dans un discours, de lui donner place comme sujet ayant la possibi-
1ité d'exprimer, d'agir, de communiquer...

L'accompagnement de 1‘enfant polyhandicapé dans sa famille ne peut se faire

sans privilégier la parole puisque c'est 1&, pour 1a plupart, que se manifeste
le manque.
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Docteur F. BATTISTELLI

POUR UN PROJET THERAPEUTIQUE CONCERNANT L'ENFANT
DEFICIENT MENTAL POLYHANDICAPE
(La Coruna, Septembre 1982)

"... LA FACON DE DONNER VAUT MIEUX QUE CE QU'ON DONNE"

L'établissement "Le Poujal" existant depuis bientdt 10 ans, a &té congu pour
prendre en charge et promouvoir pour chaque enfant déficient mental polyhandi-
capé qui est admis, un projet thérapeutique et médico-pédagogique.

Créé au début pour fonctionner comme un centre d'observation et de bilan, il
est bien vite apparu qu'il fallait é&tendre son action pour un projet
atteignant 1'enfant dans sa globalité et & long terme.

I1 fait partie d'une organisation régionale : le C.E.S.A.P. dont le but est de

coordonner les effets de prise en charge de 1'Enfant Déficient Mental
Polyhandicapé (D.M.P.H.).

Définition de 1'enfant déficient mental polyhandicapé

I1 s'agit d'un enfant atteint de déficience mentale profonde, associée le plus
souvent & des troubles :

. moteurs

. sensoriels

. comitiaux

. de comportement
. et de troubles somatiques éventuels.
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Le rapport avec des lésions cérébrales survenues tdt dans le développement en
fait ce qui est commun & tous ces enfants, c'est 1'importance de 1'énergie
dépensée pour faire fonctionner les mécanismes vitaux. Une seule fonction
pouvant & certains moments accaparer toute 1'énergie vitale nécessaire,
mettant en péril la vie méme de celui-ci.

Paradoxalement, wmalgré Ta gravité de certains &tats, la communication est
toujours possible avec 1'enfant D.M.P.H., et il y a toujours quelqu'un qui
peut capter le "langage" de 1'enfant et comprendre ce qu'il veut.

Finalement, cette population d'enfants parait contrairement aux apparences
assez homogéne, avec sa sémiologie, son &volution, ses besoins et son projet
thérapeutique.

I1s étaient autrefois incompris, rejetés, cachés, on commence sSeulement

maintenant & comprendre et & réaliser qu'ils existent comme des persomnes,

reconnus comme telles et & promouvoir des structures des méthodes appropriées
capables de les prendre en charge, ainsi que leur famille.

Un personnel spécialisé apparait et se forme comme interlocuteur véritable.

Un projet de vie ou peut-&tre seulement une ébauche de projet apparait a
1'horizon.

Nous allons essayer pendant ce court entretien de vous faire part des
réflexions et des réalisations qui ont &té effectudes dans cet &tablissement
depuis ces dix années, fruit de la collaboration des personnes de notre équipe
et des familles des enfants qui leur ont 8t@ confids.

Rappel sur la fréquence et 1'étiologie de la D.M. profonde avec polyhandicap.

En France, environ 20.000 enfants D.M.P.H. sont dénombrés, ce qui correspond 3

peu prés & une fréquence de 1 pour 1.000 environ.

Ce qui parait négligeable apparemment, mais si on compare a d'autres handicaps
par exemple le diabéte infantile, 1a D.M.P.H. est 10 fois plus fréquente.
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Dans la région parisienne on en compte 5.000.

Les causes de la D.M.P.H. sont toujours organiques, contrairement aux causes
de la débilité l&gére ou moyenne qui sont souvent psycho-sociales.

. La prématurité et la pathologie de 1'accouchement arrivent en téte avec
prés de 30 a 40 %.

. La trisomie 21, environ 10 % avec souvent des malformations viscérales
associées, notamment les cardiopathies {on peut adjoindre & cette
catégorie les autres aberrations chromosomiques avec fréquences sur les
4 - 13 et 18) et les maladies héréditaires.

. Les méningo-encéphalites constituent un pourcentage de 5 & 6 % & cause
du diagnostic difficile dans les premiéres années de ia vie et le réle
pathogéne sévére de certains germes.

. L'hématome sous dural doit &tre signalé, i1 est & rapprocher du
syndrdme de Silverman et du syndrome des enfants battus.

Cependant, on doit reconnaitre ici que dans 30 % des cas, 1le diagnostic est
inconnu, ce qui ajoute & la souffrance des parents, 1'angoisse de 1'inconnu.
11 faut noter ici, 1le rdle certain de 1a consanguinité 10 fois plus fréquente
que dans la population normale.

Enfin, la D.M.P.H. frappe également toutes les classes de la population,

Contrairement & la débilité légére ou moyenne qui est beaucoup plus fréquente
au sein des familles défavorisées (rdle pathogéne du milieu socio-éducatif}.
La fratrie du D.M.P.H. est plus nombreuse que la fratrie moyenne francaise, de
méme le taux des méres au travail est le méme dans les familles normales et du
D.M.P.H. Les handicaps apparaissent plus ou moins tdt, presque toujours avant
la fin de 1a premiére année, et leur diagnostic précoce est souvent difficile.
En moyenne, on compte 3 handicaps. Parmi ceux-ci :

. la déficience mentale profonde (g.I. inférieur & 30).

. les troubles moteurs d'origine mentale, infirme moteur cérébral avec
athétose et spasticité musculaire ou grande hypotonie musculaire.
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. la comitialité réalisant une forme particuliére de 1'@pilepsie, le
syndrdme de Lennox et Gastant 50 %.

. Les troubles sensoriels 30 %, c'est surtout la vue gqui apparait comme
1a plus fréquemment touchfe tout le long de 1'appareil de la vision et
des voies optiques nerveuses allant de la simple malvoyance & la cécité
compléte.

. 1'audition est beaucoup moins atteinte 5 3 10 %

. 1a psychose infantile avec ses troubles du comportement et son absence
de langage si caractéristiques.

IT est parfois difficile de dissocier les uns des autres.

A noter, & part les hydrocéphalies et les spina-bifida avec retentissement
cérébral qui ont leur évolution propre, les acquisitions d'autonomie sont
variables. On trouve :

. 25 % de marchants, 50 % se déplagant & des dégrés divers,
5 % ont un langage oral,

. 20 % arrivent & manger seuls,

. 25 % n'ont aucune autonomie.

Livrés & eux-mémes, 1'@volution plus ou moins lente aboutit & la grabatisation
compléte pour la plupart avec des troubles respiratoires graves, un é&tat
dénutritionnel plus ou moins important, des troubles comitiaux sévéres qui
retentissent gravement sur 1'état psychologique des familles.

LE PROJET MEDICO-PSYCHO-PEDAGOGIQUE

L'action thérapeutique commence au moment ol la D.M.P.H. est reconnue,

constatée et révélée & la famille. C'est la révélation du diagnostic.
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Lorsqu'on interroge les familles, on s'apergoit que le choc de ce moment-1a
n'est pas encore terminé. 1 reste dans Ta mémoire aussi présent et la
blessure ressentie et faite & cette période est toujours aussi douloureuse.
t1le ne se referme pas et se ravive & toute occasion... entretien, changement
de prise en charge, hospitalisation.

Combien d'erreurs ont &té commises & ce moment-1a, Combien de médecins ont mal
pris leurs responsabilités par des révélations brutales, ou au contraire par
des fuites, un langage pseudo scientifique, incompréhensible, des avertis-
sements inexacts, des conseils blessants, par exemple : "I sera mort dans
tant de temps - Ne vous attachez pas & 1'enfant et, - Placez le rapidement -
Abandonnez le...". On accumule brutalement tout ce qui est négatif, ce qui
provoque 1'insuportable.

A la décharge des médecins, 11 faut dire que le pronostic n'est souvent pas
facile et les méthodes d'investigations ne sont pas fiables & 100 % encore
moins le diagnostic. Le neurone étant une cellule adaptable et aux ressources
insoupconnées. Tel nouveau-né ou nourrisson avec des syndromes alarmants
récupére totalement plusieurs mois aprés, tel autre semble avoir une atteinte
néonatale modérée et se trouve avec des handicaps graves plus tard. De toute
les fagons la brutalité en soit n'est pas bonne.

Sans bercer les parents d'illusion, il ne faut pas couper 1'espérance. I1 faut
savoir 8tre disponible, donner son temps et écouter. Une consultation d'enfant
D.M.P.H. est forcément longue. I1 ne faut jamais dire : “il n'y & rien &
faire - je n'y peux rien", la révolte des parents serait grande et justifiée.
Lorsque le handicap est reconnu, Tles familles ont ensuite Te sentiment que la
prise en charge et 1a bonne filidre ne sont pas trouvées touf de suite et que
les services hospitaliers (machines & diagnostiquer) ne donnent pas la bonne
solution. Mais 1'aide entre 1'hfpital et les services de rééducation n'est pas
facile 3 trouver.

Projet médico-psycho-pédagogique - enfant D.M.P.H. - gquatre grands principes
fondamentaux vont &tre appliquds pour le réalisation de ce projet.

IT y a toujours un projet. I1 doit &tre simple, réalisable et accepté par
tous.
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1} Les objectifs seront limités et adaptés aux possibilités de 1'enfant.

2)

3)

11 faut é&tre modeste, mais savoir aussi qu'un simple détail, ou qui
apparait comme un détail, peut modifier du tout au tout une situation qui
apparaissait comme insuportable au départ.

Exemples : une simple ténotonie peut faire disparaitre une souffrance et
améliorer complétement une ambiance familiale.

Un enfant se déshydrate progressivement sans que 1'on s'en rende compte ;
le complément d'eau donné améliore du tout au tout une situation de
malaise et de souffrance.

Le projet passe par le quotidien : bien respirer, bien manger, bien dormir,
bien se déplacer.

Plus un enfant est handicapé plus doit étre pris en compte le bien-étre de

1'enfant

Non seulement le bien-étre physique et matériel, mais aussi le confort
moral et psychologique dans un @&1ément de sécurité, mais dans lequel aussi
on tient compte des désirs de 1'enfant & travers la captation de son
langage, dans une ambiance d'&change et de communication réciproque.

Le vécu quotidien : repas, bains, prise de médicaments, doit étre intégré
dans le projet thérapeutique. (“La facon de donner vaut mieux que ce qu'on
donne”, dit le proverbe). Faire disparaitre la souffrance : physigue
douleur, soif, faim - morale : isolement, rejet.

Le projet thérapeutique doit tenir compte de 1'enfant dans sa globalité et

dans son unité.

Le polyhandicapé oblige & des projets multiples entrepris sous différents
techniciens. Nous le verrons tout & 1'heure. Mais disons-le tout de suite,
en aucun cas, I'enfant doit &tre morcelé ni devenu 1'instrument ou la
propriété de quelqu'un.

I1 faut dégager la priorité principale, & un moment donné, et coordonner
les projets en fonction des besoins au moment ot ceux-ci paraissent les
plus impérieux - a chaque instant on peut se demander si le projet est
réalisable et accepté. Si cela parait impossible, i1 vaut mieux attendre le
moment favorable. On en revient aux limites et adaptation nécessaires déja
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évoquées ultérieurement, c'est-d-dire la nécessité d'une bonne préparation
et d'une information suffisante non seulement de toute personne qui est

amenée de prés ou de loin & s'occuper de 1'enfant mais aussi et surtout de
1'enfant lui-méme.

4

~—

Tout projet thérapeutique passe par 1'accord profond avec les familles

11 est impossible de concevoir une prise en charge, un traitement sans un
dialogue, une information avec les parents de 1'enfant qui doivent coopérer
avec 1'Bquipe des techniciens chargée de 1'enfant. C'est & ce niveau

pratiquement que va se jouer 1'avenir de 1'enfant.

Au départ, la famille doit é&tre convaincue du bien-fondé du projet
thérapeutique proposé par 1'équipe, de méme, 1'dquipe doit en contre-partie

une large information & la famille en travaillant dans un climat et une
ambiance de confiance réciproque.

I1 est révolu le temps oii ces enfants étaient transférés dans des centres
lointains, 1isolés. De nos jours, méme si 1'enfant ne peut rester dans les
familles, i1 apparait comme nécessaire que celui-ci reste de toutes fagons
prés du domicile des parents. Les familles ont besoin de sentir leur enfant
prés d'elles pour pouvoir le voir et le prendre quand bon Teur semble.
C'est le désir et le besoin profond des parents qui doivent pouvoir étre
repérés au cours des échanges et des rencontres avec les différents membres
de 1'équipe. Souvent Teurs sentiments & 1'égard de leurs enfants ne sont
pas facile & exprimer, compte tenu de 1'ambiance socio-culturelle qui
existe autour de ces enfants, parfois si déroutants.

Que peut-on proposer & 1'enfant D.W.P.H. 7

Projet médical

Nous parlerons seulement de quelques problémes particuliers :
. équilibre et traitement de 1'épilepsie i la moitié des enfants D.M.P.H.
sont épileptiques.
. dans sa forme la plus grave elle réalise le syndrome de Lennox et
Gastand.
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. avec des crises fréquentes pluri-quotidiennes, marquées par des
absences et surtout des chutes soudaines akinétiques, provoquant des
traumatismes faciaux et craniens. Elles surviennent dans un climat
d'angoisse. Parfois elles sont mal reconnues, voire niées, car
associées a des troubles graves du comportement. Des progrés ont &té
réalisés par 1la connaissance de nouveaux médicaments et de leur
phamarco cinétique, Te dosage sanguin a permis de mieux repérer Tles
doses 4 établir qui sont variables d'un enfant & 1'autre, mais
1'utilisation de ces dosages est parfois difficile de méme que
1'interprétation.

La tendance actuelle, contrairement & ce qui se passait autrefois, est la
monothérapie. Car on sait que certaines drogues utilisées simultanément
peuvent avoir des effets contraires ou se potentialiser.

La sécurité, pour certains de ces enfants qui tombent souvent est le port d'un
casque protecteur. Ce dernier est paffois mal vécu par 1'équipe éducative. Il
faut 1a encore une bonne information et savoir équilibrer la contrainte d'un
casque, et donc la sécurité, avec le désir d'une normalisation sociale de la
vie de 1'enfant.

Bien respirer

- Le pharynx neurologique réalise en pratique courante ce qu'on appelle Tles
troubles de la déglutition ou fausse route (1/10 des cas), les symptdmes sont
en soi un handicap véritable.

Cela veut dire :
. repas difficiles avec troubles nutritionnels,
. retentissement sur la fonction respiratoire a cause de la pénétration
des aliments dans les voies aériennes.

Parfois évident & reconnaitre au cours des repas, toux en mangeant. Le
syndrome de pénétration peut étre tout a fait Tatent (certains enfants ont
perdu le réflexe de la toux) et se manifeste plusieurs jours aprés par des
signes pulmonaires : pneumonie de déglutition. La toux est un syndrdme &

respecter chez 1'enfant D.M.P.H. : ne jamais la couper.
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Ces phénoménes ne sont pas forcément définitifs et parfois peuvent &tre
réversibles. Ce projet consiste & court-circuiter le pharynx et & nourrir
aussi longtemps qu'il parait nécessaire avec une sonde gastrique (alimentation
assistée).

Ici encore une bonne préparation et une information est nécessaire. Pas de
décision brutale imposée. La suppression du plaisir oral est parfois mal vécu.
Mais on peut opposer que des fausses routes soient douloureuses et angois-
santes pour tout le monde. La dénutrition engendrée par cet état aboutit a la
faim et la soif de 1'enfant qui n'est plus nourri normalement.

La sensation de plénitude gastrique que ressent 1'enfant au cours d'un gavage
bien fait, pas trop rapide dans une relation avec 1'adulte bien comprise, est
une thérapeutique tout & fait valable et 1'angoisse du repas qui "tue"
disparaft trés vite.

I1 faut savoir aussi que certains gavages ont &té instituds trop facilement au
début de la vie et par la suite personne n'a osé les supprimer... 1'habitude
ayant été prise.

Le dégavage peut étre possiblie, mais i1 faut &tre prudent. On ne supprime pas
facilement une habitude de plusieurs anndes,

~ reflux gastro ocesophagien

Le bas oesophage est une zone constamment atteinte chez 1'enfant D.M.P.H.
surtout s'il est grabataire et se manifeste par un reflux du liguide gastrique
vers 1'cesophage et les poumons. tes manifestations sont parfois muettes
cliniquement et aboutissent & la détérioration progressive des poumons et au
rétrécissement de 1'oesophage avec hémorragies occultes avec anémie grave. I1
faut les rechercher systématiquement et les traiter par la verticalisation et
par certains médicaments tel que Je PRIMPERAN.

Mais si cela est nécessaire, avant que Ta fonction pulmonaire ne se dégrade

trop, i1 faut envisager une opération anti-reflux. L'opération de L. Jacob est
moins traumatisante que celle de Nicen,
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Le projet orthopédique et rédducatif ou le projet de 1'autonomie motrice

Nous avons vu que les troubles moteurs diorigine centrale frappaient la
plupart des enfants D.M.P.H. réalisant des hémiplégies ou quadriplégies avec
leur caractére spastique, athétosique ou hypotonique {50 %). Livrés 3 eux-
mémes & cause des tensions musculaires et de rétractions musculo-tendineuses
anormales, des déformations graves vont se manifester parfois trés tdt (lére
ou 2éme année) et confiner les enfants dans un état grabataire atteignant
surtout
. Les hanches et la colonne vertébrale.

Les hanches s'excentrent, se valgisent et finissent par se luxer. La colonne
vertébrale se courbe réalisant des scolioses et cyphoses... Toutes ces
déformations deviennent douloureuses au moindre mouvement.

On peut aujourd‘hui les prévenir ou tout du moins retarder les apparitions par
mobilisation active et passive des hanches et de la colonne vertébrale le plus
tét possible ; il faut maintenir le potentiel osseux et musculaire en bonne
position, par exemple : par un platre d'abduction des cuisses ou par un sigége
moulé en abduction qui permettent de maintenir la téte fémorale en bonne place

et obligent le tronc @ se maintenir droit.

I1 faut savoir doser le temps dans ces positions, parfois mal tolérées au
début. Des matériaux nouveaux apparaissent, plus 1&gers, mieux tolérés par les
enfants. La collaboration médico-&ducative est ici indispensable pour Jjuger de
T'efficacité de ce qui est une contrainte au début.

La verticalisation chez les spastiques est un projet vers lequel on tend et
c'est pourquoi i1 est important que les hanches et la colonne vertébrale
soient maintenues en bon état le plus longtemps possible.

D'abord T2 position assise qui est fondamentale pour tous les gestes de la vie
courante @ les repas, les jeux, la relation avec 1'entourage (enfants et
adultes). Puis, si cela est possible, la mise en position debout avec ou sans
support et 1'utilisation de déambulateurs dont les indications sont variables.
L'utilisation de mouvements méme anormaux peut Tavoriser le déplacement
{déambulateur de type Galliot ou cadre de Sévres).
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Parfois la kindsithérapie seule n'est pas suffisante, i1 faut avoir recours &
la chirurgie. Celles-ci n'est pas toujours bien acceptée en raison des
résultats incomplets parfois et des anxiétés que cette pratique engendre
retour & 1'hdpital, etc...

Certaines interventions sont simples, ténotomie ({couper certains tendons).
Certaines autres sont beaucoup plus importantes, ostéotomie de la téte
fémorale par exemple. Le temps pass& & 1'héopital est plus ou moins long et les
immobilisations platres aussi. 11 faut des kinésithérapeutes en nombre
suffisant qui sachent former parents et é&ducateurs, capables d'entretenir de
bonnes relations et de faire comprendre les objectifs clairement. Les séances
ne seront pas trop longues en évitant fatigue et souffrance.

Le projet psycho-pédagogique et psychiatrique
I1 doit s'insérer dans le contexte somatique et orthopédique & travers ce
qu'il est convenu d'appeler de multiples contraintes, ce qui n'est pas facile.

Comment &panouir affectivement et intellectuellement ces enfants, quelle
communication possible 7 11 faut favoriser 1'autonomie dans un contexte de
sécurité ; i1 faut éviter 1'isolement affectif a tout prix ; i1 faut offrir
des stimulations adéquates en tenant compte des possibilités réelles de
1'enfant.

Pour réaliser cela 1'enfant D.M.P.H. doit rencontrer devant lui des adultes de
références privilégiés, disponibles et de mieux en mieux conpus. 1ls seront
peu nombreux et deviendront 1'interlocuteur valable. Cela revient 3 dire qu'il
ne faut pas multiplier les personnes intervenantes... Cela est aussi valable
pour les familles.

De méme, tout changement est une source d'angoisse pour 1'enfant D.M.P.H....
Tout placement nouveau doit &tre préparé avec soins. Nous connaissons des
enfants bien adapt®s dans certains centres, morts peu de temps aprés leur
arrivée dans un autre centre,

D'autre part, tous les faits de la vie quotidienne sont & utiliser... si
apparemment il ne se passe rien, le vide s'installe et aussi le découragement.
IT faut saisir les moindres manifestations de 1'enfant et favoriser 1les
moments exceptionnels.
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C'est pourquot seront proposés : promenades, piscines, courses au marché,
visites au zoo, pique-nique... transferts... Manipulations diverses, tactiles,

sonores. Les stimulations seront répétées, multiplides & travers 1les
possibilités sensorielles, tactiles, visuelles et auditives.

Pour réaliser cette prise en charge de 1l'enfant D.M.P.H., trois équipes
ceuvrent ensemble : équipe wédicale avec médecin psychiatre, infirmiére, aide
soignante ;  éguipe psycho-pédagogique avec psychiatre,  psychologues,
éducateurs et aide mé@dico-pédagogique ; équipe de rééducation et kin€sithéra-
peute. Enfin, assistante sociale et le personnel d'entretien, d’office et de
cuisine. Pour 200 enfants il y a 180 salariés. La synthése est le moment
privilégié de la semaine afin d’aborder ensemble Te projet de 1’enfant.

Je vous parlerai plus spécialement de 1'A.M.P., personnel nouvellement formé
qui assure la vie quotidienne de 1'enfant ayant regu & la fois une formation
médicale et psychopédagogique par le C.E.S.A.P. La formation dure deux ans et
son activité peut s'étendre au secteur de 1'enfance handicapée, elle peut
devenir éducatrice spécialisée en suivant une formation plus compléte. Le
personnel doit-il rester longtemps en contact avec 1'enfant ou doit-il se

renouveler ?

Ces trois équipes se retrouveront & des degrés divers dans tous les systémes
de prise charge du Poujal et donc du C.E.S.A.P. Le personnel au contact de
1'enfant doit &tre convaincu du bien-fondé de son travail, de son importance.
Les motivations doivent 8tre vraies et authentiques.

Le Poujal est un Etablissement & multiples prises en charge et & petit
effectif,

La prise en charge la plus simple est la garderie & domicile & partir d'une
consultation spécialisée {environ 190 inscrits) : consultation plus Aide
Educative a Domicile (A.E.D.). C'est en général par Jes consultations que les
familles et 1'enfant prennent contact avec le C.E.S.A.P. C('est toute une
équipe qui est consultée, constituée simplement avec : un médecin, un
kinésithérapeute, un éducateur, un psychologue, une assistante sociale.
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C'est un laboratoire de la parole. I1 faudra évaluer quels sont les véritables
besoins de la famille. Observer et former un bilan. C'est & ce niveau que sé
situe la demande de placement. Cette équipe peut envoyer quelques uns de ses
membres & domicile : kinésithérapeute ou &ducateur pour aider les familles &
soigner et éduquer leur enfant {A.E.D.).

Statistiquement
. 43 % des familles demandent un placement
. 51 % désirent le maintien de 1'enfant dans la famille
6 % n'expriment aucun désir.

Lorsque 1'enfant est gravement atteint ou si Ya famille ne peut assumer
1'enfant pour des raisons psychologiques, matérielles ou sociales, on propose
1'internat. 40 places sont disponibles pour des enfants de 0 & 8 ans. C'est la
famille qui choisit. On y trouve 4 unités de 10 enfants de niveaux variables
donc mélange des différents &tats d'autonomie.

Le prix de journée est élevé a 890 F.
Entre ces deux possibilités extrémes se situent :

- 1'externat (20 places). L'enfant est conduit le matin a 9 heures et est
ramené dans sa famille & 18 heures. Le ramassage est assuré par
1'établissement. Le prix de journée est de 715 F. par jour.

- une autre méthode consiste & placer Jes enfants D.M.P.H. chez des
assistantes maternelles, c'est Te placement familial spécialisé, les

enfants vivent dans des familles d’accueil {un enfant par famille).

Les assistantes maternelles sont recrut@es, formées et soutenues par une
équipe spécialisée, analogue & celle des consultations. Les enfants sont
conduits réguliérement au centre du Poujal et accueillis pour la journée. 40

enfants sont pris en charge de cette fagon.
Au total 200 enfants D.M.P.H. sont ainsi soignés et aidés selon des prises en

charge variables. Les indications de chaque méthode dépendent de chaque
famille et de leur possibilité de tolérance vis-a-vis de 1'enfant.
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Ces diverses situations sont évolutives en théorie, mais i} est bien évident
que 1'internat est pour certains enfants un ultime recours et une situation de
fin de chaine. Mais cette gamme de possibilités est encore trop restreinte et
il existe des difficultés qui n'ont pas encore de bonnes réponses. I1 faudrait
prévoir des placements temporaires plus souples, des foyers d'accueil pour des
enfants évolués, des séjours d'été et de vacances.

Telles sont, trop rapidement esquissées, les réflexions et quelques réalisa-
tions qui ont &té effectuées au CENTRE du POUJAL - C.E,S.A.P.

Le Poujal est donc un &tablissement qui fait partie d'une organisation plus
vaste, régionale, de la région de Paris ; le C.E.S.A.P. dont la vocation est
de prendre en charge de fagons variables 1'enfant D.M.P.H. de sa naissance
Jusqu'ad sa mort. C'est pourquoi se trouvent réparties sur le territoire en
véritable réseau :

consultations spécialisées avec A.E.D. et Halte-garderie
placements familiaux spécialisés

pouponniére spécialisée de 0 & 2 ans

interpnats de 2 & 8 ans

externat de 2 & 8 ans

internats de 8 3 18 ans

.
PR et N e N

et 1'2tablissement nouvellement créé pour jeunes adultes.
Un siége central coordonne et anime ces différents services qui sont en

rapport avec les services de pédiatrie des hbpitaux parisiens et de la région.
A noter aussi un service de recherche.
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., - L‘expérience de 1'A.P.A.J.H. des Yvelines

Denise MOUMANEIX
- Les polyhandicapés graves et les loisirs
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Denise MOUMANEIX

LES POLYHANDICAPS GRAVES...
ET LES LOISIRS...
(Extrait de Jeunesse Handicapée, n°® 76, 1983, pp. 21-23)

Nous présentons, iei, le témoignage d'une approche originale des Jeunes
adultes polyhandicapés. Madame Denise MOUMANEIX, vice~présidente de 1'Asso-
ciation de Placement et d'Aide aux Jeunes Handicapés (A.P.A.J0H.) des
Yvelines, y démontre toutes les capacités des non professiomnels & trouver des
voies nouvelles permettant d'emtrer en contact avec des Jeunes privés de
langage et les "unir" au monde extériewr.

“Ces deux réalités semblent incompatibles. La lourdeur du handicap, vécu dans
sa réalité, peut-il permettre 1'accés au loisir ? 11 y a ici handicap physique
et handicap mental, besoin d'aide constante pour tous les actes de la vie.
Qu'est le loisir, sinon la possibilité d'une évasion personnelle {hors des
contraintes quotidiennes) ou d'un accomplissement de choix ?

I1 s'agit bien ici de jeter un pont entre ces deux réalités malgré la
dépendance due au handicap et malgré 1'accompagnement nécessaire - directif au
départ - pour une joie partagée & laquelle chacun aspire,

1 - Le nouvel arrivant au centre d'accueil :
La relation individuelle = premier "Loisir" ressenti.

"Ce ‘"nouveau" n'a connaissance Jjusqu'ici que des siens... & quelques
exceptions prés. L'apprentissage de la vie collective sera prudemment
entrepris. Le déchiffrage de sa personnalité apparaitra peu 3 peu.

Mériter sa confiance, éveiller son intérét sont des conquétes a réaliser. La
notion de loisir sera possible aux premiers signes de reconnaissance joyeuse
gqui ne manqueront pas d'apparaitre.
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Le loisir est alors, pour le handicapé, 1'évasion de sa condition "d'enfer-
mement psychologique en lui-méme", 1'ouverture au monde extérieur le plus
large possible, au-deld de sa famille propre - qui reste cependant 1'ancrage
privilégié ; enfin i1 consiste dans la réalisation de soi, face & autrui, avec
autrui...

Les conditions du "bien-étre individualisé" sont d'abord réunies : matelas au
sol, coussins de posture et de confort, objets divers adaptés pour éveiller la
curiosité du handicapé, miroir stable qui ouvre une fenétre sur 1'environ-
nement, permettant aussi la visualisation de soi - de la permanence de soi -
et plus tard, la reconnaissance du partenaire psycho-rééducateur, lui aussi au
sol.

Le handicapé ressentira le plaisir d'une relation d'appel
. par acceptation de la perception provoquée des diverses parties nommées
de son corps ;
. par intérét, sur mode sensitif et peu & peu cognitif envers 1'objet
mobile et coloré qui lui est proposé de dimension adaptée ;
. par réponse affective a la parole explicative sérieuse ou a la
chansonnette dont les pouvoirs ne s'épuisent pas.
Tout cela conjugue : la connaissance de soi, la connaissance de 1'autre, peu a
peu, la relation a 1'objet.

En piscine le loisir va s'instaurer au bout de quelques séances : sourires,
petits cris, regards scrutateurs ou joie bruyante.

Le contact de 1'eau procure la perception au corps entier, récupéré menta-
lement dans sa globalité. La parole de 1'accompagnateur apporte 1'explication
des découvertes : objet flottant & saisir, d'une main, des deux mains ; petit
arrosoir qu'on vide ; les mains cherchent & saisir le jet d'eau lumineux. On
apprend a fermer la bouche , & sauter dans 1'eau, & partir de la margelle.
L'indépendance est expérimentée grace a des f]ofteurs, la mobilité possible
par mouvements des jambes ou des bras : quelle découverte libératrice. De
méme, est triomphalement réalisée 1la découverte de la marche autonome
(presque) sur le fond de la piscine, grice & 1'effet d'allégement de 1'eau sur
le corps.
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{.'6coute musicale. De fagon analogue, par tatonnements, i1 sera possible de
déceler les golits du handicapg par ses réactions & une écoute musicale. n
sera possible alors d'intervenir auprés de lui dans des domaines psycho-
affectifs pouvant accroitre son golit du mouvement et du rythme, sa “présence”,
sa bénéfigque relaxation, son aptitude stupéfiante au ravissement poétique.

En cas d'angoisse brusquement apparue, on notera 1'effet thérapeutique d'une
musique familiére, apaisante pour lui : les ondes sonores enveloppent sa

personne et &loignent son appréhension... presque instantanément.

11 - Le loisir dans la "rencontre de 1'autre, handicapé"

1} A T'arrivée au Centre ont Tieu les salutations mutuelles. Le travail
ludique ne commence que lorsque tout le monde est censé arrivé., Clest
1'exploitation mutuelle du "choc de la rencontre® avec chacun. L'étincelle
jaillira de ce cérémonial entre personnes. A cette salutation provoquée
entre handicapés, appelés ainsi & se reconnaitre, fera suite une timide
approche spontanée qui, peu & peu, se transformera en complicité joyeuse et
contrat d'amitié. La mémoire des handicapés, au sujet des personnes qu'ils
investissent, surprend toujours. Leur absence, non expliquée, pourrait étre
mal tolérée,

Ainsi, la "“fin de la vie" d'un des handicapés du Centre doit Teur étre
“parlée®, en expliquant sans esquive ol il est, et 1'espérance ou pas d‘un
revoir, selon chacun. Ce dernier propos parait en dehors du théme du
“loisir®. Bien au contraire : T1e handicapé est prét & connaitre les
exigences de la vie. Sa confiance en nous et son immersion dans le loisir
que nous lui proposons sont liées. Nous n'offrons pas une fuite du réel,

mais une diversion dans le réel quotidien pour un enrichissement mutuel.

Notons, 1ici, que le commencement et la fin d'une activité ludique sont, elles
aussi, soulignées ; les transitions sont larges afin que le handicapé ait des
repéres dans le temps et dans 1'espace. I1 est sollicité pour 1'activité
“suivante" qui Tui est proposée, qui lui est annoncée !

2) Les activités "en miroir"
Deux handicapés ayant une analogie de d@veloppement sont couchés 1'un 2
coté de 1'autre, sans contact.
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Deux éaucateurs, aprés entente et dans une atmosphére de musique douce,
vont entreprendre sur chacun d'eux la méme découverte du corps par
1'intermédiaire d'une balle qui roule. 11 y a alors surprise sur soi et
surprise sur la vision de 1'autre, également traitée. La notion d'identité
de situation les surprend, les amuse. Les deux handicapés sourient, se
regardent dans les yeux. Il y a 1& processus d'identification de soi,
d'identification a 1'autre en tant que posture, conscience de simultanéité
ae mouvement... et, probablement, conscience confuse d'une communauté de
destin vécue joyeusement. I1 suffit de regarder leurs visages et de les
remercier intérieurement du pouvoir de joie qu'ils livrent.

De méme, le désir de participer & une activité nouvelle peut étre sollicite,

en tous domaines, auprés d'un handicapé en repos, en le mettant en mesure de

pouvoir regarder un autre handicapé qui s'y emploie avec entrain.

3) Le golter a lieu pour tous autour de la méme table... qu'on agrandit ;
chacun peut situer et entendre les événements qui concernent 1'autre ; il
aura en mémoire les é&léments de connaissance a coordonner pour distinguer
les personnes. Restauration et communauté de vie partagée sont des &léments
de "loisir".

I1l1 - Les loisirs plus &laborés

I1s peuvent intervenir lorsque 1'apprentissage du "Non" a pu é&tre acquis. Le
"Non", réellement personnel, se présente - pour un étre dépendant - comme un
obstacie trés difficile & surmonter. Le handicapé a besoin d'étre trés
fortement assisté dans la peur qu'il a de déplaire, de perdre 1'amour de la
personne dont il est dépendant. Cette crainte peut le conduire & la perte

irrémédiable d'étre "lui-méme".
Réalisons que "1'alternative d'un choix" est déja une épreuve pour lui, qui
peut lier inconsciemment survie et soumission. La lourde dépendance physique

et matérielle engendre une double soummission :

. celle du handicap& par rapport & son soignant (1'éducateur au Centre
d'accueil, la mére chez lui},
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. celle de la mére ou du soignant par rapport aux besoins du handicapé.

L'économie que chacun fait spontanément pour alléger son fardeau, peut
conduire a une routine’ sur laquelle doit s'exercer la vigilance. Il faudra
veiller, avec le plus grand soin, & respecter la liberté de choix, a la
provoquer méme chez le handicapé - ce qui lui donne accés a la maftrise de s0i
et le fait exister collectivement comme une personne.

Demander & un handicapé de choisir entre un crayon-feutre vert et un crayon-
feutre rouge lorsqu'il n'a pas &té entrainé, est un dilemme qu'il est lent &
résoudre. Choisir 1'un, c'est accepter la perte de 1'autre et tolérer en soi
ce renoncement libre : i1 faut lui en laisser le temps. Cette phase est &
souligner largement car elle conditionne 1'investissement du handicapé dans
ses actes et son droit 3 une autonomie psychologique qu'il doit acquérir. La
proposition de loisir sera soumise & son choix chaque fois que cela sera
possible.

Chaque fois qu'un "loisir de type nouveau" peut &tre accessible a cette
catégorie de handicapés, nous en acceptons le risque afin d’enrichir
1'éventail du choix ultérieur. Nous commengons par une initiation annoncée,
vécue avec 1'accompagnement indispensable, mémorisée ensuite par plusieurs
rappels, visualisée par des films si possible.

Une proposition d'activitds, @& soumettre au choix collectif, est entreprise
entre 1'&quipe éducative et les handicapés au début de 1'année scolaire.

1) Les jeux collectifs
Chaque handicapé est assisté d'un &ducateur. Autour d'une grande
table, chacun participe au méme type d'activité. Les réalisations de
chacun sont soulignées. Les rires spontanés accroissent 1'impact
psychologique. Les &changes spontands créent une atmosphére de féte :
. dessin, modelage, collage, découpage (r&alisation individuelle ou
collective),

. Jjeux de rangement, de classement,

. Jeux de manipulation d'objets,
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. reconnaissance des formes et des couleurs,
. notion de nombre associé a une collection d'objets identiques,

jeux de logique : on cache ensemble trois objets, bien repérés et

nommés sous un drap. On enléve subrepticement 1'un d'eux ; on
découvre : quel est 1'objet manquant ?

. jeux d'adresse : le ballon ; le furet qui court sur une corde fermée
que chacun tient ; un voiture (modéle réduit) que 1'on fait rouler

vers son garage en carton, etc...

les jeux de société : 1loto d'images, dominos de couleurs ou non,

tactiles...

. confection du cadeau de Mol que chague handicapé va offrir & ses
parents,

illustration d'une belle histoire lue & 1'ensemble. Par exemple

1'histoire de la poule qui a couvé, parmi ses oeufs, un oeuf de
crocodile. La poule, son "enfant-crocodile", pas comme les autres,
et le reste de la famille vont se prouver mutuellement Teur
attachement réciproque durable ! On notera aussi les difficultés de
la vie commune,

. la création de sons : chaque handicapé a un instrument différent.
Chacun & son tour intervient, on frappe dans ses mains sur un fond
de musique connue. Parfois, chacun a son tour arréte et relance
1'émission des sons et exerce un pouvoir sur tout le groupe.
Certaines réussites en ce domaine sont dues & 1'attente du groupe
complet.

2) Le maquillage, le démaquillage, le choix du costume.
Cette activité est entreprise avec ceux des handicapés qui Tle
désirent, dans une salle & part pour respecter 1'improvisation, une
fois toutes les trois semaines. Chaque handicapé est pris en charge
par un &ducateur avec lequel Tle dialogue continu a lieu.
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11 y a d'abord préparation de la peau & protéger. Le choix des fards
de thédtre, & coloris variés, est sollicité. Chaque handicapé, placé
devant un miroir, désigne sur lui 1'emplacement de la tache et sa
forme.

Par cette activité, qui le concerne davantage que le dessin qu'il
pourrait exécuter sur papier, le handicapé exprime insensiblement ce
qu'il est, ce qu'il ressent, ce qu'il désirerait étre, ce qu'il veut
étre.

L'examen du travail réalisé en 1981-1982 offre la possibilité de lire
un message progressif. On a pu déceler sur un méme visage : 1'emprise
de la tristesse, 1'identification incorrecte & son environnement
féminin, 1'affirmation de Ta virilité (sans qu'il y ait eu influence
d'aucune sorte sur cette expression), le passage au maquillage

abstrait, percutant et gai.

Le handicapé est maquillé & sa demande ; réciproquement il a la
liberté de maquiller le visage de 1'&ducateur afin d'affirmer 1la
symétrie des réles.

Le costume

11 comporte un choix de chapeaux, perruques, tissus de couleurs
franches et variées. Le personnage ainsi achevé est ensuite présenté
au reste du groupe. Chacun exprime ce qu'il croit reconnaitre. La
discipline, imposée aux valides présents, est de renoncer a tout
jugement esthétigue... ce qui n'est pas aisé au départ. Nous avons
tous des réflexes inconscients, mobilisés par le changement d'aspect,
peyt-étre méme par le message percgu. I1 faut se défaire de ses
troubles personnels... alors, i1 est possible d'interpréter avec
indépendance et maitrise cette activité révélatrice.

Le démaquillage

Le démaquillage devant le miroir est une opération remplie d'intéréts.
11 y a une récupération du "moi®, conscience d'une apparence
retrouvée, signe d'une identit®, surprise d'une modification
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d'apparence, d'un pouvoir social magnifié, d'un rdle possible. Le
handicapé prospecte ainsi Tui-méme les multiples facettes de sa
personne.

De méme, & 1'"image agrandie de soi" que procure 1'exploitation du
maquillage a été associée 1’invention théatrale grace & des petits
téléphones d'enfants mis a disposition. 11 y a eu des conversations
entre personnages maquillés, moins intelligibles pour 1'équipe
éducative que pour les handicapés entre eux, évidemment, libérant leur

pouvoir de rdle dans le groupe, source d'un trés grand amusement.

Apprentissage de la manceuvre d‘um fauteuil roulant &lectrique.

Cet apprentissage est réservé & ceux qui ont acquis la perception de
1'espace. Nous avons été surpris de 1'aisance avec laquelle les
premiers essais ont eu lieu. Cette activité est pergue comme une
"promotion", wune activité délicate qui demande de 1'attention, une
ivresse aussi. Ce sera une sorte de sport & risques, offert & leur
initiative Torsqu'il sera possible d'y associer des pentes, des

trottoirs.,

La féte et sa préparation

Deux fétes sont préparées dans 1'année, Celle de Nogl, 1la plus
importante, est ouverte aux parents, & la fratrie, aux amis. Celle du
printemps, en mars, est interne. Plusieurs semaines sont consacrées
aux préparatifs : choix des thémes, confection des costumes et décors,
répétitions. La séance a lieu dans une salle décorée, le goilter est
soigné.

Un groupe d'enfants valides (12 & 20. enfants de 8 & 12 ans, 3
adolescents et 2 ou 3 adultes d'une commune voisine} préparent, eux
ausst, leur participation & notre féte de No#&l depuis plusieurs anndes
et arrivent méme & s'insérer avec les handicapés qu'ils connaissent

maintenant pour quelques réalisations communes... sans répétition !
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Voici quelques roles que nous avons tenus @

. les petits présentent une chanson mimée,

. les grands jouent une courte comédie ou "dansent"” avec 1'aide des
valides qui déplacent les fauteuils roulants pour farandoles ou
ballets,

. spectacle de marionnettes, confectionnées au Centre, animées par
Tes éducateurs

. danses de 1‘'équipe éducative

. histoire racontée sur un montage audio-visuel, avec interpel-
lation des spectateurs, etc...

Cette grande féte de No#l attire les autres enfants fréquentant le
Centre social o@i nous travaillons, dans des groupes différents du
nftre (danse classique par exemple).

Les polyhandicapés sont ravis par cette atmosphére de féte : certains,
deux heures plus tard, rient bruyamment chez eux en mémorisant leur
ressenti... (selon le témoignage des parents).

Les sorties

Le cirque

A 1'occasion des fétes de No€l, un comité d’établissement de la région
offre aux polyhandicapés de notre Centre de Versailles, de participer
& une séance de cirque offerte aux enfants valides.

En 1981, elle a eu lieu a Plaisir, en 1982 & Evry II.

Notre arrivée est prévue, Tles emplacements réservés, T'assistance
médicale assurée, Le personnel du comité d'établissement regoit avec
émotion visible et participation active les polyhandicapés qu'ils
n'‘ont pas 1'habitude de rencontrer. Dé&s la vision de cette réalité,
ils sont immédiatement gagnés et transportent, & plusieurs, chacun
d'eux dans son fauteuil roulant & travers les gradins avec les
précautions dues & un souverain. Cela aussi est bouleversant pour

nous, habituds & 8tre négligés méme par des groupes appelés 3 les

connaitre ou 3 influencer leur sort.
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Les vitrines animées de Nogl
C'est un rite qui procure aux handicapés un “bain de foule”, une

vision des rayons des Grands Magasins, la rencontre d'automates
souvent féériques.

Au temps de la Nativité Je monde est renouvelé, le merveilleux devient
réalité, la fantaisie et 1'hospitalité des lieux ouverts au public
deviennent source de joie. La bienveillance pour cette catégorie
s'accroit chaque année. Dans les yeux de certains handicapés, on peut
lire une curiosité avide, un appétit de tout voir, tout enregistrer
pour les jours de disette, jours de monotonie ou jours de repliement.
L'accueil des commercants est remarquable : on peut déplacer de petits
¢bjets & montrer de prés, encombrer sans rien acheter ; notre présence
est naturelle.

Les sorties en mai et juin

Nous programmons trois ou quatre sorties dont une pour la journée
entiére. I1 faut prévoir le matériel de repli en cas de mauvais temps,
la nourriture et les boissons... et surtout le programmes des
découvertes.

La visite du Chateau de Breteuil nous a permis de rencontrer une
trentaine de classes primaires de la région parisienne. De trés
nombreux jeux de plein air ont &té partagés, avec mille égards, par
cette prévenante jeunesse scolaire. Les Jardins, la salle & manger
champétre, couverte, réservée & nos agapes, le musée de cire pour les
plus grands, ont contribué au riche contenu du bonheur collectif de
cette journée... sans compter les relations d'amitié nouées entre
parents de handicapés.

La visite du quartier Saint-Louis & Versailles : 1les "Carrés", les
squares, les vitrines.

La visite de la Cathédrale a fait naitre chez certains une expression
raccourcie du destin de chacun : la naissance, le mariage, la mort...
Nous avons &té frappés de leur vérité exprimée par des gestes et
attitudes. Le sens du “"sacré" leur est aussi naturel.
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Les gondoles vénitiennes

Une sortie exceptionnelle a eu lieu en septembre 1982 sur des gondoles
vénitiennes venues de Venise pour une semaine avec leur gondolier,
offrant 1'élégance de leur glissement sur le Grand Canal du Parc du
Chiteau de Versailles. Nous avons été replongds dans une tradition
d'il y a trois siécles et qui nous charme encore : la connivence de
deux contraires, le pouvoir absolu du Roi-Soleil et le pouvoir timité
de la République de Venise. Les plus atteints de nos enfants ont &té
pris en charge avec une délicatesse parfaite par les gondoliers
vénitiens déja habitués 3 cette rencontre socialement admise dans leur
pays.

6) Les projets de vacances
Le probléme des "Loisirs des handicapés" demande & étre complété par
1'accueil possible en de petits lieux de vacances, accessibles, dotés
d'équipement (cuisine, 1lingerie, buanderie, salles de toilettes,
salles collectives, petits logements individualisés pour accueillir 3
ou 4 familles de 3 ou 4 personnes chacune et une dizaine
d'accompagnateurs).

Dépayser les polyhandicapés et leur famille {ou sans Teur famille au choix),
réaliser une féte collective d'au moins une semaine permettant d’inaugurer une
expérience de vie partagée et d'assurer une part de iiberté aux familles
serait susceptible d'engendrer un dynamisme compensateur des Tourdes
frustrations de 1'imaginaire parental, plus lourdes encore que les frustra-
tions vécues. Enfin, ce serait 1'apprentissage de la vie collective dans un
ailleurs agréablement ressenti par les polyhandicapés eux-mémes. Nous n'avons
Jusqu'ici qu'une expérience unique, d'une durée de 2 jours, qui n'a py étre
renouvelée.

Les hommes du temps présent redoutent 1'avenir : les polyhandicapés, eux, sont

porteurs de courage, de dépassement, d'aptitude au bonheur présent. Nous avons
besoin qu'ils nous communiguent leur sagesse.
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Cela est un témoignage expérimental di & la confiance des familles qui nous
ont permis de recevoir leur enfant handicapé {jeune ou adulte) et & la
recherche d'une équipe éducative attentive aux personnes, expérience réalisée
au Centre d'Accueil Educatif et de Loisirs de Versailles, fonctionnant 3 temps

partiel pendant le temps scolaire.
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I¥ ~ A PROPOS DES ENFANTS SURHANDICAPES

1V.1 L'expérience de la F.I.S.A.F.

. Résultat d'une enquéte préparatoire & une session sur les
"Polyhandicapés" (1983).

. Gérard BOURIGAULT - Les surhandicapés sourds,
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LA F.I.S.AF.

La Fédération des Instituts de Jeunes Sourds-Aveugles de France (F.I.S.A.F.)
est constitude par un ensemble d'établissements de jeunes déficients auditifs
et de jeunes déficients visuels gérés par des organismes d but non lucratif ou
des collectivitds locales. Monsieur Gérard BOURIGAULT en est le Président. La
F.I.8.A.F. comprend actuellement 40 é&tablissements de déficients auditifs
profonds, 8évéres ou moyens et 17 établissements de Jeunes aveugles et
déficients visuels qui accueillent, en 1982, 4.706 déficients auditifs et

1. 808 déficients visuels.
De plus, elle assure la formation premiére et la formation continue en ce qui

concerne l'éducation spéeialisde des déficients sensoriels par son Ecole de
Fformation,
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A lloccasion d'une action de formation, la F.I.S.AF. a effectué une enquéte
auprés de tous ses établissemenmts. Les résultats permettent de faire le point

au sujet de 309 jeunes surhandicapés semsoriels.

RESULTATS D'UNE ENQUETE PREPARATOIRE A UNE SESSION SUR LES “POLYHAND ICAPES"
{juin 1983}

Presque tous les établissements F.I.S.A.F. ont répondu ; s'y ajoute SAINT-
MANDE .

S*il y a toujours eu des jeunes aveugles ou déficients visuels présentant des
troubles associés, dans les instituts F.I.S.A.F., i1 faut cependant souligner
que

- le premier critére d'admission 8tait la déficience visuelle,

- le second critére &tait 1'aptitude a 1'acquisition de connaissances
scolaires ou professionnelles,

- aucune structure particuliére n'existait officiellement, exception faite
pour les sourds-aveugles accueillis 3 LARNAY, dés la fin du XIXéme siécle,
et & POITIERS depuis 1920,

- les activités de ces jeunes se modulaient "3 la carte" dans les classes et
ateliers professionnels en fonction de leurs 3ges, de Jeurs aptitudes et des
possibilités du Centre d'Accueil.

o

~ STRUCTURES ADMIRISTRATIVES

X

- Dates de fondation

Une demande, de plus en plus pressante, dans les années 60, se fait jour,
souhajtant que les instituts recueillent les enfants déficients de la vue

"éducables", pouvant accéder & une certaine auvtonomie, bien qu'ils ne
puissent pas faire une scolarité normale.

En 1967, la Croisade des Aveugles innove en spécialisant YZEURE, dans
1'éducation de ces jeunes.
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Au cours des quinze derniéres années, Tes sections pour ces enfants se
sont multipliées : MARSEILLE, VERTOU, TOULOUSE, SAINT-MANDE, NANCY,
BESANCON... Des instituts se sont entiérement spécialisés : STILL (1975),
CALLUIRE {1979), LOOS (1980), LYON {1981).

De nombreux I.M.P. ou I.M.E., en dehors des &tablissements de déficients
de la vue, ont ouvert leurs portes & des jeunes aveugles ou amblyopes avec
handicaps associ@s : aucune liste n'en a &té &tablie, ces &tablissements
gravitant dans d'autres sphéres que celle de 1la déficience visuelle.
S'introduit ici la question du handicap dominant : est-ce le handicap de
la vue comme T'indiquent de nombreux agréments d'établissements ou un
autre handicap ?

Agréments

Un agrément de 1970 indique “Aveugles et amblyopes retardés rééducables
avec un Q.I. > 65".

La mention de Q.I. a disparu entiérement de tous les agréments qui nous
ont été présentés depuis 1971.

Une allusion au "Médico-pédagogique" et au "Médico-professionnel" subsiste
dans un agrément de 1974,

Depuis 1975, une mention est faite de la population regue : “Aveugles et
amblyopes surhandicapés”, ou "enfants aveugles ou handicapés visuels
graves avec troubles associés", ou "enfants aveugles polyhandicapés",
etc..., ou bien, rien n'est dit sur ces enfants.

Des pressions d'ordre budgétaire {(créations de postes, sommes allouées
pour le fonctionnement de 1'institut, orientation des directions ou des
associations gestionnaires...) ou des choix d'ordre &ducatif, pédagogique

ou thérapeutique conduisent & des choix pratiques. Tel établissement
s'interdit plus de 30 % de “"cas lourds", par exemple.

De nombreuses équipes éducatives s'interrogent sur le critére "&ducabi-
Tité". 0d est la limite inférieure ? N'est-i1 pas dangereux de refuser un
petit de 4 ans et de T'orienter vers 1'hopital psychiatrique, par
exemple ? Un temps d'essai ne s'impose-t-il pas ?
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Tantdt, ce sont des établissements entiers qui se spécialisent, tantdt,
des sections d'établissements. Dans ce dernier cas, des intégrations "a la
carte" peuvent se faire dans telle classe, tel atelier ou tel groupe de
vie... de 1'Institut.

La plupart des instituts ou des sections spécialisés pour les "surhandi-
capés" ont un prix de journée particulier. Seuls, quatre correspondants
nous signalent avoir une section sans prix de journée différent de celui
des autres enfants.

C - Places agréées
308 places pour surhandicapés sont officiellement agréées dans des
établissements F.I.S.A.F. Deux instituts, sans prix de journée
particulier, peuvent accorder le nombre de places qu'ils souhaitent.

Un institut précise que "les admissions se font en fonction du projet
possible pour chaque enfant".

Le secteur hors F.I.S.A.F. offre au moins 200 places pour ces enfants avec
L0OS, CALLUIRE, SAINT-MANDE, ...

Des précisions de répartitions tenant compte des sexes, des ages, du mode
d'accueil (internat, semi-internat, externat) apparaissent parfois.

Les dges d'admission minimum vont de 4 a 7 ans et les ages de sortie
obligatoire vont de 18 a 25 ans, selon les cas.

Aucun sous-groupe structuré, dans les sections d'enfants polyhandicapés,
n'apparait dans les réponses fournies.

II - PROJET POUR CES ENFANTS

A - La moitié de nos correspondants disent avoir un projet &crit pour ces
enfants. Seul, LYON joint une photocopie du projet &ducatif.

MARSEILLE signale qu'en dehors d'une partie du projet pédagogique
concernant les "Elfes et les Trolls", un projet spécifique pour cette
section est actuellement en é&laboration.
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B - Appellation

L'appellation la plus fréquente est celle de “surhandicapé". Elle
s'explique par le fait que Jes instituts sont agréés pour recevoir des
"aveugles et des déficients visuels" ; en conséquence, ce premier critére
d'admission s'impose & tous les enfants admis, méme s'il est difficile de
dire si tel handicap prime sur tel autre (exemple : cécité et psychose).
Le fait que ces enfants n'ont pas que le handicap visuel améne 3 parler de
"surhandicapés".

La formule "avec handicaps associés” rejoint le méme type d'argumentaion.
Le terme "polyhandicapés" utilisé & BESANCON, par exemple, et souvent
abrégé en "les poly" ne souligne pas 1'aspect premier du handicap visuel.
Un jeune peut étre polyhandicapé sans avoir de déficit visuel.

MARSEILLE Tes appelle les "Elfes" et les "Trolls", dénomination pour
initiés qui exige des explications.

Fonctionnement

- Educatif :
Le fonctionnement du service éducatif oscille entre trois formules :
. le groupe d'age (tous handicaps mélangés)
. le groupe vertical (tous handicaps mélangés)
. et Ta prise en charge individuelle par moment.

- Pédagogique
Le groupe vertical {tous handicaps) ayant un niveau scolaire approxima-
tivement semblable refléte la majorité des cas.
STILL précise qu'il organise des "ateliers techniques par niveau".

De ces deux aspects de la prise en charge, 11 ressort qu'aucun groupe
spécialisé par handicap n'est créé, dans les centres qui ont répondu.

- Thérapeutique
Les 2/3 de nos correspondants signalent une prédominance du travail, en
individuel, dans ce secteur.

Seule la psychomotricité en groupe fait exception. De plus, trois
établissements indiquent des psychothérapies de groupe.
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D -

a)

Psychothérapie, psychomotricité, kinésithérapie, orthophonie sont les
thérapies les plus utilisées. L'orthoptie est peu pratiquée avec des
enfants surhandicapés. Quant & 1'ergothérapie, un seul établissement en
fait.

Le caractére “thérapeutique® de plusieurs activités apparait dans les
remarques. Monter des marionnettes, Jjouer d’un instrument de musique,
chanter... peuvent &tre envisagés sous cet angle. De méme, Ila
gymnastique corrective, la locomotion indépendante peuvent contribuer 3
1'épancuissement de ces enfants;

Une question : Qu'est-ce qui est thérapeutique ? Monsieur GAUVRIT
n'affirme-t-il1 pas que "1'activité scolaire est Jla meilleure des
thérapies ?"...

Harmonisation des actions
L'équipe éducative se réunit, soit quotidiennement, soit hebdomadairement
a divers niveaux : réunions de synthése, projets éducatifs, organisation.

“Ces actions s'harmonisent essentiellement par des réunions de 1'équipe

compiéte :

- @laborant, pour chague enfant, un projet spécifique s'inscrivant dans le
projet global de la section...,

- ré-ajustant ce projet pour 1'adopter continuellement au réel vécu et aux
nouvelles possibilités qui se font jour progressivement pour chaque
enfant" {Marseille),

Quelques affirmations

“Le rdle des parents est essentiel® recueille 'unanimité des suffrages.
"La relation privilégiée de 1'enfant avec un éducateur est importante."
arrive en seconde position avec un trés l&ger retrait, par rapport 3 la

précédente.

“Trop d'intervenants perturbent 1'enfant, i1 faut Timiter & trois ou
quatre personnes maximum." ne recueille que la moitié des adhésions.
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b)

111

11 ressort nettement de ce mini-sondage que la "qualité de la relation®
est considérée comme essentielle pour le travail auprés de ces enfants.

Priorité d'action : elle concerne :

. les besoins de 1'enfant (unanimité)
1'éducatif {unanimité moins un)
le médical

le para-médical
le scolaire

Qv W s W N

1'administratif {unanimité).

Trois unanimités se font pour désigner les priorités {les deux premiéres
et la derniére).

Le médical et le para-médical apparaissent en retrait face a 1'éducatif.
Le scolaire passe aprés les soins médicaux et para-médicaux.

- QUELLE POPULATION AVONS-NOUS ?

L'enquéte porte sur 309 jeunes surhandicapés, se répartissant en :
. 181 aveugles,
. 128 amblyopes,
. 196 ont deux handicaps,
97 ont trois handicaps,
16 ont gquatre handicaps et plus.

o 125 sur 309 ont des troubles psychiques.
o 91 sur 309 ont une débilité moyenne.

Ci-joint, en annexes, les deux relevés qui laissent apparaitre :
- une grande variété de cas.

Plusieurs personnes soulignent le caractére artificiel de ce classement,
1'extréme difficulté pour dégager le handicap principal, 1'impossibilité
ge faire la part des choses {cécité - débilité - psychose - etc...
interférent dans la personne).
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S1 chaque jeune aveugle est un cas, i1 convient de souligner que le jeune
aveugle ou déficient visuel avec handicaps associés est encore plus &
considérer comme une personne vraiment particuliére.

Age d'entrée au cenire
Les réponses concernent 174 entrées. Sont entrés au Centre :

- avant 6 ans 138/ -a 7 ans 125/
- & 6 ans f2e/ -& 8ans  /18/
- & 9 ans 113/ - 413 ans 11/
- & 10 ans 112/ - 414 ans 18/
- & 11 ans nz/ - & 15 ans 14/
- & 12 ans 10/ - @16 ans et plus /8/

Contrairement aux proportions observées, en 1978, sur les dix derniéres
années qui répartissaient toutes les entrées en instituts, ainsi :

- 1 enfant sur 3 entre avant 10 ans

- 1 enfant sur 3 entre & 10-11 ou 12 ans

- 1 enfant sur 3 entre de 13 & 18 ans,

I semble que les déficients de la vue "surhandicapds" soient pris en
charge beaucoup plus tét.
. 1 enfant sur 3 entre avant 7 ans

. 1 enfant sur 3 entre & 7-8 ou 9 ans
. Y enfant sur 3 entre & 10 ans et au-dela.

Les rentrées se font presque normalement.

La lourdeur du handicap oriente trés rapidement vers les instituts
spécialisés.

Un seul probléme : 1'&loignement des instituts améne parfois les parents 3

placer leur enfant dans n'importe quel centre non spécialisé, pourvu qu'il
soit proche de Teur domicile.
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Une étude est & développer de fagon & affiner ces données.

¢ - Que sont devevus les sortants ?

- Centre d'Aide par e Travail......... Cervetreaaaans 12
~ Atelier protégl. ...ttty 3
e Y TR T fereeatacaenrreaes e 1
- hdpital psychiatrigue..........cicivvenn, beesenanan 6
- Remis & leurs familles...........s.s. Cerrreasiaanen 15
- Travail artisanal....... eeseierreces Crnaeeasraanan 2
- Remise dans le circuit scolaire spécialisé......... 5
- Apprentissage dans une section technique........... 3
~ Changement de Centres....... cevaas Cerrarvrsiaieacen 6
- Placement en milieu ordinaire avec CLALP........... 2
- Placement en milieu ordinaire sans C.ALP.. ..o uLes. 2
- Deels...iiiiiiiiet femerasaaveeas Cevaaieanes RN
Total 58

Il est difficile sur un aussi faible é&chantilionnage de tirer des
conclusions. Puisse cette approche inciter ceux qui n'ont pas répondu &
réfiéchir sur leurs "sortants” et & comparer avec nos résultats :

~ 1 jeune sur 4 va vers le C.A.T. ou 1'Atelier protégé.

~ 1 jeune sur 4 retourne dans sa famille.

- 1 jeune sur 4 est réinséré dans le circuit normal du travail.

Travail & poursuivre !

IV - SOUHAITS FORMES EN CE QUI CONCERNE LES JEUNES POLYHANDICAPES

Yoici les souhaits formul8s dans les réponses au gquestionnaire : Je ne me sens
pas le droit de les synthétiser.

A - Structures :

- Que s'ouvrent des &tablissements pour accueillir des polyhandicapés
profonds
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- Création de sections pour adultes ol ils puissent trouver une suite &
1*action entreprise en I.M.E. {2 fois).

- Mise en place d'une formation adaptée pour le personnel d'encadrement
d'enfants surhandicapés.

- Mise en place de structures intermédiaires entre les écoles spécialisées
et les unités médico-éducatives ouvertes aux polyhandicapés, pour
permettre une meilleure observation des enfants et une orientation plus
précise.

B - Questions diverses :

- Combien d'enfants aveugles polyhandicapés ?
Combien d'enfants amblyopes polyhandicapés ?
Combien de places pour ces enfants dans les &tablissements ?
- Quels sont les moyens spécifiques & la prise en charge de ces jeunes ?
- Quelles formations professionnelles nouvelles ?
- Quels placements & la sortie de 1'institution ?
- Quels projets pour les adultes ?
C - Vie sociale :
- Reconnaissance de leur statut par les services de tutelle.

- Reconnaissance et intégration en tant que personne & part entidre
{2 fois).

D - Education :

- Ne pas s'acharner sur les acquisitions scolaires qui masquent Tles
difficultés, en particulier, aux yeux des parents.
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- Epanouissement maximum en fonction de leurs possibilités.
- Qu'ils vivent leur handicap dans 1‘harmonie.

- Que d'une autonomie partielle, ils parviennent 2 un maximum de leurs
possibilités.

1

Qu'ils deviennent individus 3 part entiére.

"Le souhait principal, qui nous semble devoir étre formulé, est celui de
BONHEUR :

- afin que, dans une structure et un environnement valorisants, ces jeunes
parviennent & un &panouissement humain, & leur niveau, compte tenu de
leurs limites objectives, mais dans la mesure de leurs possibilités ;

- afin qu'ils aient accds a une culture @ la fois humaine, morale et
spirituelle.

Pour cela, il semble nécessaire que - tout en tenant compte des limites
nombreuses imposées par la situation de fait que constitue le surhan-
dicap - les id&@aux présentds, wmais aussi les objectifs partiels
présentés :
. ne se contentent pas de suivre 1'enfant et son éveil ;
. mais dépassent légérement les limites concrétes,

afin de précéder l‘enfant,

de le “tirer® en avant,

de faire appel au maximum 3 sa puissance de progrés".

L'on souhaiterait pouvoir dépasser les problémes abordés habituellement au
cours des réunions réguliéres, pour envisager, pour ces enfants et ces
Jeunes, un avenir de pliénitude :

- ce qui évoque la possibilité, pour eux, de s'intégrer dans une société

qui n'est pas - et ne sera pas - préte & les accueillir volontiers
{intégration professionnelle, intégration sociale, encore davantage) ;
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- ce qui évogue 1a nécessité, non seulement d'8tre tolérés, voire
gcceptés, mais plus encore la possibilité d'étre attendus, de sorte que
ces jeunes puissent apporter quelque chose, & leur entourage et 3 cette
société : un peu de travail, leur sourire, leur joie de vivre (nous
pensons & telle jeune, au physique ingrat, dépourvue de possibilités
dans tous les domaines, mais aimde de tous car comblant son entourage de
sa présence souriante et paisible).

{Sr Marie-Bénédicte, Marseille).

¥ - CONCLUSION

Cette approche des aveugles ou amblyopes polyhandicapés a eu pour but de nous
sensibiliser & des aspects de leur prise en charge. Parlons-nous tous des
mémes Jjeunes ? Quelle suite donner & toutes les questions qui découlent de ce

travail ? Pouvons-nous arriver & un projet global pour ces enfants ?
Nous voila au coeur de Ta session.

Marcel BONHOMMEAU.
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ANNEXE I

IIT - QUELLE POPULATION AVONS-NOUS 7 CECITE +
i débilité débilité troubles troubles . .
QEHZ-ﬂﬁHEEEéEE Surdité profonde moyenne psychiques  somatiques épilepsie
Cécite + / 1/ / 9/ / 27/ / 49 / / 6/ / 2/
TROIS HANDICAPS
Cécité + surdité /[ 4/ /[ 2/ [ 17
Cécité + débilité profonde /17 / Y / 2/
Cécité + débilité moyenne / 23/ / 5/ / 3/
Cécité + troubles psychiques /[ 2/ /14 /
Cécité + troubles somatiques 1 1.M.C.

QUATRE HANDICAPS

et e eeee ot s e s e b e s s e a e en st eas e sanar s saasenesreeaasttanents /12 /
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ANNEXE I

II1 - B) QUELLE POPULATION AVONS-NOUS ? AMBLYOPIE +
débilité débilité troubles troubles < ;

Qﬁﬁﬁ_ﬁﬁﬂﬁﬁﬁﬁﬁé Surdité profonde moyenne psychiques somatiques épilepsie
Amblyopie + / 1/ / 5/ / 59 / / 26/ /37 /1 8/
TROIS HANDICAPS
Amblyopie + surdité 71/ / 1/ /1/
Amblyopie + débilité profonde /17 [ 1/
Amblyopie + débilité moyenne /57 /37
Amblyopie + troubles psychiques /127 / 3/
Amblyopie + troubles somatiques /1/

Amblyopie + I.M.C. /27 /_2/

QUATRE HANDICAPS

D Cerseabeaaaes /47






Gérard BOURIGAULT

LES SURHANDICAPES SOURDS
{juillet 1983)

Cette analyse est faite & partir d'une compétence dans 1'éducation des
déficients auditifs, le champ d'observation sur lequel elle s'appuie est
constitué essentiellement par les é&tablissements de déficients auditifs

adhérant d la F.I.S.A.F,

LA NOTION DE SURHANDICAPES SOURDS

Le terme "plurihandicapé" &tait peu usité dans les milieux spécialisés avant
1970. On pariait plus volontiers de sourds déficients mentaux conformément aux
premiers agréments officiels pour 1'accueil de ces Jjeunes (Saint-Laurent en
Royans : 1960).

L'usage de ce terme - et celui de “sourds surhandicapés" - s'est largement
répandu au moment ol les actions d'intégration ont focalisé les recherches de
1'éducation des handicapés. Cette concomitance permet d'expliquer partiel-
lement 1'accroissement spectaculaire des effectifs d'enfants relevant de ce
vocable et les ambiguités dans son usage,

I1 faut remarquer, en effet, que les actions d'intégration se sont souvent
appuyés sur ce postulat que les enfants sourds peuvent normalement réussir
leur &ducation en intégration s'ils disposent d'un certain soutien. Ceux qui
n'y parviennent pas sont dé&s lors volontiers considérés comme ayant des
handicaps associés ou un milieu défavorable, qui répondent & la vocation des
centres spécialisés.

En fait, dans le cas des Jjeunes sourds, 1'intégration constitue un mode
d'éducation &litiste, 1les &tablissements spécialisés accueillent actuellement
une importante population d'enfants qui ont connu des cursus é&ducatifs
hasardeux générateurs d'échecs. I1s relévent non d'une pédagogie pour
surhandicapés mais d'une action é&ducative réparatrice. L'inadaptation des
modes de communication utilisés a fortement accentué ces échecs. Les retards
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d‘acquisition ou les comportements aberrants sont souvent attribués, a tort, a
des déficiences originelles alors que ces enfants présentent des aptitudes
fondamentalement normales.

Quoi qu'il en soit de 1'origine des handicaps associés, 11 est nécessaire
d*adopter une dé&finition plutdt restrictive pour &viter le confusionisme trop
souvent entretenu et les orientations inadéquates qui s'ensuivent.

La définition généralement admise dans les milieux spécialisés pour 1'&du-
cation des sourds est plus d'ordre pédagogique que médical: i1 s'agit
d'enfants qui du fait de leur déficience auditive nécessitent 1'emploi d'une
comunication & dominante visuelle et dont les aptitudes générales sont telles
que leur éducation nécessite une approche nettement dffférente de celle des
programmes prévus pour les déficients auditifs tant dans Jes rythmes que dans
les contenus.

Deux observations :

1) La gravité des handicaps en cause quant & leurs conséquences pour la vie de
1'enfant et ses possibilités d'apprentissage ne peuvent pas s'apprécier sur
les mémes critéres que si 1'on prend chacun d'entre eux séparément : les
handicaps n'ont pas seulement des effets cumulatifs mais multiplicateurs.
Cela rend difficile une définition chiffrée des surhandicaps.

[aS]
o

La solution @&ducative est souvent recherchée en fonction du "handicap
majeur”, cette notion est en fait difficile & cerner et est appréciée
différemment selon la spécialisation des intervenants. Peut-&tre serait-il
plus exact de parler de “"surhandicapés sourds" {ou aveugles, ou I.M.C...}
que de sourds surhandicapés ou avec handicaps associés. Une telle
terminologie ne préjugerait pas de 1a prééminence de tel ou tel intervenant
mais marquerait néanmoins la nécessaire prise en compte du facteur
sensoriel ou physique dans le projet &ducatif dés son départ.

LES STRUCTURES D'ACCUEIL POUR LES SURHANDICAPES SOURDS

Le recensement de ce qui se fait sur le terrain est difficile pour plusieurs
raisons :

- 244 -



- ambiguité de la terminologie {tous les centres disant recevoir des
surhandicap@s)

- glissement progressif vers la prise en charge d'enfants sourds présentant
des difficultés de plus en plus importantes sans “officialisation”

- accueil dans des structures non spécialisées pour déficience auditive au
titre du "handicap associ&" sans projet @ducatif vraiment réfléchi (H.P.,
I.M.P...L ).

En conséquence, les renseignements qui sont recueillis sur dossier demandent a

étre vérifiés sur le terrain.

Dans les &tablissements de déficients auditifs adhérant & la F.L.S.AF., 1la

situation est la suivante : sur 4.328 jeunes sourds de 3 & 20 ans accueillis,

500 sont considérés comme surhandicapds et semblent bien relever de cette

catégorie. Sur les 36 &tablissements, il y a 11 points d'accueil dont :

. 3 établissements pour surhandicapés {effectifs : 150, 100, 50)

. 2 sections d'é&tablissement {90, 60)

. 1, 2 ou 3 classes spéciales dans un &tablissement (5 & 30 enfants) sans
agrément explicite ni prix de journée particulier.

Parmi Tes causes les plus fréquentes de refus d'admission dans ces centres, on
reléve :

. un age trop élevé par rapport & 1'age limite de sé&jour dans le centre (14
ans pour un age limite de 16 ans, 17 ans pour 20 ans...)

une débilité mentale profonde ou une psychose conduisant & un enfermement
tel que les techniques de communication propres & la surdité ne sont d'aucun
usage.

. des comportements agressifs.

. des comportements d'autonomie motrice importante {a 1'exception du Centre de
Marnes-la-Coquette)

un trouble autre gque la surdité nBcessitant une intervention spécialisée
massive (cécité, motricité, troubles cardiaques,...).

. 1'éloignement du domicile familial.

.

.

Si 1'on cherche les causes de la résistance des centres & s'orienter vers la

prise en charge des surhandicapés sourds, on peut relever :

. la crainte d'une image de marque de 1'8tablissement qui diminuerait les
chances d'accuei) des enfants d'aptitudes normales.
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. les réticences du personnel enseignant et dans une moindre part du personnel
gducatif estimant qu'il n'est pas formé pour une telle action.

. les exigences d'une plus grande densité d'encadrement qu'expriment les
équipes &ducatives et qu'il est difficile de faire prendre en compte par les
administrations de tutelle.

Solutions & préconiser pour 1'accueil des surhandicapés sourds. Parmi les
exigences qui conditionnent la qualité de la prise en charge &ducative, les
points suivants retiennent particuliérement 1'attention :

- le fait d'une déficience auditive importante qui doit nécessairement étre
prise en compte dans les modes de communication qui nourrissent la relation
éducative quelle que soit son objet et de fagon notoire et prolongée
lorsqu'il s’agit d’apprendre 3 1'enfant des codes de communication.

. 1a relation & la famille tant pour une aide que pour permettre & 1'enfant de
garder ses racines.

. une pédagogie coh&rente qui concilie des projets individuels et des projets
collectifs (conséquences quant & 1'effectif de 1'Bquipe permanente
d*intervenants et de la population d'enfants prise en charge), avec un

8quilibre & é&valuer entre les actions & dominante &ducative, psychothéra-
peutique, pédagogique (apprentissages par des approches "techniciennes").

Dans une perspective de planification des équipements, je préconiserais :
- des sections spécialisées d'établissements pour sourds de 50 & 80 places.

Avantages :

. une équipe pluridisciplinaire expérimentée pouvant mener des recherches,

. possibilité d'une pé&dagogie par groupes

. passerelles faciles pour le personnel et pour les enfants vers d'autres
solutions éducatives.

Inconvénients :

. eloignement du milieu familial (particuli&rement sensible pour les jeunes
enfants)

. risque de 1'éguipe de s'isoler dans sa propre problématique.

- des lieux d'accueil non spécifiques de la surdité qui prendraient en charge
quelques cas en s'appuyant sur les &quipes précédentes qui fonctionneraient
partiellement comme service de soins et d'éducation & domicile tout
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particuliérement pour les jeunes enfants, pour ceux qui ont besoin d'une
prise en charge massive non spécifique de la surdité, pour ceux qui ont
impérativement besoin d'une relation familiale quotidienne.

CONCLUSION

11 y a des lacunes importantes au niveau de la prise en charge des enfants
surhanaicapés sourds :

- mangue de lieux d'accueil pour ceux qui sont trés lourdement handicapés au
plan psychologique (psychoses et comportements agressifs),

- manque de prise en compte d'une technicité de la communication dans la vie
relationnelle (I.M.P., H.P.,.).

Mais les lacunes sont particuliérement graves au niveau des adultes : sous-
gquipement général en lieux d'accueil et isolement des adultes sourds dans de
telles structures faute d'une communication adaptée. Cette lacune peut
difficilement étre comblée par une "simple” reconversion d'établissements pour
1'enfance : inadéquation des locaux, modifications considérables dans les
statuts et les modes d'action des personnels.

La recherche de promoteurs est particuliérement urgente... et difficile.
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IV.Z - Docteur L. GAGNARD :

Communication et hanaicap moteur sévére chez 1'enfant I.M.C,
surhandicapé.
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Docteur Liliane GAGNARD

COMMUNICATION ET HANDICAP MOTEUR SEVERE
CHEZ L'ENFANT I.M.C. SURHANDICAPE

2

Le Docteur L. GAGNARD est médecin-chef du service des enfants I.M.C.
1'Institut National de Réadaptation de Saint-Maurice.

Ce service a 6té wn des tout premiers parmi les centres de rééducation d
admettre des enfants porteurs d'un double handicap :  infirmité motrice
cérébrale et déficience mentale moyenne, infirmité mentale cérébrale et
surdité.

Nous reproduisons ci~dessous une étude de cette équipe pluridisciplinaire sur
les aides & la communication nécessaires & ces enfants trop sowvent privés de

langage oral.

Certains troubles moteurs sévéres qui touchent les organes de la phonation et
les membres supérieurs, empéchant de parler et de désigner aisément, entravent
considérablement la communication.

A partir de quelques possibilités motrices résiduelles, des moyens sophis-
tiqués, souvent électroniques, permettent alors cependant une action sur
1'environnement, y compris la désignation de Jettres pour composer un message.

Mais ce type d'atteinte motrice, par exemple lors de séquelles d'anoxie
néonatale, peut concerner de jeunes enfants qui n'ont jamais parlé et ne
savent pas encore, ne sauront peut-étre jamais, lire et écrire.

Que faire en attendant ?

D'eux-mémes ces enfants &tablissent une communication infra-verbale avec Teur
entourage, recourant & des mimiques, des contorsions, des ébauches de gestes,
parfois quelques sons qui dans le contexte sont efficaces pour traduire leurs
besoins, leurs désirs immédiats, leurs émotions. Rares sont ceux qui ne
peuvent exprimer e "oui" et le "non", ne serait-ce que d'un abattement de
cils parfois ambigii.
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Dans 1'espoir de leur donner un moyen d'expression plus diversifié, 1'usage de
codes de symboles s'est répandu en France au cours de la derniére décennie.
Les deux codes les plus utilisés sont certainement le BLISS, du nom de son
inventeur, et le code du Groupement de Recherche pour 1'Autonomie et 1la
Communication des Handicapés GRACH).

Mais 1'utilisation d'un code de symboles quel qu'il soit comme moyen
d'expression spontanée n'est pour de tels enfants que le couronnement d'un
apprentissage de durée variable et d'une utilisation du code comme moyen de
communication "provoquée" par 1'entourage.

Ceci nécessite en effet :

- la compréhension et la mémorisation des symboles,

- leur désignation,

- enfin, pour 1'expression spontanée, non pas tant le désir de s'exprimer que
1'enfant posséde déja, mais en quelque sorte la découverte d'une nouvelle
possibilité d'expression, au départ insoupgonnée de 1lui. Nous allons y
revenir.

L'apprentissage d'un code se fait & des dges variables. Dans le cas du GRACH
des adolescents et des adultes handicapés ont méme participé & son é&labo-
ration. Mais maintenant que les codes commencent & &tre bien connus, 1l est
évident qu'on a avantage a en débuter 1'apprentissage Te plus tdt possible.
Toutefois cela ne paralt gudre envisageable avant trois ou quatre ans d’'age

mental.

Avec les enfants les plus jeunes, on peut au départ utiliser des photographies
dont la signification est plus aisée & comprendre mais ne se préte aucunement
4 généralisation : ainsi la photographie de "sa" maison ne signifiera jamais
pour 1'enfant “une" maison et encore moins la photo de son pére, un
"monsieur". On commence donc plutdét par des images ou bien 1'apprentissage
d'un code symbolique .est abordé d'embiée et les photographies, si on Tes

utilise, ne servent qu'en petit nombre & personnaliser le code.

Aprés une période de tatonnements, 1] est apparu & 1'évidence qu'il y avait
intérét & harmoniser 1'utilisation des codes et 3 faire apprendre aux enfants
des codes aussi largement diffusés que possible afin que lors d'un changement

de centre, transitoire ou définitif, le code reste utilisable.
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Les indications respectives du BLISS et du GRACH n'ont pas &t@ clairement
précisées. On peut remarquer toutefois que le BLISS est plus abstrait et que
1a dimension relative ou la position du symbole y a parfois une signification
précise, ce qui a priori demande des aptitudes intellectuelles plus complexes
que 1'utilisation du GRACH, plus figuratif. La schématisation poussée jusqu'a
Ytabstrait des symboles du BLISS permet des dessins plus petits ; la syntaxe
du message {simplifiée par 1'absence de conjugaison des verbes et de
déclinaison des pronoms) y suit d'assez prés la syntaxe de la Tlangue
frangaise *. Le vocabulaire est relativement riche et souple, avec possibilité
de fabriquer de nouveaux mots par Juxtaposition de symboles. La syntaxe du
GRACH est trés simplifiée (par exemple sans articles), ce qui gagne du temps
mais la souplesse et la richesse semblent moindres. I1 n'y a d'ailleurs pas de
barriére infranchissable entre les deux et certains enfants qui ont d‘abord
appris le GRACH, apparemment plus facile, peuvent y incorporer peu 3 peu des
symboles BLISS pour utiliser finalement le BLISS pur.

Inversement, pour des enfants ou des adolescents aux possibilités intellec-
tuelles plus limitées, d'autres recherches sont en cours, comme au centre "Les
Templiers" de Cornusse dans le Cher, pour &laborer un code de symboles parfois
dérivés du GRACH mais beaucoup plus descriptifs : ainsi dans le GRACH le
dessin d'un ballon signifie "jouer". I1 signifie "ballon" dans lTe code de
Cornusse et le jeu de ballon y est représenté de fagon plus explicite par un
homme qui donne un coup de pied dans un ballon.

Le désignation des symboles pose des problémes variables selon 1'intensité du
handicap moteur (et 1'éventuelle surcharge intellectuelle), le type de code
utilisé, enfin les circonstances d'utilisation.

Au mieux, 1'enfant désigne avec 1'index, ailleurs avec toute la main ou avec
une licorne. Parfois c'est impossible.

Le BLISS se préte aux dessins de petite taille que 1'on peut regrouper en
tableau (un tableau de 60x60cm. peut contenir 400 symboles) que 1'enfant
embrasse d'un seul coup d'oeil, mais qui nécessite une désignation motrice

* 11 peut d'ailleurs s'adapter & d'autres syntaxes.
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précise ou le recours a des artifices, tels que la numérotation des symboles
avec désignation par le regard des différents chiffres qui en composent Te
numéro et qui sont disposés par exemple & la périphérie du tableau, convena-
blement espacés les uns des autres.

Le GRACH demande plus de place pour que les dessins restent aisément
identifiables et 1la présentation habituelle est sous forme de cahier
plastifié, Il y a peu de dessins par page, une vingtaine. Leur d&signation en
est donc facilitée, mais... i1 faut tourner les pages et c'est bien souvent
1*interlocuteur qui doit le faire. Un systéme de points colorés, combinés par
4, est couplé avec Te code. C'est 1'&quivalent d'une numérotation pour enfant
ne sachant pas compter, qui pallie le handicap moteur grave mais demande du
temps et n'est pas intellectuellement aisée d comprendre.

Les problémes de désignation de symboles sont surtout difficiles & résoudre
quand on veut rendre le code transportable. Si le code est utilisé comme outil
de travail dans un lieu fixe, en classe ou en orthophonie, on peut avoir
recours & des procédés de désignation efficaces mémes avec des handicapés
woteurs wajeurs : microprocesseurs avec capteur individuellement adapté,
encore assez coliteux et encombrants, mais qui bénéficient continuellement des
progrés de la technique industrielle et de 1'ingéniosité des é&quipes de
rééducation ; ou plus modestement “"&pellateurs" ou "désigneurs" &lectro-
magnétiques, fabriqués sur place par les ergothérapeutes @ partir d'&léments
peu coiiteux mais d'utilisation plus limitée.

Le probléme de désignation &tant supposé résolu, 1'apprentissage des symboles
et leur mémorisation peut se faire sous forme de jeux pour motiver Tles
enfants : jeu de loto, de memory, jeu des familles, etc... L'apprentissage en
groupe est particuliérement stimulant.

Paraliélement la syntaxe est travaillée : mot-phrase, puis sujet-verbe,
sujet-verbe-complément, etc... décrivant une image, illustrant une chanson.

Mais qu'en est-il de 1’'expression spontanée ?

La premiére condition, nécessaire mais pas suffisante, c'est que 1'interlo-
cuteur soit disponible, attentif et patient. L'utilisation du code surtout au
début est difficile pour 1'enfant, intellectuellement et matériellement,
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L'entourage de 1'enfant a du mal & trouver 1'attitude adéquate. D'une part, il
existe déja une communication infra-verbale immédiate, limitée mais efficace,
qui concrétise Te lien trds fort qui unit 1'enfant & son proche entourage
souvent seul & le comprendre. Pour permettre alors & la communication de
s'enrichir, il faut en changer radicalement la nature, interposer entre les
interlocuteurs un code {(qui n'est méme pas toujours a portée de la main)
d'utilisation malaisée et trés lente. C'est au début un effort considérable

pour 1'enfant mais aussi pour 1'interlocuteur.

D'autre part, 11 faut savoir accepter qu'il existe un décalage entre la
connaissance du code et son utilisation spontanée. Le jeune enfant normal qui
découvre sa langue maternelle, 1'enfant plus grand ou 1'adulte qui apprend une
langue étrangére, comprend plus qu'il n’exprime. Peut-8tre est-on ici devant
un phénoméne du méme ordre.

Liorthophoniste peut parfois dire quel Jjour et & quelle heure Y'enfant qui
connaissait et manipulait depuis un certain temps d&jad de nombreux symboles, a
découvert que ce n'était pas seulement un exercice mais qu'il pouvait
s'exprimer avec. Nous connaissons un enfant qui a maitrisé le maniement d'une
bonne centaine de symboles dans les exercices et n'en utilise spontanément
qu'un seul, celui du bé&b&, parce qu'il a récemment eu un petit frére. En
effet, les symboles sont rarement, voire jamais, utilisés par 1'enfant pour
traduire un besoin immédiat élémentaire, tel que le pot, car son code infra-
verbal est beaucoup plus rapide et efficace. 11 utilise le code d'images pour
exprimer quelque chose "d'important® qu'il ne peut exprimer autrement. Il y a
au début un risque, si 1'entourage extrapole hativement que son langage
intérieur est pauvre et s'en montre dégu. C'est alors un facteur de blocage.
Tanais qu'ici comme ailleurs, 1'entourage chaleureux qui apprécie les efforts
de 1'enfant & leur juste valeur et se r&jouit de ses progrés, méme objecti-
vement minces, enclanche un processus dynamique, quelle que soit la richesse
de communication ultérieurement atteinte, @&videmment variable tant en ce qui
concerne Tes ijdées exprimées que le nombre d'interlocuteurs possibles. Une
étape supplémentaire est franchie quand les enfants utilisent le code pour
communiquer entre eux sans 1'intermédiaire de 1'adulte.
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Afin d'aider les enfants a découvrir les possibilités qu'offre le code pour
s'exprimer, on peut les faire jouer aux devinettes : leur faire coder la
description d'une fimage que d'autres enfants doivent ensuite reconnaitre
parmi plusieurs grace & sa 1égende codée ; ou Teur faire composer un message &
1'intention d'un absent, etc...

Enfin comme nous 1'avons rappelé plus haut, 1'enfant dans son expression
spontanée vise la rapidité et T'efficacité. 11 n'hésite pas & mélanger les
genres et utilise volontiers un sabir ol s'intriquent les gestes, les mots
plus ou moins identifiables qu'il arrive & prononcer, gquand il y arrive, et
les symboles du code “"en dépannage". L'important c'est qu'il s'exprime et
1'apprentissage d'un code de symboles, loin de concurencer la démutisation, la
favorise quand elle est possible et parfois alors qu'on ne 1'espérait plus. I
ne géne pas non plus (et favorise peut-étre} 1'apprentissage de la lecture et
de 1'Ecriture alphab&tiques quand certains enfants en atteignent le niveau.

Une voie de recherche intéressante est actuellement en cours d'exploration,
qui conjugue 1'utilisation des synth&tiseurs de parole et celle des codes de
synmboles.

Les synthétiseurs de parole mis au point pour un usage industriel et
commercial fonctionnent avec un clavier de lettres, proche de la machine a
&crire classique, sur lequel on tape le message. Si le handicapé sans langage
oral sait écrire, {1 peut utiliser un synthétiseur de parole soit en tapant
directement le message si ses membres supérieurs ou 1'utilisation d'une
licorne le permettent, soit par 1‘'intermédiaire d'un micro-ordinateur
contréleur d'environnement adapté au clavier.

Le Centre Nationale d’Etudes des Télécommunications de Lannion met au point un
synthétiseur de parole fonctionnant & partir du code BLISS. Le message composé
de symboles disposés dans un ordre respectant la syntaxe courante, est
transform@ par 1'ordinateur en une phrase grammaticalement correcte par
conjugaison des verbes, déclinaison des pronoms, etc.. De son coté, le GRACH
étydie la reéalisation d'un synthétiseur de parole fonctionnant & partir du

code qu'il a mis au point.
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En résume, les codes de symboles représentent un apport considérable dans la
vie relationnelle des surhandicapés. Mais i1 faut étre bien averti des
difficultés matérielles, intellectuelles et affectives, rencontrées surtout au
début de Teur utilisation, afin d'éviter autant que faire se peut les blocages
et en tirer tout le bénéfice possible, qui est parfois fort grand.
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¥ - ELARGIR LES PERSPECTIVES

V‘I - Pour les enfants...
. Jean-Jacques DETRAUX :
Situation des enfants, adolescents et adultes multihandicapés en
Belgique.

V.2 - Et les adultes.
. H. PETIT
Enquéte du C.R.E.A.I. d'Ile de France sur les multihandicapés
adultes : propositions techniques.

. J.L. SARRAN
Un exemple de mini-foyer pour jeunes aduites multihandicapés.
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Jean-Jacques DETRAUX

SITUATION DES ENFANTS, ADOLESCENTS ET ADULTES
MULTIHANDICAPES EN BELGIQUE

La présence réguliére aux réunions du groupe de travail de J.J. DETRAUX,
Directewr du Centre d'Etude et de Formation powr 1'Education Spéeialisée
(C.E.F.E.S.} de Bruxelles, et de Mile A. FATON, Psychologue d 1'Imstitut
d’'Enseignement de 1'Etat de Lessines, Belgique, nous a permis de comparer d

maintes reprises la situation des enfants multihandicapés dans nos deux pays.

Leur présence avait d’autant plus d'intérdt pour le travail du groupe que
devant notre carence d'équipement un certain nombre de Jjeunes enfant

multihandicapés de France sont accueillis par nos voisins belges.

11 est difficile de se faire une idée précise de 1’importance numérique de la
population qualifiée de multihandicapée en Belgique, et cect pour plusieurs
raisons :

a) nous ne disposons pas d'études épidémiologiques nous permettant d'estimer
1tincidence de tel ou tel tableau clinique ;

b) pendant trés longtemps, les enfants gravement déficients ont été 1'objet de

soins de type hospitalier, soit & 1'hdpital méme, soit le plus généra-
Tement, dans une institution relevant du Département de la Santé Publique.
11 a fallu attendre la création d'une structure d'enseignement spécial
{1970), et méme une certaine maturité de celle-ci pour voir apparaitre,
dans la classe, des &léves gravement déficients et congevoir une @ducation
au sens premier du terme.
Actuellement, Tes deux Départements de la Santé Publique (devenue Aide
Sociale aprés la communautarisation) et de 1'Education Nationale ont, dans
leurs institutions respectives, des enfants multihandicapés, mais les
critéres qui président 3 1'orientation des sujets vers 1'une ou 1'autre
structure (et parfois vers les deux structures qui agissent alors de
maniére complémentaire) sont loin d'@tre cohérents et clairement définis.
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¢) nous savons actuellement que la qualité de 1'environnement humain et

d)

Si

matériel dans lequel nous plagons 1'enfant réputé multihandicapé fait
apparaitre celui-ci plus ou moins gravement handicapé. 11 en résulte que le
terme "multihandicapé" recouvre des réalités fort différentes d'une
institution & 1'autre.

Ce fait est d'autant plus marquant que les chutes de population observées
dans les institutions et conséquentes 3 une importante dénatalité, font que
les critéres d'admission que se donnent les é&tablissements tendent & se
modifier.

Aujourd'hui, les institutions (écoles, I.M.P.} qui accueillent des
déficients mentaux modérés et sévéres {Q.I. 55}, des déficients physiques
{1.m.C., myopathes, ...} ou des d&ficients sensoriels ont des
“muitihandicapés”.

en ce qui concerne les adultes, la situation est encore plus confuse. Trois
types de "placements” existent : Je maintien en famille ; la fréquentation
d'un centre occupationnel ; le placement en home d'hébergement pour adultes
non travailleurs.

L'accueil en milieu psychiatrique n'a pas, a notre connaissance, complé-
tement disparu.

nous rapportons & notre pays les estimations chiffrées pour la France, nous

devrions admettre qu'il y a 22.000 & 32.000 personnes multihandicapées en
Belgique dont les 4/10 en partie francophone.

Ce chiffre nous parait fort &levé et nécessiterait vérification.

De ce qui précéde, nous devons bien admettre qu'il est difficile d'évaluer
correctement les besoins pour une population encore mal définie.

Sur le terrain, nous constatons trois situations institutionnelles :

la concentration des handicapés sévéres dans les établissements & effectifs
importants, dépendant généralement de la Santé Publique, avec maintien d'un
certain isolement (favorisé par un hébergement permanent et un “abandon" par
la famille} et avec une politique d'institutionnalisation “"de la naissance &
la mort" poursuivie par un méme pouveir organisateur,

la création, dans des conditions difficiles, de petits &tablissements,
quelques fois sans hébergement, et spécialisés dans 1'accueil des enfants
non acceptés par d'autres établissements car trop handicapés ;
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- des &coles, organisant les types 2 (dé&ficients mentaux modérés et sévéres)

et/ou 4 (déficients physiques) ou 6-7 {déficients sensoriels), accueillant
quelques “"cas” de handicapés sévéres.
Les écoles constatent que le tableau clinique des enfants qui se présentent
actuellement, est généralement plus complexe et il est souvent difficile de
définir la déficience principale et la ou les déficience(s) surajoutée (s)
comme le proposait la circulaire du 14 avril 1977 définissant les critéres
d'orientations vers 1'enseignement spécial.

Les équipes é&ducatives accueillant Tles enfants et adolescents réputés

multihandicapés sont :

- s0it confinés dans des taches répétitives de soins et de surveillance ;

- soit orientés vers 1'intervention médicale et paramédicale {surtout chez les
jeunes enfants) ;

- s0it préoccupés par 1'instauration d'un programme &ducatif “global" incluant
les aspects pédagogiques, médicaux, paramédicaux, sociaux, psychologiques.

La recherche universitaire reste trés lacunaire dans Je domaine de la
déficience sévére. Aussi est-ce sur "le terrain" qu'un corpus de connaissances
a des chances de voir le jour et de jouer référent pour la pratique éducative.
Signalons que deux groupes de travail, un par régime linguistique, se sont
constitués.

En ce qui concerne la Communauté Frangaise, des membres du personnel de 8
institutions se retrouvent réguliérement pour échanger leurs expériences.

Ce groupe est appelé a se structurer davantage au cours des prochains mois. Le
C.E.F.E.S. prend 1'initiative de créer un groupe de travail réunissant des

responsables des pouvoirs publics et des responsables des institutions.

En ce qui concerne la Communauté Néerlandophone, une initiative est prise par
le Ministre de 1'Aide Sociale, visant & dinventorier les populations et
structures d'accueil pour les enfants, adolescents et adultes multi-
déficients.

Un aspect intéressant mis en évidence dans ces travaux est le r8le complé-
mentaire que doivent jouer les interventions “pédagogiques® et les inter-
ventions médicales et paramédicales”.

Une grille d'é&valuation commune aux différentes disciplines est recherchée.
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Henri PETIT

ENQUETE DU C.R.E.A.1. ILE DE FRANCE SUR LES MULTIHANDICAPES ADULTES :
PROPOSITIONS TECHNIQUES

Pour finir, il nous semble utile de donner les propositions techniques qui
terminent 1'enquéte du Centre Régiomal d'Ile de France powr 1'Enfance et
l'Adolescence Inadaptées de 1981 sur les multihandicapés adultes. C(Cette
enquéte a bien mis en lumidre 1'extréme difficulté d quantifier les besoins en
ce domaine faute d'outils d'analyse dans les Commissions et dans les
établissements et Faute de coopération entre les différents types
d'institutions.

De plus, le C.R.E.A.I., interrogé sur ce secteur totalement non couvert des
besoins, poursutt actuellement un groupe d'étude sur la prise en charge des
adultes trés déficients intellectuellement sous la direction de Monsieur
Henri PETIT.

QUATRE QUESTIONS ET LEURS REPONSES

- Ol situer ces structures nouvelles ?

- Est-i1 possible de "reconvertir®, d'adapter & cette clientéle, certains
établissements accueillant déjd des enfants, adolescents ou adultes
handicapés ?

- Est-il possible  d'adapter  certains  services des  hpitaux
psychiatrigues ?

- Est-i1 souhaitable que ces multihandicapés vivent isolément des autres
handicapés adultes ?
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1 - QU SITUER CES STRUCTURES NOUVELLES ?

Dans 1'optique ol ces créations seraient ex nihilo, ce qu'il faut surtout
éviter c'est leur isolement. Mais en méme temps, le besoin d'espace, d'une
part, et, d'autre part, 1'inadaptation de la ville elle-méme 3 1'accueil
des multihandicapés et au regard qu'elle leur porte pose encore de gros
problémes.

Par ailleurs, si le milieu rural parait plus facile d'accueil, ce n'est
pas toujours le cas, méme si sur le plan financier une implantation rurale
apparait plus économique.

On sait qu'en région parisienne ce n'est pas évident du tout... Mais c'est
surtout 1'isolement qui, dans ce contexte, est trés préoccupant.

11 faut également tenir compte, dans ce domaine, d'expériences &trangéres,
en particulier dans les pays nordiques. Méme si le milieu et 1'environ-
nement apparaissent plus tolérants et plus adaptés, nous devons savoir que
1'accueil de certains grands handicapés en ville, en appartement, avec une
&quipe qui coordonne animation, hébergement et soins, n'est pas utopique.
Elle est possible, mais bien évidemment pas pour tous.

On peut cependant imaginer associer plusieurs départements d'hébergement
accueillant 4 & 5 multihandicap@s et un appartement centré sur les soins
et 8quipé en tant que tel, servant de base a 1'équipe soignante.

Ceci, répétons-le, n'est pas utopique et se pratique ailleurs.
Par ailleurs, sur le plan financier, ces solutions sont les moins
onéreuses en investissement - et ce n'est pas négligeable.

Mais les difficultés sont encore trés nombreuses quant & 1'insertion de
ces personnes en milieu urbain normal. Elles tiennent surtout, nous le
savons bien, & la peur de 1l'anormaiit&€. Et nous savons aussi que
1'intégration "de force", sans préparation ou sensibilisation préalable de
cette population peut &tre parfois vécue comme une provocation et
entrainer des rejets parfois violents.
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Ce qui nous parait par contre réalisable sur ce plan, C'est une prépa-
ration collective 3 1'&chelle d'une cité ou d'un groupe social restreint,
sensibilisé 3 ce probléme, qui prendrait le temps pour tenter progres-
sivement cette dinsertion. Ceci n'est pas fimpossible et pourrait par

exemple &tre envisagé dans une ville nouvelle.

Dans cette perspective, qui nous parait particuliérement souhaitable, on
peut imaginer qu'un petit groupe de personnes fasse un travail progressif
de sensibilisation d'une collectivité restreinte, sur des notions simples
{vegard de 1'autre, accueil, vencontre, etc...) et surtout en prenant du
temps. D'autant que ces cités sont souvent peu concentrées sur le plan de
1'habitat.

C'est précisément dans ce type de milieu, mi-rural, mi-urbain, que nous
situons volontiers ces structures.

L'objection qui vient & l'esprit a trait au niveau, & la profondeur du
handicap. S'il parait par exemple impossible de ne mettre dans ces
appartements que des multihandicapés grabataires exigeant la présence
continuelle d'un soignant, 11 est imaginable qu'un ou deux d'entre eux y
soient effectivement hébergés. D'ailleurs, certains d'entre eux ont
effectivement vécu longtemps dans leur famille... De petites unités de
vie, intégrées en nombre limité dans 1'habitat normal, avec le soutien
constant et modulé d'une équipe soignante adéquate, sont donc réalisables.

EST-IL POSSIBLE DE "RECONVERTIR"... D'ADAPTER A CETTE CLIENTELE CERTAINS

ETABLISSEMENTS ACCUEILLANT DEJA DES ENFANTS, ADOLESCENTS OU ADULTES
HANDICAPES

Les &tablissements pour adultes

Certains accueillent déja, en région parisienne, des multihandicapés et
ont eu 1'intention de demander un agrément M.A.S.

Cependant, leurs responsables demeurent hésitants, méfiants, réticents - &
Ta fois devant les transformations souhaitables, le chambardement de leur
projet actuel, souvent aussi pour des raisons difficiles & cerner
{probablement la peur du changement...).
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Le cas de certains foyers (de vie, de jour, d'accueil, etc...} est
aifférent. L'idée sur laquelle nous reviendrons, de petites sections type
M.A.S., de 7 & 8 personnes par exemple, n'est pas envisagée de maniére
défavorable.

L'accueil de ceux qu'on appelle les multihandicapés adultes (déja réalisé
dans certains cas) n'est pas proscrit, loin de 1&. La diversification de
1a population de ces foyers vers les plus touchés d'entre eux est acceptée
par nombre d'éventuels promoteurs généralement peu soucieux de reproduire
des structures importantes, aliénantes et invivables.

Les reconversions d'établissements pour enfants ou adolescents

I1 nous parait tout d’abord impossible de faire cohabiter enfants et

adultes multihandicapés : (besoins différents, espaces & aménager
spécifiquement, enfants confrontés & leur devenir possible, etc...).

Les I.M.E., tels qu'ils sont habituellement congus demanderaient des
modifications architecturales ou de structure interne risquant bien
souvent de codter plus cher qu'une création et, d'une maniére générale,
ils sont ou trop grands, ou totalement inadaptés (préfabriqués par
exemple), ou ont de multiples barriéres architecturales - en particulier
difficultés de circulation 1liées & 1'impossibilité d'évolution des
fauteuils roulants, & 1'étroitesse des couloirs, etc...).

Leurs directeur ne peuvent que constater 1'impossibilité d'une adaptation
que d'ailleurs ils ne souhaitent pas et ce, i1 faut bien le dire, & juste
titre.

Dans notre région, aucun B&tablissement de type I.M.E. ne désire se
reconvertir en M.A.S. Cette constatation unanime est bien sir importante &
prendre en compte. Elle traduit & la fois une inadéquation entre la
conception, le cadre, la taille et les modalités de 1'aménagement de
structures importantes de jour surtout, et une conception de 1'hébergement
et des soins déconcentrés, avec les unités de vie de taille humaine qui
est souvent en contradiction, ou aux antipodes de la premiére - bien que
cette affirmation soit & nuancer. Car, comme nous le verrons plus loin,
nous n'excluons pas que certains services, au sein d'hdpital psychiatrique
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ou méme général continuent de prendre en charge ces adultes dans les
conditions que nous préciserons et aprés mise & plat des vrais problémes,
entre autres financiers.

11 faut également tenir compte des réticences et des ambivalences des
promoteurs et du personnel :
- du c6té des promoteurs, on y retrouve 1'habituelle fausse séparation
entre handicap et maladie,
et ce qui était le cas des enfants est, a fortiori, celui des adultes.

11 faut dire que dans notre secteur, beaucoup a été fait pour les
conforter dans ce clivage artificiel. S'agissant, pour les promoteurs,
d‘affirmer que les handicapés profonds ne sont pas des malades mentaux,
i1 est normal qu'ils refusent 1'hdpital psychiatrique en tant que tel,
comme solution proposée.

I1s ont tout & fait raison de le proclamer car nous savons maintenant &
quel point cette structure d@passée est, dans son principe, néfaste et
mortifére.

Mais leur motivation, dont nous devons pourtant tenir compte, est tout a
fait discutable. Nous espérons avoir montré comment et pourquoi, du
point de vue qualitatif et psychopathologique, une telle séparation est
criticable et injustifiée.

En assumer la conséquence c'est assumer la continuité de la prise en
soins, dans le sens que nous avons précisé.,

- du c6té du personnel, on y retrouve les difficultés spécifiques lides
aux handicaps profonds intriqués et & Jeur prise en charge,
difficultés augmentées du fait de 1'age et dépendant de 1'aduite soigné
Tui-méme, de la formation souvent insuffisante et peu mobilisatrice du
soignant, et des résonnances en soi du corps 3 corps ; et surtout, de
1'institution et des moyens qu'elle se donne pour se confronter
valablement & ces difficultés.

11 nous semble actuellement impensable qu'un I.M.P. ou I.M.Pro ou I.M.E,
se reconvertisse en Maison d'Accueil Spécialisée.
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Seuls les locaux pourraient y étre éventuellement affectés, les problémes
d‘architecture, bien que souvent majeurs - ne sont pas insurmontables -
mais par contre aucune &quipe - méme gquand 1'effectif actuel a atteint un
point critique et menace gravement 1'existence de 1'outil de travail -
n'accepte d'envisager sa reconversion en M.A.S.

£ST-IL ALORS POSSIBLE D'ADAPTER CERTAINS SERVCICES PSYCHIATRIQUES

Au préalable, 1'enquéte quantitative nous a confronté & des résistances
dont nous allons essayer de déméler les raisons :

a) La positions des hdpitaux psychiatrigues
Jadis, ces malades encombraient.
Jadis, systématiquement, on les envoyait & 1'hdpital psychiatrigue.

Quand un de ces multihandicapés ou arriérés profonds ne pouvait plus
étre pris en charge, ou par un &tablissement {limite d'age, difficultés
nouvelles} ou par sa famille dans lagquelle i1 était resté faute de
structures existantes, i1 n'y avait pour Tul que Tla solution de
I'admission en hipital psychiatrique.

Toute la Tittérature méme la plus critique sur les M.A.S. le reconnait,
personne n'a oublig 1'orientation obligée pour ces manques qu'un manque
d'autonomie quasi total rendait dépendantes des autres. Leur déficience
intellectuelle par arriération ou psychose, leur @état mental
Justifiaient aux yeux des Pouvoirs Publics que 1'hépital psychiatrique
dut les accueillir.

Mais 1'hopital psychiatrique public ne pouvait trouver dans 1'accueil
de ces personnes arriérées 13 "par défaut" - par défaut de structures
adaptées - qu'une lourde prise en charge que seule 1'obligation
réglementaire semblait justifier.

En effet, d'une part 1'hdpital ne reconnaissait pas en ces personnes
arriérées profondes les caractéristiques de la maladie mentale qu'il
avait 1'habitude de percevoir dans sa clientéle habituelle et dont le
signe le plus courant est 1'évolution négative ou positive des
affections mentales : alternance des humeurs, construction des délires,
passages a 1'acte, etc...
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Cette évolution de la maladie dans ces deux aspects, aggravation ou
mieux étre, permettait d'en suivre le processus et de pouvoir agir sur
lui par chimiothérapie ou psychothérapie - qu'elle fit classique, a
tendance analytique ou institutionnelle. Les malades habituels, sauf
peut-8tre les schizophrénes chronicisés ou les déments séniles,
offraient un tableau de symptdmes qui &chappait & la fixité. Quelque
chose en eux bougeait constamment qui indiquait que, si prisonnier
qu'il flit de sa maladie, le malade cherchait des issues, réussies ou

non. Ce trait indiquait bien le caractére évolutif de sa maladie.

Les hdpitaux psychiatriques furent donc “"encombrés" de ces malades
arriérés profonds arrivés 13 parce que rien de plus adapté ne pouvait
leur étre proposé - et tant que manquérent les structures spécialisées
dans la prise en charge d'enfants débiles moyens ou profonds, des
adolescents Jjeunes arrivérent 13 qui, aujourd'hui, auraient bien
évidemment un tout autre avenir : des adolescents trisomiques par
exemple, pas particuliérement débiles profonds, mais qui ne trouvant
place nulle part ailleurs (famille rejetante ou disparue, absence de
C.A.T. ou de foyer.,.) trouvérent parfois & 1'hdpital psychiatrique le
seul lieu d'accueil, mais accueil par obligation ; ils ne manquérent
pas, par 1'effet asilaire, de régresser et de se débiliser encore plus.

L'hdpital psychiatrique sans projet &ducatif et thérapeutique - mais
peut-on le Teur reprocher ? - parce que démuni face & la réalité de ces
personnes, les parqua le plus souvent dans un pavillon qu'il nommait
d'ailleurs Teur pavillon de "défectologie”. Le mot, repris et utilisé
méme par les textes officiels, consacre bien, par sa connotation
péjorative, le caractére définitivement négatif du regard que 1'on
porte sur ces personnes. C'est plus qu'un manque d'espérance que le mot
évoque... c'est une idée de rebut et de déchet.

Ceux qui ont 1'expérience des hépitaux psychiatriques connaissent bien
cette réalité et témoignent de ce paradoxe : des personnes profondément
handicapées, arriérées profondes, recues dans un &tablissement
hospitalier qui n'est pas préparé & les recevoir, celui-ci alors, ne
sachant qu'en faire, et quoi faire avec elles, les isole - leur
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assurant certes un confort matériel dans la limite des contraintes
budgétaires et du confort habituel des hdpitaux, dans la limite des
motivations et de la formation de son personnel.

Le dévouement n'est pas en cause, mais sans projet d'établissement
thérapeutique & leur égard, sans formation vraie du personnel

infirmier, aucune prise en charge authentique a 1'égard de ces
personnes n'a pu valablement se faire.

La M.A.S. serait donc bienvenue 7

Dans ces conditions on pouvait croire que les hdpitaux psychiatriques
approuveraient le bien fondé de 1'article 46 de la Loi d'Orientation
prévoyant 1a réalisation d'"établissements ou services d'accueil] et de
soins® plus tard dénommés par le décret d'application "Maisons
d'Accueil Spécialisées”.

Ces structures, d'une part leur Otaient la lourde charge de ces adultes
dont iis n'avaient ni le golt ni 1'intérét de s'occuper, d'autre part
elles se proposaient d'offrir une prise en charge spécialisée de
qualité - mais les textes officiels, toujours imprégnés du souct
d'économie et du rappel constant & la vigilance sur les colts, ont sans
doute fortement contribué & faire croire le contraire : prix de journée
plafonné, personnel a priori peu qualifié, taille excessive, etc...

Or, contrairement & toute attente, les &tablissements médico-sociaux se
sont tous ouverts aux enguéteurs, reconnaissant par 1a& que la Maison
d'Accueil Spécialisée leur paraissait une structure nécessaire, les
hopitaux psychiatriques, quant & eux, ont manifesté une réticence
certaine et dans un 1/3 des cas ont refusé toute collaboration.

Et si 1'hépital s'est vidé, peut-il étre reconverti en M.A.S. 7

L'hdpital psychiatrique a pu apparaitre pour les Pouvoirs Publics comme
un lieu dont la reconversion en M.A.S. pouvait étre envisagée.
Nous allons voir pourquoi

~ En effet, c'est un constat, les hipitaux psychiatriques se sont vidés
ou se vident.
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A la politique d'enfermement des gens bizarres ou différents ou
dangereux pour eux-mémes et pour la société a succédé la politique
dite "de secteur" née aprés la Libération, essentiellement sous
1'impulsion du "groupe de St-Alban" et d'une partie importante et
militante des psychiatres publics : cette nouvelle politique va

viser, au contraire, 3 soigner les malades dans leur lieu de vie sans
les couper de leur travail, de leur famille, de leur Cité.

Cette nouvelle attitude des personnels des hdpitaux psychiatriques va
les amener a travailler autrement : beaucoup moins d'hébergement de
longue durée et de soins intra muros et beaucoup plus d'interventions
soignantes ponctuelles sur le terrain méme, et non a 1'hdpital, par
des équipes 1égéres.

Cette politique va amener & "quadriller" par "secteur" le département
pour mieux d&limiter le champ d'intervention de chacune des équipes
polyvalentes (médecins, infirmiers, assistants de service social,
etc...). L'histoire de cette psychiatrie de secteur va connaitre sa
reconnaissance officielle {en 1960), parfois certaines déviations se
manifestent {dans un sens accru de “contrdle") que bien évidemment
renieront ses promoteurs, mais peu & peu elle porte ses fruits et
rend inutiles certaines réalisations hospitaliéres lors méme de leur
inauguration lorsque 1'&cart entre naissance du projet et réalisation
a 8té trop important et que les promoteurs n'ont pas su pressentir de
quoi 1'avenir serait fait.

11 s'était donc constitu@ un patrimoine public immobilier non utilisé
que le bon sens et le juste souci de bonne gestion des fonds publics
avant une analyse plus poussée pouvait indiquer comme devant pouvoir

servir & autre chose - et pourquoi pas & ces structures nouvelles
les M.AS. ?

Or, a la reconversion des hdpitaux psychiatriques vidés de leur
anciens clients en Maisons d'Accueil Spécialisées, les Associations
de Parents des adultes handicapés et professionnels de ces hépitaux
se sont toujours fortement opposées, mais les raisons de cet accord
nous semblent prendre racine dans des sols idéologiques trés
différents voire contradictoires.
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NON, DISENT LES PARENTS

En effet, les parents refusent de voir psychiatriser le cas de leur
enfant ; Te handicap de leur enfant provient pour la plupart d'entre
eux d'une maladie qui ne peut pas étre assimilée & une maladie
mentale - sauf s'il s'agit de cas psychotiques reconnus.

Dans le débat sur arriération et psychose, et connaissant 1'intri-
cation obligée et inévitable des troubles organiques et de leur
répercussion, les troubles relationnels, il y aurait fort & dire sur
cette prise de position, mais il est vrai que la chronicisation de
1tarriération (originelle ou masque d'autre chose peu importe), et
1'absence de caractére évolutif peut faire croire & ce statut
d'arriération vraie, c'est-a-dire d'une arriération mentale qui soit

premiére par rapport aux autres troubles, origine et non conséquence.

NON, DISENT LES PERSONNELS DES HOPITAUX
La raison des professionnels prend ailleurs sa source et 1'on peut
dire que c'est paradoxalement pour la raison inverse.

- Evolution des conceptions théoriques

En effet, 1'évolution des concepts thérapeutiques a insensiblement
mené & remettre en cause Ta dichotomie jusque T8 consacrée : handicap
mental et maladie mentale,

. le premier prenant son origine dans un trouble ou maladie
organique, aberration chromosomique par exemple, et nécessitant une
prise en charge plus éducative que psychothérapique : prendre le
handicapé 1a ol 11 est et tenter de 1'amener au maximum de ses
possibilité intellectuelles ou physiques.

. 1a seconde, au contraire, étant 1'expression d'un trouble d'une
personnalité en relation avec elle-méme et son milieu et néces-

sitant & 1'inverse des soins psychothérapiques au sens habituel du
terme.

Méme si cette maladie a pu se développer sur un terrain organique

favorable, celui-ci cependant ne 1'a pas créée, elle est avant tout
due & une relation précoce perturbde et nécessite, de ce fait, une
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prise en charge différente, accepter par exemple une régression et
méme 1'accompagner pour permettre au malade de refaire une partie du
chemin de son affectivité mal réalisée.

Mais les dix dernidres années ont vu ce schéma trés fortement remis
en cause, au point qu'aujourd’hui 1‘'arriération mentale apparait
comme 1'un des aspects, 1'une des formes, un masque de la maladie
mentale. £t méme si de réelles atteintes du corps, la trisomie 21 par
exemple, peuvent faire croire que 1'organicité a largement contribué
3 1'arriération, bien des psychiatres aujourd’hui mettent en lumiére
que par le jeu du handicap pris dans le faisceau du regard des autres
il ne peut découler qu‘une fantastique intrication du handicap et du
trouble de la relation au point qu'on ne peut plus, au bout d'un
certain temps, déméler 1'&cheveau et rendre 3 1'organicité ce qui Tui
revient en fait d*arriération, et au trouble relationnel ce qu'il a
pu rajouter effectivement & cette arri@ration. Bref, on ne sait plus
ce qui revient & une structure déficitaire, ou ce qui revient & une
structure psychotique.

Dans le méme ordre d'idées, Tles épileptologues attirent aujourd'hui
fortement 1'attention sur le fait que le degré de gravité de la crise
chez 1'enfant épileptique est moins la conséquence de son mal réel
que du regard qu'a porté 1'entourage sur ses premilres crises - bref,
la gravité est moins dépendante de 1'organicité que de la "représen-
tation” de la crise par son milieu.

Les Inspecteurs Généraux, dans leur rapport de 1977-1978 sur les
établissements sociaux et médico-sociaux, avaient d&j3 nettement

percu et repris & leur compte 1'@volution des conceptions en la
matiére (entre autres pages 419, 420, 423, 430,...}.

On imagine alors sans peine pourquoi beaucoup d'hdpitaux psychia-
triques qui, Jjusque 1&, n'avaient pour la plupart trouvé aucun

intérét 3 la prise en charge des grands arriérés se sont trouvés
sensibilisés a une nouvelle lecture de 1'arriération et reconnaissent
aujourd‘hui en Jeurs clients arriérés profonds de vrais malades
relevant essentiellement d'une prise en charge psychiatrique ; cela
rappelons-le, selon un schéma de pensée inverse de celui des

Associations de Parents.

- 275 -



Et d'une fagon toute logigue si ces clients, contrairement a ce que
les hbpitaux psychiatriques eux-mémes nous avaient laissé & penser
depuis fort longtemps, sont & leur place dans ces hépitaux, i1 va de
s0i qu'une Maison d'Accueil Spécialisée, o0 par hypothése les soins
nécessaires ne leur seraient pas donnés, ne peut étre réalisée au

sein de 1'hopital.

On peut certes objecter que 1'dvolution affichée ne sert pas de
paravent & des raisons moins avouables parce que plus économiques,
nous allons en reparler, mais on ne saurait sous estimer la force de
cette analyse qui emporte la conviction surtout quand elle se traduit
par des pratiques toujours plus hardies d'intégration d'adultes trés
arriérés dans le tissu social ; certains psychiatres publics de
grande notoriété disent méme qu'ad long terme i1 faut souhaiter 1la
disparition de 1'hépital psychiatrique en réintégrant le malade dans
la cité.

On ne saurait ne pas reconnaitre que depuis quelques années certains
hépitaux psychiatriques sous 1'impulsion d'expériences venues de
1tétranger {Italie)} ont incontestablement vrepensé leur projet &
1'égard de cette clientéle et se sont dot@s de structures, d‘'outils
thérapeutiques adaptés ; pour preuve : 1'expérience entre autres de
1'hdpital de Soisy-sur-Seine “L'Eau Vive" - expérience relatée dans
un livre par une équipe : "Les oubliés de 1'hdpital psychiatrique”
(Editions du Seuil). On y découvre 13 qu'un nouveau regard sur ces
personnes arriérées profondes 1induit une toute autre approche
éducative et thérapeutique, une vie institutionnelle différente et,
sans croire aux miracles, des progressions certes lentes, mais
réelles chez ces personnes dans une vie qu'on avait trop rapidement
fixée et dans un état jugé trop vite indépassable, progressions des
apprentissages, progression dans la capacité d'expression {langage ou
autre moyen).

C'est donc & la suite d'une révision critique en profondeur de 1a
réalité de 1'arriération profonde que beaucoup d'hdpitaux psychia-
triques refusent la réalisation des Maisons d'Accueil Spécialisées et
se sont donc opposés a répondre & 1'enquéte effectuée par le
C.R.E.A.T.
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- Des raisons économiques avoudes ou latentes
Des raisons &conomiques sont aussi trés souvent évoquées. Pour

certains hdpitaux, elles sont énoncées comme se surajoutant aux
raisons d'ordre technique ; pour les autres, elles constituent déja
en soi et avant toute autre considération une raison impérieuse de
s‘opposer aux M.A.S. et principalement & celles que les Pouvoirs
Publics souhaiteraient réaliser dans le périmétre méme de 1'hdpital
par reconversion d'un pavillon inutilisé - et cela quelles que soient
les garanties qu'on veuille lui donner, autonomie de gestion,

autonomie de fonctionnement... le probléme n'étant pas 1&.

11 semble aussi que méme les plus critiques sur le plan thérapeutique
et 1idéologique ne peuvent faire abstraction de ces considérations
plus matérielles mais néanmoins toujours présentes dans les
préoccupations du personnel. En effet, s'il est vrai que 1'hdpital
longtemps n'a regu ces clients que par obligation et a méme, ses
responsables le reconnaissent, figé leur avenir, leurs potentialités
par des &tiquettes négatives et défaitistes, il n'en reste pas moins
qu'aujourd'hui - méme 1& ol on persiste 3 ne trouver que peu
d'intérét & leur égard - des structures en personnel ont &té mises en
place pour leur accueil qui ne peuvent étre déplacées ou gommées sans
autre forme. De plus, 1'arriéré profond, méme vécu comme personne
encombrante et n'ayant pas sa place, est cependant porteur d'un prix
de journée ; méme mal pris en charge par des structures non adaptées
il est un client sur lequel on compte puisque toute la structure
matérielle et humaine ne peut survivre que grace & Tui : il est
celui par lequel transite une part des ressources.

On comprend 13 que ce personnel psychiatrique prenne peur sur sa
raison d'étre et sur son emploi. Indésirable un moment, 1'arriéré
profond devient convoité comme client potentiel 13 méme ol i1 n'était
guére apprécié sous 1'ancien angle de Ta gratification thérapeutique.
Et si les hdpitaux peu & peu se vident par la mise en place de la
politique de secteur, cette clientéle-13, au contraire, est une
clientéle qui au moins en ce moment ne peut qu'Btre hébergée et
totalement prise en charge, elle vient 3 point remplir des Tlits
devenus vides & 1la tarification en vigueur dans les hdpitaux
"spécialisés" - c'est-a-dire 3 prix de journde trés &levé.
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Comment dés tors pour ces personnels accepter que dans un pavillon de
1'hépital, 13 méme ol jusque 1& on  avait accueilli des arriérés
mentaux en tant qu'hospitalisés, on transforme par un coup de
baguette magique de T1’'Administration, ce pavillon en M.A.S.
accueillant la méme clientéle, prise en charge éventuellement par le
méme personnel reconverti avec un prix de journée nettement inférieur
- non plus celui de 1'nbpital, mais celui des M.A.S., soit un prix de
journde avoué de Frs. 250,-- en 1979. 11 y a une contradiction qui
est a 1'origine de bien des réticences.

Si utiliser des pavillons non occupés d’hdpitaux, patrimoine
existant, pouvait apparaitre comme un objectif de saine gestion et
parfaitement compréhensible, c¢'était oublier gqu'on allait obligatoi-
rement déplacer la clientéle arriérée profonde disséminée dans les
autres pavillons vers ce pavillon devenu M.A.S. et qu'on allait,
d'une part priver 1'ndpital de ressources et 1'obliger, peut-8ire, 2
licencier du personnel et c'&tait aussi proposer une prise en charge
pour ces adultes sensiblement similaire & un coiit moindre.

Certains verront 13 des préoccupations matérielles bien basses ol
seuls sont pris en compte les intéréts financiers de la structure
gestionnaire et du personnel et nullement 1'intérét de la personne
arriérée profonde pour laquel, en principe, si on fait abstraction du
débat sur "psychose et arridration” exposé ci-avant et ses consé-
quences dans la prise en charge, 1a Maison d'Accueil Spécialisée
devrait en principe réaliser un net progrés par rapport & 1'hfpital
psychiatrigque.

Mais 1'on ne peut Jamais, dans les problémes d'adaptation, de
reconversion, négliger de respecter et de prendre en considération le
juste souci du personnel pour son emploi ; toute autre attitude
serait technocratique.

11 importe aussi au C.R.E.A.I., sans prendre parti au-deld , s'il
veut rendre compte de son travail, pondérer les résultats de son
enquéte, d'informer 1'Administration des sensibilités pergues sur le
terrain, des peurs et des craintes, peut-étre parfois non justifiées,

- 278 -



reposant sur des raisons plus mythiques que réelles mais qui
expliquent cependant les blocages et les cliquets posés dans 1la
réalisation d'un voeu de cette Administration.

En conclusion

On a donc pu constater que si & l'origine 1'arriéré profond n'a le
plus souvent &té& qu'un client "par accident™ de 1'hdpital psychia-
trique, celui-ci depuis une dizaine d'années a voulu reprendre 2 sa
charge la prestation adaptée et souhaitable pour ce type de clients.
Des raisons économiques sont certes toujours présentes, mais elles ne
doivent pas faire oublier que tout un courant psychiatrique a modifié
notre regard sur ces personnes et donc nos intéréts, nos pratiques.
Ce qui remet en cause a présent Je rdle de 1'hdpital psychiatrigue
réputé inadapté® et inint@ressé par le travail auprds des adultes en
question. Craintes d'ordre &conomique et nouvel engagement
thérapeutique expliquent donc la résistance du secteur hospitalier &
1'enquéte du C.R.E.A.I. dont 1les conséquences pouvaient étre

appréciées comme dépossession de client@le & court terme.

On a vu aussi que, si Associations de Parents et personnels des
hdpitaux semblent apparemment unanimes a dire : "Non aux M.A.S. dans
des pavillons reconvertis d'hdpitaux psychiatriques", c'est pour des
raisons qui nous apparaissent diamétralement opposées.

Si maintenant nous revenons sur 1'aspect qualitatif, nous devons
constater que le travail effectué avec ceux justement dénommés “les
oubliés de 1'hopital psychiatrique” est typiquement le travail que
nous proposons pour les M.A.S.

Dés Tors, la question se pose de savoir si, ind&pendamment des
importantes questions administratives et financi@res, 11 n'est pas
concevable d'imaginer, dans certaines conditions, 1la création de
petites sections prenant réellement en charge ces "oubligs”.

Mais d'abord dans quelles conditions ?
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. des conditions historiques surtout, qui tiennent & 1'évolution de
1'hdpital lui-méme, & ses origines, et & ce pourguoi il s'est plus
particuliérement intéréssé aux plus gravement et profondément
touchés des malades ; & 1'impact aussi de tel chef de service ou
assistant ou méme interne fimpulsant une dynamique nouvelle ;
surtout au désir collectif d'un personnel infirmier particulié-
rement décidé - quelles que soient ses motivations & affronter la
psychose et ses conséquences y compris organiques les plus
"régressées”, de méme que toutes les intrications psychopatholo-
giques que nous avons résumées - personnel dont feront partie
prenante d'autres intervenants de formation différente (psychiatre,
psychologue, psycho-rééducateur, etc...} - dont le statut ne peut
plus &tre celyui de vacataires plus ou moins extérieurs & ce qui se
passe 13 mais véritablement intégrés dans une action et une
démarche dont i1s participent pleinement, avec toutes TJes
contraintes que cela suppose.

. des conditions locales, donc spécifiques & chaque établissement, 2

1'histoire de tel service ou de tel pavillon.

3 - EST-IL SOUHAITABLE QUE CES MULTIHANDICAPES VIVENT ISOLEMENT DES AUTRES
HANDICAPES ADULTES

Notre position & cet é&gard est claire : nous pensons que la coexistence,
la vie ensemble, de multihandicapés plus ou moins atteints et dont les
degrés d'autonomie sont variables, est chose plus souhaitable, dynamisante
et mobilisatrice pour ceux qui nous préoccupent.

L'hétérogénéité de tels groupes de vie n'exclut pas, bien entendu, des
modalités spécifiques de prises en soins,. Elle favorise le mouvement, la
circulation, 1'aller et retour des personnes, Tes contacts entre ceux qui,
relativement autonomes, peuvent & leur maniére s'occuper de ceux qui le
sont moins.

Au sein d'un foyer dit de vie ({qu'il serait autant gue possible souhai-

Y

table de ne pas dénommer "& vie®) pourraient ainsi cohabiter :
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- handicapés “travaillant® en C.,AT. de maniére réguliére ou
discontinue ou s'y rendant sur des modes divers ({en section
"occupationnelle” par exemple),

- handicapés ayant parfois un emploi & 1'extérieur,

- handicapés séjournant la journée et rentrant dans leur famille le
soir,

- et ceux dont 1'état transitoire justifie qu'ils y vivent pour un
temps de maniére continue.

Dans cette perspective, nous reprenons & notre compte les possibilités
déja énoncées dans la circulaire ministérielle d'accueil temporaire et
d'accueil de jour. Car elles vont dans le sens des ruptures dans le temps
et 1'espace, de la circulation des personnes, de changements de lieux gui
nous paraissent importants par leur impact mobilisateur.

Nous insisterons volontiers sur 1'accueil temporaire. Accueil donc de
groupes venant d'autres é&tablissements, d'autres ldeux de séjour
accompagnés par leurs soignants - groupes essentiellement de tailile
restreinte et dont le temps de séjour sera limité, L'intérét de cet
accueil temporaire se rapproche beaucoup de celui des transferts
thérapeutiques.

L'établissement devra donc étre prét & cet accueil, au niveau de ses
possibilités d'hébergement bien sir, mais aussi d'une préparatiopn
collective qui en conditionne la qualité et les effets bénéfiques - tant
pous ceux qui accueillent que pour ceux qui sont accueillis. De tels
établissements pourraient donc associer des modalités diversifiées
d'accueil, d‘'hébergement et de soins dans des proportions variables mais
aveC une grande souplesse de fonctionnement,

Nous n'oublions pas non plus 1'accueil des parents. Nous avons vu que dans
une proportion qui semble encore importante, certains grands handicapés ne
sont jamais sortis de leur famille. La problématique de la séparation est
donc délicate et progressive, 1'accueil de jour prenant 14 sa place comme
transition vers cette séparation.

- 281 -



Par ailleurs, 1le lieu de vie des pensionnaires handicapés doit é&tre percu
comme tel par Jeurs familles qui doivent pouvoir Teur rendre visite,
passer guelques journées avec eux, etc...

Au total, doivent donc étre considérés au sein d'une section M.A.S.
- 1taccueil de jour et de nuit,
- 1'accueil transitoire de jour,
~ T'accueil temporaire de groupes extérieurs dans une proportion qui
doit, & notre sens, étre supérieure & 10 % - donc le départ
temporaire de groupes de pensionnaires habituellement hébergés,

1

1'accueil des parents.

Si, maintenant, nous reprenons ce que nous évoquions plus haut, devraient
pouvoir aussi coexister des petites sections associant :
- M.A.S., dans la diversité que nous soulignons,
foyer de jour,
- foyer de nuit,
- foyer d'accueil temporaire a temps plein,
dans des lieux géographiques identigues ou/et disséminés.

]

I1 n'y a pas de chiffre idéal, mais un seuil & ne pas dépassser qui
devrait valablement se situer aux alentours de 30 personnes pour
1'ensemble d'une telle structure.

CONCLUSIONS “"PROVISOIRES™

En fonction de ce que nous venons de développer, les suggestions que nous
pouvions faire &taient donc diverses et varides.

Mais elles ont un impératif -
Une structure VIVABLE, & savoir : ouverte sur 1'extérieur, non
repliée sur elle-méme, accueillante dans toutes les modalités ci-

dessus &voquées, et soignante 3 la condition que son personnel y
soit non seulement suffisant mais également varié, et gratifié.
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La M.A.S. peut &tre une structure unique, de petite taille, ne dépassant pas
30 pensionnaires mais intriguant les diverses variétés d'hébergement déja
évogqueées.

La M.,A.S. peut &tre une structure éclatée, et intégrée dans 1’habitat
normal - solution apparemment idéale dont les conditions de réalisation sont
trés difficiles.

La M.A.S. peut étre une des sections d'un petit foyer unique ou éclaté ou
articulant ces deux possibilités, ce qui combine des modalités variées
d'accueil de handicapés eux-mémes différents.

La M.A.S. peut 8tre partie prenante d'un service psychiatrique public - mais
le parti architectural et 1'aménagement de 1'espace doivent donner toute
leur importance & 1'accessibilité et & la circulation : donc espaces assez
vastes, sans barriéres, ol il s'agira d'évoluer facilement et en méme temps
de proscrire la monotonie, la répétition stéréotypée, et favoriser couleurs,
lieux électifs {mini piscine, etc...),

et ol ruptures dans le temps et modalités du soin donnent & vivre et &
espérer,
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J.L. SARRAN

UN EXEMPLE DE MINI-FOYER POUR JEUNES
ADULTES MULTIHANDICAPES (1983)

Il nous a semblé intéressant de présemter iei le mini-foyer de 1'Association
des Paralysés de France (A.P.F.} pour de jeunes multihandicapés, que dirige
Monsieur J.L. SARRAN, conseiller technique & L'A.P.F., d'abord parce que de
telles rédalisations sont rarissimes en regard des besoins considérables,
ensuite et surtout parce que la qualité de celle-ci - encore trés jeune -
tient 4 deur traits qu’on voudrait voir se diffuser partout : Le respect de
chaque sujet accueilli dans som origimalité, 1'esprit de recherche, 1'effort
de souplesse et de mobilité de la part de l'équipe d'encadrement.

Imaginer puis réaliser un petit foyer pour jeunes adultes muitihandicapés met
en jeu un certain nombre de paramétres qui vont conditionner la dynamique de

1'établissement et par la méme, le style de vie possible a 1'intérieur.

Le but de ce document est d'essayer de faire quelques constats susceptibles de
nous aider & avancer sachant que bien des choses restent & affiner, voire
méme a découvrir,

Nous éprouvons aujourd'hui le besoin de faire le point sur ce qui a été fait,
pour approfondir notre réflexion dans la perspective d'un avenir s'approchant
de plus en plus de la réalité des jeunes, et de leurs richesses, souvent bien
plus grandes que nous le pensons ordinairement.

I - POURQUOI UN MINI-FOYER POUR JEUNES ADULTES MULTIHANDICAPES ?

Pour trouver 1'origine de ce qui est aujourd'hui le foyer d'Aixe/Vienne, il
est nécessaire de remonter en 1978, au moment ol 1'Association des Paralysés
de France a ouvert 1'Institut d'Education Motrice de Beaune-les-Mines. Nous
nous sommes trouvds dans une situation telle que sur les quatre-vingts enfants
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et adolescents recus dans 1‘Btablissement, wune bonne moitigd &tait des
multihandicapés, c'est-a-dire des jeunes ayant deux, trois, voire quatre
hanaicaps associés. Trés vite, nous nous sommes apergus qu'un type d’'éducation
conventionnel avec tout ce qu'il comporte de “normalisation”, n'était pas
adapté aux enfants, 11 fallait faire autre chose, définir des objectifs
simples pour mieux approcher des jeunes devant lesquels nous nous sentions
impuissants.

Une partie de 1'&quipe s'est alors mobilisée & partir d'une question :
"Quelle pourra étre une vie d'adulte pour les enfants et adolescents que
nous avons aujourd’hui ?%,

Nous pensions qu'en répondant a cette question, nous trouverions des éléments
qui nous aideraient dans notre travail avec les enfants, partant du principe
qu'une vie d'adulte commence, se prépare dés et dans 1'enfance.

Par manque de recul autant que par méconnaissance des enfants multihandicapés,

notre réflexion s'est bornde & quatre constats qui ont fait trés vite
1'unanimité.

1°} Toute forme de travail méme protégé dans laquelle un minimum de rentabi-
1ité intervient paraissait aléatoire voire impossible.

2°) La vie relationnelle méme perturb8e par des problémes psychologiques
graves &tait & développer compte tenu du fait que ce domaine paraissait
étre celui ol nous nous "ressemblions” le plus.

3°) te fonctionnement d’'un foyer d'adultes devait étre négocié en fonction de
leur propre rythme de vie et non sur un rythme qui ressemblerait au nbtre,
ce qui n‘aurait &té qu’une "normalisation” de plus (sécurisante pour nous)
mais slrement pas une maniére de prendre en compte leur réalité.

4°) Le lieu d'implantation d'une telle structure paraissait nécessiter une
réflexion approfondie, d‘une part pour faciliter un certain nombre de
repéres, et d'autre part éviter un isolement de fait, méme si nous
pressentions qu'une intégration dans le lieu de vie serait difficile, et &
envisager aveC une extréme prudence.
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Avec les anndes, la pratique et la réflexion ont conforté ces quelques idées,
c'est donc & partir de 1& que nous avons congu et réalisé Tle Foyer
a'Aixe/Vienne.

Dans un souci de clarté, nous tenons & préciser que le contenu des pages qui
vont suivre, est en fait une synthése de ce que nous avions imaginé et de ce
que nous vivons aujourd'hui.

Nous considérons que le peu de pratique que nous avons acquis fait encore

partie de la mise en place tant il nous reste a approfondir, découvrir, ou
inventer.

II - LA MISE EN PLACE

Toute Ta mise en place du foyer a &té organisée en fonction et autour de trois
grands axes sous tendus par une idée simple qui est en fait un principe de
base de la vie.

"Chaque jeune est un SUJET et pour exister en tant que tel il est indispen-
sable qu'il soit le plus possible ACTEUR et AUTELIR, donc qu'il ait une emprise
maximum sur ce qui 1'entoure, que ce soit les choses ou les gens.”

1°) Le foyer est un lieu od la vie relationnelle se veut intense et réelle
parce qu'a ce niveau 13, les jeunes sont comme n'importe lequel d'entre
nous, ils ressentent les choses, éprouvent des émotions identiques parfois
méme avec une acuit@ accrue. Il y a donc nécessité de partage ol chacun
donne et chacun recoit,

2°) Le foyer est un lieu oli chaque jeune 3 une responsabilité précise, tenant
Tieu de travail mais ol la rentabilité n'intervient pas. Cependant,
chaque jeune a une tdche précise a faire, c'est un travail sérieux qui
1'occupe un temps donné et qui nécessite de sa part un engagement. Sauf
cas exceptionnel, la responsabilité, qu'elle soit intérieure ou extérieure
& 1'établissement, est différente des taches matérielles de tous les
jours,
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3°) Le foyer est un lieu oli Je temps est pris en compte. Chacun a son propre
rythme (les handicaps ont ici une grande importance) il est donc important
que nous instaurions un rythme de vie & Jeur mesure.

Mettre en place une vie de foyer tenant compte de ces trois idées de base
suppose quelques moyens et précautions qui avec le temps s'avérent importants.

- Une organisation matérielle de la vie qui laisse du temps pour autre chose.

- Une souplesse de fonctionnement dans le quotidien qui évite la rigidité mais
aussi une routine de fait.

- Si la vie collective reste importante, 11 est indispensable de pouvoir
individualiser en fonction des désirs, de Ta personnalité de chacun, de la
responsabilité individuelle.

- Le personnel d'encadrement doit &tre suffisant tant pour pouvoir indivi-
dualiser que pour diversifier, que pour ne laisser de cdté aucun des aspects
essentiels de la vie.

- I1 est indispensable de faire en sorte que les jeunes et le personnel se
sentent chez eux et puissent investir dans les lieux et dans la vie.

- La capacité d'accueil ne peut excéder dix a quinze places, faute de quoi un
tel projet est irréalisable. Trouver une responsabilité individualisée, se
sentir chez soi, alléger au maximum la routine quotidienne est possible avec
dix-douze, beaucoup plus difficile & vingt, sans doute utopigue 3 trente ou
quarante.

IT1 - LE FONCTIONNEMENT

1 - Le lieu d'implantation

Trouver un terrain, un batiment & transformer ne paraissait pas un gros
probléme au départ compte tenu du contexte de la région du Limousin, qui
ne passe pas pour étre un lieu surpeuplé.

Cependant nous avons orientd notre vrecherche & partir de trois
réflexions

1°) Ne pas construire dans Limoges, ville de 170.000 habitants pour ne pas
se noyer dans une masse ol 1'indifférence générale primerait.

- 288 -



2°) Ne pas construire dans un tout petit village de 60 & 100 habitants
comme il en existe de nombreux dans la région, d'une part, pour ne pas
risquer un rejet pur et simple, et d'autre part, pour ne pas étre
isolés dans un lieu ol il ne se passe rien ou presque.

3°) Rester 3 proximité de Limoges pour pouvoir profiter (notamment sur le
plan loisirs) de tout ce qui se passe dans une ville suffisamment
importante.

L'idéal semblait donc une petite bourgade de 2 & 5.000 habitants dans un
rayon e 15 @ 20 km. autour de Limoges pour que nous trouvions sur place
une certaine animation tout en restant dans des proportions & dimensions
humaines de maniére & faciliter les contacts.

Nous avons alors &crit & une quinzaine de municipalités de ce type,
expliquant qui nous étions et ce que nous voulions faire. Les réponses
furent négatives ou trés nuancées ; manifestement, une extréme prudence
semblait la régle d'or, sauf pour une ol Monsieur le Maire d'Aixe/Vienne
disait en trois lignes :

“Yotre projet m'intéresse, i1 faut venir me voir"

Si nous relatons les faits en détails, «c'est pour souligner que la
volonté, le désir, manifestés par la municipalité, faisaient que nous
avions une grande chance de venir vivre dans un lieu ol nous serions
accueillis. Si nous ne recherchions pas a priori (compte tenu de la
population} une intégration & tout prix, notre volonté &tait tout de méme
au moins de maniére partielle, de vivre au milieu d'une population et avec
elle,

Implanter un établissement quelque part est donc une affaire sérieuse qui
demande une recherche allant au dela du probléme mastériel (terrain,
batiment). L& encore, le c6té humain, relationnel, s'il a été bien pensé,
expliqué, discuté, peut amener la ville et sa population sinon & un
“mariage d‘amour”, au moins 3 une cohabitation avec le foyer ol chacun se
sent chez 1lui et non dépossédé de ce qui pourrait ressembler & une
tranquilité ou une liberté.
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C'est ainsi qu'a Aixe/Vienne nous avons assisté a des événements d'un
intérét certain pour les jeunes et le foyer.

- Des personnes que nous ne connaissions pas mais qui sont venues nous
voir, prendre contact, discuter

- Des €lus municipaux qui sont venus visiter, qui ont gardé& un contact et
ne manquent pas de nous avertir lorsqu'une féte ou une manifestation
quelconque se prépare a Aixe (Carnaval, majorettes, bals...).

- Des voisins qui pour aller au centre commercial avaient 1'habitude de
passer dans la propriété et qui continuent & le faire quotidiennement

depuis que nous nous sommes parlés.

- Un cultivateur qui gracieusement nous a labourd le terrain pour le
jardin.

- Les commercants qui ont pris 1'habitude de voir les jeunes et acceptent
trés bien une communication difficile, des demandes parfois farfelues,

en fait de prendre du temps parce que tout va moins vite.

.- La gendarmerie se sent investie d'une mission de protection plus grande
que celle réservée 3 la population,

- Ce monsieur qui nous a offert plusieurs kilos de carottes mais qui tient
a rester anonyme.

Mais c'est aussi un certain nombre de services que non seulement nous nous
faisons un devoir de rendre mais beaucoup plus un plaisir compte tenu du
contexte :

- remplissage de sacs de confettis.

- amener & Limoges un handicapé qui vit 3 la maison de retraite.

- aide au secrétariat de mairie qui va se mettre en place au niveau de
petites choses qui leur feront gagner du temps.
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11 reste vrai que tout ce qui vient d'étre décrit sont des &léments
partiels, voire méme superficiels, mais i1 faut tenir compte d'une part
que nous sommes 13 depuis seulement six mois, et d'autre part, que nous ne
pouvons découvrir cela que petit & petit a partir du moment oU nous
serions sur place.

Mais en fin de compte, n'est-ce pas le Jjeu relationnel classique que
chacun de nous pratique quand il arrive quelque part {déménagement par
exemple). Sans doute pourrions-ncus approfondir, multiplier avec le temps
tout en restant conscients qu'il y aura forcément des limites. Ce qui nous
semble important dans 1'immédiat et ne fait aucun doute, c'est qu'entre le
foyer et la ville, il y a une connaissance, une reconnaissance mutuelle
qui continue & se faire en grande partie parce qu'il y a eu au départ un
désir réel de la municipalité de nous accueillir et de nous faciliter les
choses. Cet aspect me semble capital et sera autant que possible & prendre

en compte dans les créations futures.

La population

Nous recevons & Aixe, 11 jeunes aduites, 3 gargons et 8 filles en internat
complet, entre 17 et 23 ans :

- 8 Jjeunes ont leur famille dans le département,

- 1 jeune vient de Charente-Maritime,

- 1 jeune vient de 1'Indre,

- 1 jeune vient de Charente,
10 ont passé plusieurs années & 1'1.E.M. de Beaune-les-Mines,

Globalement, nous pouvons souligner que nous avons 3 faire & des
multihandicapés de gravité moyenne, avec 3 handicaps associés dominants :
handicap moteur, handicap mental, troubles de la personnalité et du
comportement.

Une jeune fille, 19 ans, peu handicapée (séquelles d'hémiplégie dues a une
tumeur cérébrale), petit niveau (C.E.2), aurait pu aller en C.A.T., rythme
lent mais fait bien ce qu'elle fait, autonome dans le foyer. Dépendante i
80 % & 1'extérieur.
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Une jeune fille, 19 ans, I.M.C. {marche) limitée sur le plan intellectuel,
rythme trés lent {fait des choses mais plus ou moins bien), troubles de la
personnalité relativement peu importants, indépendante pour les actes de
la vie quotidienne, dépendante & 60 % & 1'extérieur.

Un jeune homme, 19 ans, I1.M.C. athétosique {marche) tout geste un peu fin
Tui est impossible, troubles du langage, vie relationnelle normale quand
il est en sécurité., Autonome dans le foyer, dépendant & 70 % 3
1'extérieur.

Deux jeunes, un gargon et une fille, 18 ans, I.M.C. dépendants & 70-80 %
pour les actes de la vie guotidienne (fauteuil roulant), se présentent
comme des débiles moyens, peu de ressources, pas ou peu d'initiatives.
Troubles de la personnalité d'origine affective importants, dépendants &
95 % & 1'extérieur.

Une jeune fille, 19 ans, ayant des traits psychotiques trés marqués,
dépendante & 70 % pour les actes de la vie quotidienne, 95 % pour le reste
de la vie au foyer, 100 % & 1'extérieur.

Une jeune fille, 23 ans, arthrogripose plus greffe vertébrale, fauteuil
roulant, trés génée au niveau des membres supérieurs. Niveau C.M. se sert

d'une machine & écrire d'une seule main. Dépendante & 70 % pour la vie
gquotidienne, asser débrouillarde & 1'extérieur, relations normales.

Un jeune homme, 19 ans arthrogripose, dépendant 20 & 30 % pour les actes
de la vie quotidienne. Gros handicap moteur, débile léger, moyen (pas
homogéne)}. Troubles de 1a personnalité, du langage, capable d'initiatives,
aébrouillard, dépendant & 60 % & 1'extérieur.

Une jeune fille, 17 ans, I.M.C. fauteuil, arrive & étre autonome pour la
vie quotidienne avec du temps, les apprentissages sont longs. Troubles du
langage importants, trés fatigable, petit niveau {C.E. 2 - C.M. 1}. A
1'extérieur dépendante physiquement, mais elle est trés débrouillarde,
relations normales.
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Une jeune fille, 18 ans, hémiplégique, marche, autonome pour les gestes de
la vie quotidienne, Tlimitée sur le plan intellectuel. Gros troubles du
langage, perturbée sur le plan relationnel, obsessionnelle, gros troubles
affectifs, A T'extérieur se débrouille pas mal mais non autonome par
rapport au langage.

Une jeune fille, 18 ans, 1.M.C. dépendante compléte, aucun langage verbal,
ne peut absolument rien faire seule. Troubles de la personnalité.

REMARQUES

La jeune fille cit@e en premier est tout & fait limite pour étre en foyer.
Nous 1'avons prise pour essayer avec un peu de temps, un ou deux ans, de
la faire travailler & 1'extérieur. Elle devrait de toutes fagons quitter
le foyer.

Le groupe de jeunes est relativement hétérogéne ; loin d’étre un handicap
cet état de fait nous parait une bonne chose. Nous pensons méme qu'il est
indispensable pour gqu’il y ait une vie dans le foyer suffisamment
diversifiée et, par contre coup, plus riche, y compris pour les adultes.

Nous avons voulu un jeune dépendant complet, pensant que nous pouvions
1'assumer, ne serait-ce qu'au titre d'une certaine solidarité. A noter
tout de méme que la difficulté est grande quand chez le jeune les troubles
de la personnalité sont importants.

Aprés six mois de fonctionnement, nous constatons de fagon précise que la
vie de 1'établissement est beaucup plus tributaire de la prise en charge
des troubles de la personnalité des jeunes que de tous les autres
handicaps (moteurs, mentaux}.

La tache

Nous 1'avons déja dit, le travail au sens ol il est couramment entendu,
c'est-a-dire avec une volume horaire important et une rentabilitd, ne
pouvait s'envisager compte tenu de la population accueillie au foyer.
Pourtant chacun est capable de faire quelque chose & condition que nous
acceptions deux limites :
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- dans une téche donnge, ce qu'un jeune peut faire est forcément
partiel.

- un jeune peut tout faire s'il § le temps qui Jui est nécessaire
pour arriver au but.

Petit & petit, une idée s'est imposBe & 1'esprit de tous ceux qui ont
participé & la mise en place de 1'établissement. Puisque "&tre", ou plutdt
"@étre davantage", implique de plus en plus une emprise sur ce qui nous
entoure, i1 devenait impératif que chaque jeune fasse quelque chose,
tenant compte bien entendu des limites énoncées précédemment.

Nous ne voulions pas employer le terme travail pour 8viter toute confusion
voire méme toute équivoque, c'est pourquoi nous 1'avons remplacé par le
terme “tache", mieux adapté pensions-nous & la situation.

Mais 1a encore, quelques précautions s’imposaient pour bien cerner puis

délimiter ce que nous entendions mettre derriére les mots :

1°) La tache correspond & un travail réel qui sert 3 quelque chose, 3
quelqu’un ou & un groupe, & 1'Eétablissement ou encore aux personnes
extérieures. C'est donc quelque chose de sérieux.

2°} I1 semble important que la tdche soit du méme ordre que ce que chacun
d'entre nous peut trouver ou faire dans la r&alité sociale extérieure.
I1 s'agit ni de faire faire pour le plaisir, ni de démultiplier
indéfiniment pour trouver quelque chose colite que colte.

3°) Sauf cas trés exceptionnel, 1a responsabilité n'est pas cherchée dans
tes tdches matérieiles de la vie quotidienne (vaisselle, ménage, mise
de table...). En effet, trouver ici un travail est facile mais trop
routinier, et risque avec le temps de devenir une corvée insuppor-
table. Ces taches sont nécessaires mais ennuyeuses, tout le monde,
personnel et résidents, y participe pour qu'elles soient le moins
pesantes possible.

4°) La tdche que le jeune va prendre demande de sa part un engagement,
elle doit donc &tre personnalisée et correspondre autant que possible
a un désir du jeune.
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Avant 1'ouverture de 1'établissement, nous nous &tions bornés par la force
des choses & quelques idées banales, plus ou moins passe-partout :
- élever deux ou trois lapins,
- avoir en accord avec la mairie la location du terrain de tennis de la
ville (les gens venant au foyer pour retenir le cours et payer)
- garder le matériel de la municipalité entreposé dans un batiment
proche.

Si ces quelques idées restent bonnes et se mettent en place, nous savions
d'une part qu'elles ne correspondaient pas au peu de possibilités de
certains et, d'autre part, qu'elles nous mettaient en trop grande
dépendance de 1'extérieur, en 1'occurence de la municipalité.

C'est finalement en vivant dans 1'@tablissement que les choses se sont
petit & petit précisées. Nous avons surtout découvert des possibilités
auxquelles nous ne pouvions penser, et surtout, nous n'avions pas compté

suffisamment sur la capacité des jeunes & trouver eux-mémes.

L'un nous a, par exemple, dit qu'il pouvait se charger de faire payer les
communications de ceux qui téléphonent pour leur propre compte. L'idée a
&té retenue parce qu'elle correspond aux critéres dé&finis en supprimant le
fameux cahier bien connu de tous ceux qui ont vécu en institution, et en
général mal rempli
- en Bvitant de trouver un systéme pour les résidents parce qu'ils ne
savent ni ne peuvent écrire.
- en &vitant un surcroit de travail & la comptable pour facturer et se
faire payer.

Une autre s'est chargée dans le méme esprit de faire payer les repas aux
gens extérieurs qui viennent manger dans 1'institution. [l se trouve
qu'elle ne sait pas rendre la monnaie, un é&ducateur doit donc 1'aider,
mais nous pensons que cela a peu d'importance, elle a son job, c'est son
affaire, et c'est elle qui demande de 1'aide quand elle en a besoin.
N'avons-nous pas nous méme besoin des autres tous les jours ?

Un autre encore s'est mis & aller & la cuisine tous les jours alors
qu'aider la cuisiniére lui est impossible, ses possibilités motrices sont
extrémement réduites. Pourtant i1 a une amplitude de bras suffisante pour
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ouvrir la porte du four et 1'allumer. C'est sa maniére d'aider, de se
renare utile. Bien entendu nous n'aurions jamais pensé & cela, mais
surtout nous n'aurions jamais o0sé lui proposer tant nous aurions trouvé
cette activité dérisoire et peu en rapport avec ce que nous appelons la
“tache", Pourtant c'est son “truc", i1 1'a trouvé seul et il y tient,
alors pourquoi pas ? Sans doute s'en lassera-t-il un jour, alors nous
trouverons ensemble autre chose, <c'est & lui de déterminer quand et
comment .

D'autres travaux ont &té trouvés par le personnel comme par exemple
entretenir les maillots d'une équipe de football, deux actuellement nous
donnent réguliérement Teurs maillots que deux filles lavent et repassent.

Le jardin pris en charge par un jeune et un membre du personnel sachant
que c'est lui qui décide et, 1a encore, demande quand i1 a besoin.

Un jeune, sans savoir compter, mais parce qu'il connait les chiffres, peut
se servir d'une machine a calculer. 11 va aider la comptable en lui
faisant des additions. Outre le fait que nous avions un peu peur pour la
“gestion" nous avons accepté toujours en fonction de la méme idée, parce
que cela peut étre utile & la comptable qui n'a pas de ce fait un surcroit

de travail.

Nous avons aussi quelques autres idées pour 1'avenir comme par exemple le
gardiennage d'animaux pendant les vacances, un petit &levage de vifs pour
les marchands d'articles de péche, ou, plus délicat parce que plus
ambitieux, une sorte de halte-garderie dans le foyer méme.

Parce qu'il nous reste encore & chercher et a imaginer, nous sommes
convaincus maintenant que non seulement chacun aura sa "tdche", mais que
les possibilités sont suffisamment grandes pour nous rencuveler le moment
venu, c¢e qui d'une part sécurise tout le monde et, d'autre part, évitera
de nous accrocher & des travaux ne correspondant plus & une réalité avec
le temps.

Bien entendu, 1la tdche que fait chacun ne 1'occupe pas un temps ni trés
défini, ni trés important. Peu importe encore une fois, il ne s'agit pas
d'un travail classique mais bien d‘une occupation qui rend chacun de nous
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important, parce qu'utile aux autres et & notre lieu de vie. D'autres
formules sont envisageables et sans doute pratiquées ici et 13, c'est &
notre avis une obligation dans 1a mesure ol un adulte multihandicapé,
comme tout un chacun, ne peut imaginer un contenu & sa vie sans une
occupation, originale ou non, qui le motive et le fait désirer. N'est-il
pas vain de croire qu'une vie faite uniquement de loisirs suffit, une

dimension fondamentale de 1'homme ne manque-t-elle pas dans ce cas 13 ?

D'aucuns se demanderont peut-étre comment est utilisé le reste du temps si
1a responsabilité n'est pas inscrite dans un volume d'heures précis. I}
n'est Avidemment pas envisageable de laisser un vide trop important dans
la vie de tous les jours, pour cela nous avons organisé les choses selon
trois axes :

1°) Au gré des désirs, nous utilisons les Tieux pour des activités plus
structurées, telles que broderie, couture, patisserie, bois, etc,..

2°) Nous avons fait en sorte que 1'aménagement du foyer ne soit pas
complet tant dans les murs qu'a 1'extérieur. Ainsi, petit & petit,
nous décorons, aménageons (tables, étagéres, ustensiles...) en faisant
les choses avec les jeunes et le plus possible & partir de leurs
idées. Cela offre un double avantage, nous mobiliser et investir
personnellement dans le cadre de vie.

3°) Les loisirs ont bien entendu leur place, que ce soit & 1'intérieur
(jeux de société, musique, t&lévision...) ou & 1'extérieur (cinéma,
spectacles, manifestations organisées par la ville d'Aixe). Ils sont
un moyen important mais restent un &lément d'un tout composé de choses

les plus diverses possibles.

Nous ne pouvons pas parler de la tdche (travail) sans nous poser la
question de la rémunération. I1 n'est pas question de salaire au sens
strict du terme, i1 n'est pas non plus possible de tout placer au niveau
du simple service.
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Autant pour ce qui vient de 1'extérieur la réponse est simple, une
contrepartie financiére minimum est demandée, par exemple, nous prenons
30 F. chaque fois que nous lavons et repassons les maillots de foot,

autant pour ce qui est & 1'intérieur du foyer nous n'avons pas cette
possibiiité.

Nous envisageons de mettre en place un systéme gqui ne pénalise pas

1'établissement, mais qui n'est pas non plus assimilable & un “"pourboire”
ou une obole.

J'ai demandé, par exemple, au jeune qui fait payer les communications de
prendre 70 centimes au lieu de 50 et de garder la différence. Obole,
injustice, pis-aller peut-étre, mais que rencontrons-nous dans la vie
active. On se sert d'une cabine (50 centimes), nous en avons une &
20 métres de 1'@tablissement utilisable par tous. Nous téléphonons d'un
café, par exemple, on nous demande 1 F. que nous payons. Que faisons-nous
ae aifférent ? Ce n'est que parce que cette pratique n'est pas spécifique
au foyer que nous 1'acceptons.

Pour le reste nous pensons ponctionner une partie des "rémunérations” par
une caisse commune de fagon & pouvoir payer ce qui rentre bien dans le
cadre de la tache et qui n'est pas possible autrement.

11 y a sans doute beaucoup & dire sur le systéme, peut-étre méme sur son
existence, le temps 1a encore nous dira ce qu'il faut modifier et comment.

Le temps et le rythme de vie

Nous avions pu constater dans les établissements d'enfants, & la fois par
des contraintes inhérentes & la dimension et au nombre mais aussi par
manque de réfiexion, que trop de choses &taient faites dans un temps trop

court. Tout était structuré, lever, repas, groupe, activités, réédu-

cation..., de telle fagon que les jeunes subissaient trop souvent,
Deux exemples nous aiderpnt & mieux comprendre :

1°) tors d'une synthése, les &ducateurs se culpabilisaient parce qu'un
adolescent restait presque tout un aprés-midi devant le baby-foot pour
finalement ne faire qu'une partie.
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En creusant un peu, nous nous sommes apercus que pour faire une partie
qui se fait en 20 ou 25 minutes normalement, i1 lui fallait 2 heures
montre en main. De plus, i1 fallait d'abord trouver un partenaire, ce
qui n'est pas toujours facile.

Perdait-il1 son temps, comme nous le pensions, ou était-ce un des rares
moments de la semaine ol 11 &tait vraiment sujet, auteur, acteur,
maitre de son temps qu'il organisait comme il le voulait ou pouvait ?

20

~—

Un enfant plus jeune, trés handicapé, arrivait & se déplacer seul mais
pour faire les 20 ou 30 mdtres qui séparaient le groupe de la salle &
manger, i1 lui fallait 30 minutes. Que faire ? Lui donner le temps
nécessaire, lui en donner moins, mais le stimuler continuellement pour
gagner cing minutes, le garder jusqu'd 1'heure du repas, mais c'est
1'adulte qui le déplace lui-méme.

Toutes les attitudes nous semblaient bonnes parce qu'a employer en
fonction des circonstances. Par contre, 1'important est d'avoir bien
présent a I'esprit que le facteur temps Jjoue un grand réle et que nous ne
pouvons pas en faire 1'&conomie quel que soit le prétexte.

Au foyer les contraintes dues au nombre sont trés minimes, nous n'en
parierons donc pas. En revanche, réelles sont celles qui touchent 3 tout
ce qui se fait & 1'extérieur et qui nous mettent en relation avec d'autres
personnes : rendez-vous chez le kiné, médecin, dentiste,... C'est le
principe de réalité qui joue ici & plein, nous rappelons la consigne et
parfois méme 1'exigeons.

Pour le reste, nous nous imposons une régle : la souplesse.

Pour tout ce qui touche & la vie quotidienne, ol les jeunes tirent des
bénéfices et prennent un certain plaisir, nous essayons de respecter leur
rythme. I1 n'y a pas d'heure imposée pour le lever, le coucher, le moment
od l'on va prendre le petit déjeuner, les repas qui se décalent en
fonction des circonstances d'une demi-heure et parfois plus.
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Pour le reste, qui sont des aobligations plus ou moins rébarbatives, mise
de table, nettoyage... les jeunes participent mais sont aidés par les
adultes pour qu'ils n'y passent pas des heures entiéres et qu'ils gardent
suffisamment de temps pour vivre autre chose.

Par contre, toute liberté est laissée au jeune pour assumer sa tache,
surtout pour qu'il en reste maitre et qu'il 1'organise quand il veut et
comme il veut, Qu'ils lavent leurs maillots un jour, en repassent trois le
lendemain, et le reste un autre jour, peu importe, la seule régle est que
tout soit fait le moment venu.

Une question cependant peut se poser. Un jeune multihandicapé qui a peu de
désirs, peu d'initiatives est-il capable d'éviter le "je ne sais pas quoi
faire* ou plus, 1'ennui ? 11 arrive sirement qu'é tel ou tel moment le
jeune se retrouve face & lui-méme plus ou moins désoeuvré mais n'est-ce
pas un élément de la réalité . Ce qui nous parait important c'est de faire
en sorte qu'il trouve autre chose quand i1 en a envie ou besoin. Cette
autre chose ne peut pas étre n'importe guoi, T1'éventail des possibilités
doit &tre large et la faculté d'individualiser importante.

Actuellement, nous pensons pouvoir dire qu'avec le temps consacré & leur
personne (toilette, habillage, repas..., le temps pris pour les rééduca-
tions et tout le reste) les journées semblent courtes et il n'est pas rare
que tout ne soit pas fait.

La vie relationnelle

Avant de développer ce que nous entendons faire de 1a vie relationnelle au
foyer, il n'est sans doute pas inutile de faire quelques rappels de ce qui
se passe dans les institutions d'enfants et notamment dans les internats.
11 n'est bien évidemment pas question d'une remise en cause de 1'internat
mais seulement de pointer quelques constats qui peuvent mettre 1'enfant
devant des difficultés supplémentaires.

L'institution demande au jeune une maturitd® affective que n'a pas toujours

fe multihandicapé parce qu'il doit renoncer & une relation de corps &
corps avec ses parents, Ce renoncement suppose de sa part une capacité de
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sublimation dont i1 est souvent incapable parce qu'il ne s'est pas encore
affirmé comme sujet ; chez certains, la notion du moi corporel n'est méme
pas acquise, alors qu'elle est indispensable pour 1'accés au symbole.

L'enfant reste donc souvent dans un circuit court de relations. Pour un
enfant valide, 1la créche, 1'@cole maternelle, sont les lieux transi-
tionnels dont par le MWinicott. Ils obligent aussi 1'enfant & un

renoncement mais i1 est momentanéd, ce qui Tui permet petit & petit de
s*eloigner d'une relation de type fusionnel.

L'internat traditionnel permet difficilement une relation individuelle
suffisante tant en quantité qu'en qualité. Ceci est d'autant plus
dommageable que le multihandicap& a eu une relation avec ses parents trés
souvent marquée d'une culpabilité inconsciente et d'un besoin de
réparation qui conditionne sa vie. Tout cela améne des points de fixation
qui font que nouer une relation avec 1'autre demeure trés difficile et
dans certains cas impossible.

Un mini-foyer garde un caractére familial parce que 1le groupe est
restreint et qu'il y a de fait une réelle permanence des éducateurs. Si en
plus i1 prend soin de ne pas trop s'attacher aux ages chronologiques sur
lesquels sont fondées les institutions (tranches d'dges), i1 doit
permettre une relation dans laguelle le jeune adulte :

- est sujet,

- ol la permanence des "objets" (1'encadrement) est réelle,

- ol les repérages temporo-spaciaux sont fixes et faciles,

- ol la bonne connaissance du jeune permet de s'adapter & chacun.

Tout cela peut permettre théoriquement d'entrer dans un ordre symbolique
non culpabilisant pour les jeunes et non culpabilisé par les adultes.

a) Chacun est sujet
Au foyer, la vie relationnelle est basée sur le partage ol chacun donne
et chacun regoit. Nous considérons que nous sommes ici pour vivre ce
qui fait qu'il n'y a pas dix jeunes et dix personnes d'encadrement mais
bien vingt personnes qui vivent et éprouvent des émotions, ressentent
des choses et oil chacun se sent chez Tui. Nous 1'avons d&ji dit, c'est
sans doute & travers les émotions, les sensations &prouvées par chacun

- 301 -



b)

c}

que les jeunes sont le plus proches de nous, 13 ol nous nous ressem-
blons le plus. C'est & travers cela que 1a notion de partage prend tout
son sens. Nous avons sans doute une trop grande pbopension a voir ce
que nous apportons aux jeunes, et pas assez d regarder ce que eux
peuvent nous apporter, alors qu'avoir le réel sentiment qu'ils
comptent, qu'ils peuvent aussi déterminer les choses, nous parait tout
a fait essentiel pour qu'ils existent réellement en tant que sujet. Il
n‘est d'ailleurs pas besoin de chercher des &léments dans des choses
compliquées, 1la vie gquotidienne nous donne une multitude d'occasions &
travers les joies, les conflits, les tiches matérielles, les loisirs de
nous "éprouver" en tant que sujet ayant le respect de 1'autre et
confiance en lui.

La permanence des "objets"

Une qualité de relation oll chacun est sujet va aussi permettre au jeune
d'investir plusieurs adultes qui sont en fait des “"objets" d'identifi-
cations partielles. Chacun utilise 1'autre {pas n'importe lequel) dans
ses manques pour sa recherche d'unité condition indispensable pour
exister en tant que sujet différent de 1'autre. cela va aussi permettre
a4 1'adulte de ne pas porter seul la responsabilité totale et globale du
jeune, ce qui est toujours éprouvant, voire insupportable dans le
temps. Au contraire, différents regards sont le gage d'un minimum
d'objectivité,

Des repéres temporo-spaciaux

Ces repéres sont une condition a une vie quotidienne vraie. Tous les
Tieux de la maison sont non seulement ouverts aux jeunes mais nous
essayons de faire en sorte qu'ils soient investis par eux. Nous
prendrons 1'exemple de la cuisine qui est sans doute un des plus
significatifs. C'est 14 ol 1'on prend le petit déjeuner 3 deux ou trois
avec un ou plusieurs adultes. C'est 13 aussi que 1'on peut dire "j'ai
envie de manger cela" plus que d'institutionnaliser la confection des
menus, c'est 13 encore ol 1'on s'essaie & 1'épluchage, & faire un
gateau, c'est 13 aussi ol 1'on vient parce qu'il fait chaud, que ga
sent bon, c'est 13 enfin que 1'on vient discuter parce qu'on s'y sent
bien. Nous avons pu remarquer que les différents lieux ont petit &
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petit eu des fonctions propres non attribu@es au départ, mais ol la
liberté des mouvements, 1'absence d'interdits ont amené un consensus
dans lequel chacun peut s'y retrouver.
d} De s'adapter @ chacun

Trop souvent dans les institutions, 1le jeune est "obligé de s'accom-
moder® parce que le poids institutionnel avec ses régles, sa lourdeur
ne permet pas autre chose. La dimension du foyer mais aussi la volonté
d'en faire un véritable lieu de vie ol chacun existe dans le groupe,
fait que c¢'est ensemble et chacun qui peut s'adapter aux jeunes, en
forction de ce qu'ils sont, de leurs besoins, faire en sorte que chacun
puisse "avoir“. Les choses ne sont pas figées, ce qui est aujourd'hui
sera différent demain parce que nous n'aurons plus Tes mémes besoins,
les mémes désirs, les mémes préoccupations ou tout simplement parce que
nous aurons évolué, ce qui met en relief le coté dynamique des choses.
Mais n'est-ce pas le propre de la vie ?

REMARQUES

1°) Si nous la voulons compléte, la vie relationnelle ne peut pas se limiter
au foyer, mais doit s'inscrire dans un tissu social vrail. Nous avons déja
évoqué largement dans les chapitres précédents ce qui se met en place avec
la ville d'Aixe. Nous n'y reviendrons pas, si ce n'est pour réaffirmer que
nouer une relation avec 1'environnement est essentiel pour éviter
1'isolement et la routine, sauvegarder une dynamique au foyer, mais aussi
s'inscrire dans la communauté des hommes dont nous faisons partie et qui

conditionne & elle seule ce que nous appelons la vie.

Un exemple nous montrera que les possibilités sont réelles. Nous avons au
foyer un éducateur ayant une solide formation en poterie. Le maire d'Aixe
est d'accord pour nous fournir un local, nous deviendrons alors animateur
d'un club pour les Jjeunes d'Aixe en y associant bien sir quelques jeunes
du foyer. Il est possible (nous y veillerons) que la poterie soit le point
de départ d'autre chose qui ira bien au deld que de se retrouver de temps
en temps dans un lieu donné avec chacun son morceau de terre 3 fagonner.
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3°)

Nous ne savons pas ce que sera cette autre chose mais cela n'a pas
d'importance. La porte est ouverte nous pourrons donc la franchir a un
moment ou un autre.

Nous avons socuvent constaté que les jeunes multihandicapés expriment peu
de désirs et que, la plupart du temps, 115 ont d'énormes difficultés a
&prouver une certaine “passion” pour quelque chose. Du fait de leurs
handicaps, leurs choix sont é&videmment plus restreints que ceux des
valides, cependant, il ne fait aucun doute que des possibilités restent &
travers des jeux notamment, les loisirs, mais aussi de petites choses gue
1'on peut apprendre a voir, @& regarder, & aimer. Nous avons parlé des
odeurs de cuisine, mais une ballade, une touche d'esthétique dans sa
toilette, etc... sont autant de moyens qui permettent le partage avec les
adultes mais aussi entre eux. Avec ce qu'ils sont mais aussi avec ce gue
nous sommes tous, nous avons & rechercher ces petits plaisirs peut-étre
moins anodins, mais a travers lesquels la vie prend une note agréable

parce que vivre c'est aussi cela.

Un lieu de vie tel gque nous le décrivons suppose de la part des adultes de
1'encadrement un investissement qui va au delad de 1'obligation de venir
faire ses huit heures par jour de travail. Vivre avec, partager, met en
Jjeu une autre dimension, le cdté@ humain de l1a vie dans lequel le désir de
1'autre est forcément présent. C'est sans doute 13 que "1'érosion” due au
temps sera le plus sensible et la plus difficile & maitriser. D'aucun
souriront peut-&ire en lisant ce qui précéde pensant que "tout nouveau,
tout beau", “vous &tes dans la période euphorique de 1’ouverture", “"on en
reparlera dans trois ans”. Sans doute ont-ils raison, le risque est réel,
objectif méme, c'est pourquoi nous pensons qu'il ne faut surtout pas
attendre trois ans pour en parler, wmais le faire maintenant en se donnant
les moyens d'un éguilibre entre travail et vie personnelle acceptable et
les moyens d'une réflexion dans Tlaquelle cet aspect des choses est
extrémement présent.

a) Un équilibre travail-yie personnelle suppose, par exemple, un Systéme
d'horaires avec des tranches pleines que ce soit dans le travail ou en
dehors. Pour notre part, nous travaillons globalement un jour sur deux,
et trois semaines sur quatre, compte tenu du week-end. Pourtant chacun
fait plus que son temps de travail mais parce qu'il le veut, j'allais
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dire "naturellement" et, aux dires de certaines personnes qui avant
travaillaient sur un rythme scolaire, le systéme n'est pas plus pesant
peut-8tre moins. C'est ce que nous constatons aujourd'hui, ce qui ne
nous empéche pas de rester vigilants pour s'adapter au fur et & mesure.

b) Les moyens d'une réflexion dans laquelle ce que nous sommes est
présent, nous parait indispensable pour ne pas tomber dans une sorte de
confusion & plus ou moins bréve échéance. Partager, vivre avec, suppose
que nous ne nous situions pas uniquement en professionnels relativement
neutres, prenant beaucoup de recul face aux jeunes. Nous sommes tous,
je crois, ‘“prisonniers" de notre propre subjectivité et i1 nous parait
essentiel que petit & petit nous apprenions sinon & la maitriser mais
du moins & la reconnaitre.

Pour ce faire, les réunions hebdomadaires de 1'Equipe sont importantes,

mais pas suffisantes dans la mesure ol nous sommes convaincus de la

nécessité d'une aide extérieure sous trois formes

- un certain nombre d'apports théoriques 1iés aux difficultés
rencontrées & tel ou tel moment.

- une psychotérapeute avec laquelle nous partons de 1'analyse de
situations concrétes dans une perspective de recherche.

- un psychologue avec lequel nous travaillons, plus nos propres
implications & partir d'@léments plus généraux, par exemple, le
groupe et sa dynamique, la sexualité des handicapés...

Ce type de travail n'est peut-étre pas un gage de réussite mais permet
une plus grande objectivité et 1'instauration de lieux ou Tla parole
circule sans interdits, ce qui manque parfois dans les institutions
classiques et qui débouche inévitablement sur des conflits de personnes
qui compliquent et appauvrissent la ré&alité professionnelle.

CONCLUSION
Nous avons essayé dans ce document de présenter aussi simplement que possible

un lieu de vie pour jeunes adultes multihandicapés, tel que nous 1'avons
imaginé, mais aussi tel que nous le vivons.
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Le Tieu compte et il est tout 3 fait important que nous nous y sentions bien,
mais la vie, si elle commence au foyer, se poursuit & }fextérieur dans la
comnunauté sociale qui nous entoure. Nous n'avons pas voulu, par exemple, que
le foyer soit médicalisé, 1la kinésithérapie se fait a 1’'extérieur, en ville,
et c'est tel jeune qui depuis quelques temps a plaisir a partir parce que 1a-
bas i1 retrouve une jeune fille avec laquelle il parle. Mais vivre c'est aussi
se sentir exister autrement qu'a travers des soins quotidiens, ou des taches
matérielles. C'est &prouver avec les autres des émotions, Jjoies, peines, et

sentir que nous avons non seulement notre place mais notre rdle & jouer pour
nous-mémes et pour les autres.

Notre formule n'a bien entendu aucune vertu de modé&le, elle est sans doute
quelque peu originale, mais elle ne gardera une valeur qu'd 1a condition que
ce qui est aujourd'hui reste un point de départ. Nous 1'avons dit & plusieurs
reprises, nous avons encore beaucoup & imaginer, & inventer, en tous cas, &
cultiver un dynamisme sans lequel toute institution, grande ou petite, se
meurt immanquablement.

Etre adulte, qu'est-ce que c'est ?

Ne peut-on pas dire que c'est étre capable d'engendrer, mais pas seulement au
sens de pére, c'est aussi engendrer des choses, entretenir des projets (se
projeter) s‘engager dans le temps et répondre de ses actes.

C'est en arriver petit 3 petit a &tre convaincu que je suis utile aux autres
et qu'ils ont aussi besoin de moi pour vivre.
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ANNEXE II1

ENQUETE REALISEE PAR LE GROUPE D'ETUDE AUPRES D'UNE VINGTAINE D'ETABLISSEMENTS
RECEVANT DES ENFANTS MULTIHANDICAPES

Un questionnaire concernant les établissements recevant des enfants multihan-
dicapés avait &té envoyé aux participants du groupe de travail sur les
"handicaps associés" qui représentaient un établissement.

I1 nous a paru intéressant de faire une synthése d'une vingtaine de leurs
réponses auxquelles avaient &té souvent joints des documents complémentaires.

Pour le compte rendu de cette enquéte, nous avons numéroté les établissements
concernés, afin de respecter 1'obligation de réserve.

Leur distribution géographique est la suivante :

Région Alsace n° 4,

Région Aquitaine n® 3,

Région Centre n°® 14,

Région 1le de France n® 1-2-5-12-13-16~17-18-19,

Région Midi~Pyrénées n° 6-7-8-9-10-11,

Région Poitou-Charente n® 15
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1 - BESOINS EXPRIMES

Les réponses & la question : "Quels sont les besoins exprimés directement &
1*établissement et auxquels i1 ne peut donner suite", sont variées en fonction
de 1'importance des handicaps dont souffrent les enfants accueillis.

D'une part, pour un certain nombre d'@tablissements, on constate une nette
diminution de la liste d'attente :

. Pas de liste d'attente depuis 5 ans pour un &tablissement (11}.

. Deux établissements reconnaissent avoir moins de candidatures que prévu
{7 - 10).

. Un é&tablissement (1) constate que, aprés cing ans de diminution
d'effectifs {2 & 3 %), 1'équilibre admissions/sorties est atteint
depuis deux ans.

. Un établissement (9) constate 1'aggravation des cas regus, depuis cing
ans, les enfants surhandicapés représentent 1/3 de 1'effectif, mais
cette proportion est le maximum possible pour le bon fonctionnement de
T'institution.

IT s'agit 1a surtout d'8tablissements pour surhandicapés, relativement
autonomes. Par contre, la liste d'attente reste lourde pour certaines
caté ories d'enfants ; tous ceux dont les handicaps sont trés sévéres et
nombreux, et la liste en est longue :

. Les enfants multihandicapés de moins de 3 ans (1) et méme de moins de
6 ans (6 - 13 - 16).
Dans un établissement accueillant des enfants polyhandicapés profonds
(12), le taux d'occupation étant supérieur a 100 % , la liste d'attente
est toujours aussi importante et 1'établissement se trouve dans
1'impossibilité d'accueillir des enfants de pouponniéres en instance de
fermeture ou en attente dans d'autres é&tablissements mal adaptés & leur
cas.

. Les multihandicapés associant déficience mentale avec tableau

psychotique, comitialité, troubles wmoteurs (3) ; les psychoses
déficitaires : psychoses infantiles graves, psychoses schizophréniques
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graves (3), les psychoses associés {7). Certains établissements (1-2)
limitent le nombre de psychotiques (2 sur 20} pour assurer la bonne
marche de 1'8tablissement.

. L*infirmité motrice avec arriération mentale, confinant & une vie
végétative entrainant "1"inéducabilité" (1).

. Les multihandicapds grabataires, les polyhandicapés débiles profonds
avec absence de communication, les handicapés moteurs trés graves aveC
déficience mentale importante (6) nécessitant une tierce personne en
permanence.

. Les grabataires a la vie relationnelle trés limitée (7).

. Les aveugles, les sourds, avec des troubles de la personnalité ou
déficience intellectuelle profonde.

. Les enfants sourds-aveugles. Un &tablissement pour sourds-aveugles {19)
a une liste d'attente de vingt enfants (le tiers de son effectif)} dont
17 sont de la région parisienne et ne peut envisager aucune extension
de son effectif, internat et semi-internat étant 3 saturation.

. Les multihandicapés avec troubles sévéres de 1a communication, démunis
de langage oral.

. Pour un établissement de rééducation motrice, le seuil d'admission est
1a communication par le regard {(6).

De moins en moins d'établissements acceptent les cas les plus Tourds,
pécessitant une kinésithérapie (13).

I1 faut tenir compte de la lourdeur des handicaps et ne pas dépasser le seuil
de tolérance de 1'institution (7).

Les principales causes de ces listes d'attente résident dans le manque de
places en &tablissements pour adolescents et adultes (15) qui oblige & garder
les enfants au-deld de 1'dge prévu ; de méme les personnes Aagées &tant
maintenues en foyer et en maison d'accueil spécialisée faute d'é&tablissements
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adaptés pour les accueillir, un é&tablissement pour adultes (4) ne peut
répondre aux besoins {demandes venant des hdpitaux Hépartementaux, externes,
adolescents sortant d'I.M,E., etc...) et 1'importance du secteur enfants
laisse prévoir des demandes de places en C.A.T./foyers/M.A.S. dans un avenir
proche.

Beaucoup (13-14) dénoncent 1'impossibilité de trouver des placements familjaux
qui Tibéreraient des places pour les cas les plus Tourds.

Enfin un probléme majeur est é&vogué souvent : 1'accueil en vacances d'enfants

handicapés profonds quand 1'@tablissement ferme six semaines 1'&té (7-11),
etc... auquel on ne peut répondre qu'au coup par coup.

11 - DIFFICULTES RENCONTREES

Les réponses & la question : "Quelles sont les difficultés rencontrées ?",
montrent que les obstacles sont d'une importance variable selon le domaine en
cause.

. En ce qui concerne les structures, 1'ensemble des réponses fait un
constat pessimiste :
"Locaux insuffisants et non adaptés, admission a la limite du
tolérable, wmoyens insuffisants en matériel et en encadrement” {6-9-
12)
cependant un certain nombre de réponses n'abordent pas le sujet,
secondaire semble-t-il pour eux.

Certains @&tablissements (3-6-11) trouvent 1les Jocaux corrects et
dénoncent seulement leur inadaptation aux nouveaux besoins créés par
les nouvelles catégories de handicaps trés lourds regus :

structures trop rigides {61), locaux en hauteur nécessitant 1'usage
d'ascenseurs qui rendent 1la sécurité et 1'autonomie des enfants
insuffisantes (1), difficultés pour adapter les locaux aux besoins des
multihandicapés (4) ; 7 ans d'attente pour la construction d'une
piscine de rééducation (7), refus pour la création d'un bassin (13),
manque de véhicules pour sortir (9).
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Certains dénoncent la précarité du financement d'investissement (2), et
leurs problémes de gestion dis aux retards de paiement des frais de
séjours par les organismes payeurs, parfois de 1'ordre de six mois
{(11).

En ce qui concerne les difficult@s rencontrées au sujet des enfants
eux-mémes, elles sont multiples et surtout liées aux difficultés de la
prise en charge dues & la diversité des handicaps regus (14-16).
"L *hétérogénéité des groupes oblige & l1a prise en charge privilégiée de
certains au détriment des autres” (9).

Les moyens sont restreints alors qu'il faudrait une prise en charge
individualisée ™a la carte" (6-16) avec des objectifs & court terme
{15), des horaires différents suivant les 3ges {1).

L'individualisation des actions est indispensable en raison des
différences considérables d'associations de handicaps et des degrés
d’atteinte différents.

Les réponses évoguent les difficultés de scolarisation et d'intégration
des multihandicapés dans un groupe du type “classe d'acquisition® (1),
et se plaignent des difficultés rencontrées pour conjuguer 1la vie
quotidienne et les temps appelés “"espaces thérapeutiques® {10).

Enfin beaucoup regrettent de ne pas avoir de diagnostics précis ce qui
entraine un mode d'intervention mal adapté (1) ; ou bien le diagnostic
peut étre erroné, par exemple une surdité prise pour une débilité
mentale {(17), enfin les troubles du comportement semblent représenter
une difficulté majeure (1-2-17) : wun &tablissement déclare que ces
troubles sont aggravés par 1'"institutionnalisation" (1).

L'image du devenir des enfants multihandicapés est unanimement noire.
C'est "angoissant pour les familles et pour les équipes™ (10). Toutes
les réponses dénoncent le manque de solutions autres que le retour au
domicile ou 1'entrée en hospice (1-2-7-9-15-16) lorsque 1'enfant a
atteint la limite d'dge de 1'Btablissement (20 ans, 25 ans avec
dérogations) ; elles dénoncent la longueur des listes d'attente des
M.A.S., "quand elles existent” et les difficultés de placement dans des
établissements professionnels (14).
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. En particulier, les services adaptés 3 des sourds-aveugles adultes dans
leur cadre sont rarissimes {(15) ; les orientations & la sortie des
établissements sont résolues au cas par cas (17).

11 n'y a généralement pas de solution & proximité de 1la famille,
surtout pour les handicap@s trés Tourds. Pour les cas plus légers, on
constate un refus des externats médico-pédagogiques (E.M.P.),
institution médico-pédagogiques (I.M.P.), institut médico-professionnel
(I.M.Pro).

"Les difficultés sont croissantes d'année en année" {1).

. Les relations avec 1'environnement social, en particulier avec les
parents, sont source de difficultés pour tous.

Un &tablissement juge 1'environnement familial et social correct (3),
T'un parlant méme d'une intégration "harmonieuse" : sortie des
résidents en ville, mise & disposition des installations sportives du
C.A.T. (4), d'autres jugent 1’intégration dans la cité "problématique®
(7), condamnent la "non tolérance des enfants normaux et de Teurs
parents” (1) et rencontrent de trés grandes difficultés pour avoir des
contacts avec des familles dont beaﬁcoup sont des cas sociaux et dont
i1s dénoncent 1'abandon et 1a négligence (11).

Mais plus souvent, les é&tablissements jugent 1'aide aux familles
insuffisant {15}, et ils signalent leur carence dans 1‘'accompagnement
des familles et la solitude des parents face & leur enfant multihan-
dicapé jusqu'a son entrée dans 1'institution (10). Ils reconnaissent
leur difficulté & déculpabiliser les parents (8), & les aider 3 voir
Teur enfant autrement que sous un aspect médical (18), & les aider 3
comprendre ce qu'ils peuvent espérer ; ainsi les parents d'enfants
sourds multihandicapés sont souvent déqus car iTs attendent trop de
1'appareillage (17).

Enfin, ils dénoncent le fait que les parents n'ont pas vraiment le
choix entre le maintien & domicile ou 1'internat (3), et regrettent que
trop souvent la prise en charge soit trop centrée sur 1'&tablissement
au préjudice du cadre de vie naturel de 1'enfant {(15).

[1s pensent qu'"il faudrait pour &pauler les familles, pouvoir les
orienter vers des structures permanentes de soutien” {2}.
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. Cependant, c¢'est au niveau des personnels que les é&tablissements
semblent rencontrer les plus grandes difficultés.
Tout d'abord 1'insuffisance guantitative est (1-3-4) dénoncée, mais les
besoins sont variables selon la dépendance des enfants. Pour les uns,
i1 faudrait 4 & 5 personnes pour des groupes de vie de 10 & 12 enfants
selon un établissement ; 3 personnes pour 2 handicapés dans un autre,
180 salariés pour 100 enfants dans un troisiéme {5). Lles Tois sur la
durée du travail et la cingquiéme semaine de congés rendent nécessaire
une augmentation des effectifs, pour 1'instant non retenue par les
tutelles {13).
Un é&tablissement insiste sur la nBcessité du bénévolat (2} qui seul
permettrait un fonctionnement satisfaisant.

Deux établissements évoquent le probléme non négligeable du poids &
soulever pour le personnel féminin et souhaitent 1'instauration de
“couples é&ducatifs”, homme/fenme (6-11) tout en dénonganf les
difficultés de recrutement du personne} masculin tant en quantité qu'en
qualité (16}.

On se heurte ensuite & 1'insuffisance et & la disparité des formations (1}).
Les formations de base sont trop générales alors que les handicaps associés
imposent une pluridisciplinarité et des connaissances spécifiques {15}. "80 %
de la formation est & assurer dans les &tablissements qui, en France, trouvent
difficilement les compétences scientifiques et techniques nécessaires” (15}.

Dans T'ensemble, le multihandicap est mal supporté par les équipes {1). Le
personnel a du mal & comprendre les comportements des déficiences physiques et
psychologiques {2}, & mener de front différents types de prises en charge (1}
et & déterminer les conduites & tenir en fonction des besoins des enfants
{14). Les niveaux de compréhension et d'acquisition différents pour chague
enfant sont difficiles & vivre pour les adultes (19). Les difficultés citées
sont hétérogénes :
. les personnels les plus &gés ont du mal & prendre de la distance par
rapport aux probiémes relationnels (1).
. Le personnel doit parfois assurer une surveillance médicale complexe,
dans le cas de gavage, par exemple {13). Les appareillages des enfants
ou bien le port du casque protecteur sont parfois mal supportés par

1'équipe éducative (5).
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Certains se plaignent de rencontrer des difficultés linguistiques avec
les enfants maghrébins, portugais (13).

Toutes ces difficultds aménent des risques de démobilisation des équipes (6)
alors qu'il faut un personnel motivé (5). "L'usure" des équipes est &
craindre, mais un &tablissement constate que "la détermination individuelle” a
permis un travail de qualité auprés des multihandicapés (7).

Le travail auprés des multihandicapés nécessite “persévérance et continuité"
de la part du personnel, une bonne coordination entre les équipes et une
collaboration continuelle (4).

Cependant, i1 est difficile de canaliser 1'angoisse suscite par la Tourdeur
des handicaps (16), 1'insatisfaction due & 1'impression de ne pas "&tre & la
hauteur” (17}.

La collaboration entre les membres du personnel est parfois entravée “par la
recherche d'une valorisation personnelle et autoprotectrice de ses incapacités
inavoues devant un probléme trop lourd” (2)}.

Le personnel a du mal & accepter la dégradation de 1'état physique des enfants
et doit assumer et accepter la mort d'enfants qui sont dans 1'8tablissement
depuis leur naissance {11}.

Les soutiens nécessaires & une dynamique :
pour travailler auprés d'enfants multihandicapés, les équipes qui sont
“soumises & de perpétuelles agressions” (7) ont besoin de soutiens.

Les établissements souhaitent donc multiplier les réunions pour un soutien
diversifi®, assurer une formation continue & 1'intérieur et & 1'extérieur de
1'8tablissement {10), développer les réunions de r&flexion pour la recherche,
la participation & des mémoires, théses, etc...

ITs cherchent a médiatiser la relation éducateur/enfant ou rééducateur/enfant

(9}, Il leur semble indispensable de procurer aux équipes une bonne prépa-
ration et une bonne information {5).
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111 - DES SOLUTIONS ?

Toutes les réponses proposent des solutions dont quelques-unes ont d&ja été
retenues et réalisées, et toutes expriment aussi des souhaits pour 1'avenir.

- Au niveau des structures
Certaines solutions proposées révélent 1'ambivalence qui demeure & 1'égard

des multihandicaps.

. Ouverture de centres pour enfants polyhandicapés et surhandicapés par
reconversion compléte de certaines structures existantes ne correspondant
plus aux besoins plutdt que d'obliger 1'ensembie des établissements (1} &
une é&volution Tleur permettant d'accepter 1'aggravation des handicaps
regus.

. Fixation d'un quota maximum d'enfants multihandicapés dans un établis-
sement (9), mwais en donnant priorité aux nourrissons handicapés trés

lourds nécessitant une surveillance sanitaire particuliére.

. Création de structures pour Tes 15/20 ans (1}.

. Développement des services 3 domicile et des auxiliaires de vie (10).

. Prévoir pour les adultes
Un établissement a décidé 1'ouverture d'un C.A.T. et d'une M.A.S. &
proximité {4}, wun autre a transformé la section des adolescents en une

annexe pour adolescents et adultes en demi-internat & partir de 18 ans
{6].

~ Au niveau de la prise en charge

. Développer la prise en charge précoce et spécialisée (19) par :

» la création d'une section pour multihandicapés avec une prise en charge
spécifique {9), ainsi un &tablissement a constitué un petit groupe
d'enfants non inmédiatement scolarisables {14).

o Ja création de sections ou d'un &tablissement autonome pour séjours
temporaires (5) pour :

- des séjours réguliers, &té, week-ends ou une semaine par trimestre.
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- des séjours de vacances et de garde.

- des solutions 3 1a journée : haltes-garderie spécialisées ; plutdt
qu'une grosse structure des petites imp]antaiions dans chaque
département permettraient de répondre aux urgences, en cas d'hospita-
lisation de la mére par exemple.

11 faudrait favoriser au maximum les petits séjours en internat pour
permettre aux familles de “"souffler" {9) ; mais si le personnel de ces
centres avait une formation pluridisciplinaire sanitaire et éducative,
le séjour temporaire pourrait &tre autre chose qu'une "bouffée d'air
pur" pour les parents, ce serait aussi un temps de vie pour 1'enfant
(5).

. Autre exemple de diversification des structures
» la création d'une halte-garderie pour multihandicapés dans un établis-
sement @&viterait un placement en internat dans des é&tablissements
éloignés géographiquement de la famille.
Un établissement a mis en place une pouponniére sociale pour les enfants

multihandicapés de 1'Aide Sociale & 1'Enfance (A.S.E.) pour 1‘accueil
des moins de 3 ans {11).

o 1a création de petites structures d'accueil dont l1a souplesse de
fonctionnement permettrait des prises en charge tantét en internat,
tant6t en externat ou en service & domicile selon les besoins {9).

o 12 création de services de suite :
I1 faut assurer 1a continuité de la prise en charge & la sortie de
1'établissement (7), travailler avec les institutions de la région qui
pourraient faire le travail de suite.
Pour les plus autonomes, i1 est nécessaire d'envisager pour certains une
guidance au-delad de la vingtiéme année, date limite de la prise en
charge {12).

o La création de foyers occupationnels avec une ambiance accueillante et
une e@quipe qualifiée formée & 1'écoute de cette catégorie serait
souhaitable (16).
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- Au niveau des rééducation
. 11 faut prévenir les surcharges cognitives et affectives (19). Dans le cas
des enfants sourds-aveugles, i1 faut développer au maximum toutes les
stratégies pour sortir progressivement de la “bulle" dans Tlaquelle
1'enfant est enfermé. I1 faut utiliser toutes les aides techniques
(visuelles ou auditives) et imaginer des technigques de Tlocomotion
spécifiques.

. Etant donné la Tourdeur et le nombre de handicaps, i1 faut des réédu-
cations successives : une rééducation initiale polyvalente allégeant un
des handicaps pour permettre ensuite une rééducation monovalente (17).

- Au niveau de 1'environnement social et familial
. I1 faut développer les actions d'aide aux parents (15).

. L'établissement ne doit pas se substituer a 1'environnement naturel (15).
L'action de 1'environnement de 1'enfant doit étre faite en fonction des
besoins individuels {15).

~ Au niveau du personnel
. Les formations se mettent en place progressivement (1), mais doivent &tre
développées (1-19). Pour cela des apports extérieurs sont nécessaires.
L'équipe éducative doit &tre remise en question par un observateur
extérieur, au fait des problémes des multihandicapés et de leur famille.

De nombreuses suggestions ont &té faites au sujet de la formation,
considérée comme la clef du changement.

I1 faudrait constituer des &quipes itinérantes de formateurs préparées a
réaliser des séjours de deux semaines par exemple dans chaque établis-
sement accueillant des enfants multihandicapés.

La formation de techniciens compétents doit étre développée (19).

Davantage de contacts seraient nécessaires entre les centres s'occupant de la
rééducation des multihandicapés (17).
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IV - DES SOUHAITS D'OUVERTURE, SINON D'INTEGRATION POUR CES ENFANTS AUSSI

. 11 serait nécessaire d'avoir pour les enfants multihandicapés les

structures équivalentes & celles qui sont proposées aux enfants
"normaux” : créches, haltes-garderies, <centres aérés, colonies

maternelles, centres de loisirs (5).

. 11 faut rejeter la notion d'établissements "& vie" pour adultes (2) ;
il faut qu'il y ait des "échanges de lieux de vie" (2) et on doit étre
convaincu de la nécessité de vacances pour les multihandicapés comme

pour tous {2).

. I1 faut développer 1'information du secteur médico-social (7).
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ANNEXE V

LISTE D'ASSOCIATIONS

1/ - Associations spécialisées pour multihandicapés

. AN.P.S.A.

. Amis de Karen

. C.L.A.P.E.A.H.A.

. H.A.N.D.A.S.

Association Nationale pour les Sourds-Aveugles
37, 39, rue Saint-Sébastien
75011 PARIS - Tél. : (1) 355.20.25.

73, avenue Denfert-Rochereau
75014 PARIS - Tél. : (1) 326.34.92.

Comité de Liaison et d'Action des Parents d'Enfants
et d'Adultes Atteints de Handicaps Associés

17,19, Boulevard Auguste Blanqui

75013 PARIS

Secrétariat et permanences :

37,39, rue Saint-Sébastien

75011 PARIS - Tél. : (1) 355.20,25.

17, Boulevard Auguste Blanqui
75013 PARIS - Tél. : (1) 580.82.40.

2/ - Associations de Parents ou de Personnes handicapées ayant des réali-
sations pour multihandicapés ou gérant des établissements pour multi-

handicapés

. ALE.R.I.M.C,

. AN.I.M.C.

. A.N.P.E.D.A.

. ALN.P.E.A.

. A.P.A.J.H.

Association pour 1'Education et T1la Réadaptation des
Infirmes Moteurs Cérébraux "La Gentilhommiére"

20, rue Schlumberger

92430 MARNES-LA-COQUETTE - Tél. : (1) 741.09.75.

Association Nationale des Infirmes Moteurs Cérébraux
33, rue Blanche
75009 PARIS - Tél. : (1) 874.53.33.

Association Nationale des Parents d'Enfants Défi-
cients Auditifs

37,39, rue Saint-Sébastien

75011 PARIS - Tél. : (1) 355.20.53.

Association Nationale des Parents d'Enfants Aveugles
ou gravement déficients visuels

74, rue de Sévres

75007 PARIS - Tél. : (1) 567.75.68.

Association pour Adultes et Jeunes Handicapés
20, rue Ferrus
75014 PARIS - Tél. : (1) 581.12.17
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. AP.F. Association des Paralysés de France
17,19, Boulevard Auguste Blanqui
75013 PARIS - Tél. : (1) 580.82.40.

. AS.LLT.P. Association au Service des Inadaptés ayant des
Troubles de la Personnalité
237, rue Marcadet
75018 PARIS - Tél. : (1) 228.57.09.

. C.E.S.A.P. Comité d'Etude, de Soins et d'Action Permanente en
Faveur des Déficients Mentaux
81, rue Saint-Lazare
75009 PARIS - Tél. : (1) 285. 08.04.

. F.1.S.ALF. Fédération Nationale des Instituts de Jeunes Sourds
et de Jeunes Aveugles de France
74, rue Dunois
75013 PARIS - Tél. : (1) 585.07.15.

. U.N.A.P.E.I. Union Nationale des Associations de Parents d'Enfants
Inadaptés
15, rue Coysevox
75018 PARIS - Tél. : (1) 263.84.33.

{Liste non exhaustive).

3/ - Organismes et &tablissements cit&s au cours de 1'annexe II

. Centre d‘Adaptation Professionnelle
87700 AIXE-sur-VIENNE - Tél. : (55) 70.23.84.

. Centre d‘Education spécialisé pour sourds-aveugles
LARNAY, BIARD
86000 POITIERS - Tél. : (83) 58.36.30.

. Centre pour enfants et adolescents sourds-aveugles
37,39, rue de la Division Leclerc
78460 CHEVREUSE - Tél. : (1) 052.64.57.

. Centre d'Etude et de Formation pour 1°'Education Spécialisée
(C.E.F.E.S.) - 50, avenue Fr. Roosevelt
1050 BRUXELLES ~ BELGIQUE

. Centre d'Observation et de Soins “Le Poujal" (C.E.S.A.P.)
14, rue Marcel Bierry
84320 THIAIS - Tél. : (1) 681.27.70.

. Comité National de Coordination de 1'Action en faveur des Personnes
Handicapées (C.C.A.H.)
36, rue de Prony
75017 PARIS - Tél. : (1) 227.78.51.

. Institut National de Réadaptation

14, rue du Val d'Osne
94410 SAINT-MAURICE - Tél. : (1) 375.92.22.
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ANNEXE V1
REPERTOIRES DES SIGLES

A.E.D. Aide Educative 3 Domicile

A.E.S. Allocation d'Education Spéciale

A.M.P. Aide Médico~Psychologique

A.N.T.M.C. Association Nationale des Infirmes Moteurs
Cérébraux

A.N.P.E.A. Associaltion Nationale des Parents d'Enfants
Aveugles

A.P.A.J.H. Association de Placement et d'Aide pour Jeunes
Handicapés

C.A.E. Centre d'Action Educative

C.A.M.S.P. Centre d'Action Médico-Sociale Précoce

C.A.T. Centre d'Aide par le Travail

C.C.A.H. Comité@ National de Coordination de 1'Action en
faveur des personnes Handicapées

C.D.E.S. Commission Départementale d'Education Spéciale

C.D.1. Centre de Documentation et d'Information pour la

Rééducation des Infirmes Moteurs Cérébraux
C.E.S.A.P. Comité d'Etude de Soins d'Action Permanente

C.L.A.P.E.A.H.A. Comité de Liaison et d'Action des Parents d'Enfants
et d'Adultes atteints de Handicaps Associés

C.M.P.P. Centre Médico-Psycho-Pédagogique

C.N.AM. Conservatoire National des Arts et Métiers

C.N.ILL. Commission Nationale de 1'Informatique et des
Libertés

C.N.I.S.M. Commission Nationale des Institutions Sociales et
Médico~sociales

C.0.T.0.R.E.P, Commission Technique d'Orientation et de Reclassement
Professionnel

C.R.A.M, Caisse Régionale d'Assurance Maladie
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C.R.

C.R.

D.A.
D.D.

D.G.
D.R.

E.M.
E.P.
F.I.

E.ALL

I.8.M.,

S.
A.S.S.

S.
A.S.S.

E.
S.R.
S.AF.

HANDAS

H.P.

v o > v

w

.E.R.M.

S.A.D.
A.P.E.T.

1.0.P.S.S.

Centre Régional pour 1'Enfance et 1'Adolescence
Inadaptées

Commission Régionale des Institutions Sociales et
Médico-sociales

Direction de 1'Action Sociale

Direction Départementale des Affaires Sanitaires et
Sociales

Direction Générale de la Santé

Direction Régionale des Affaires Sanitaires et
Sociales

Externat Médico-Educatif
Equipe de Préparation et de Suite du Reclassement

Fédération des Instituts de Jeunes Sourds et de
Jeunes Aveugles de France

Handicaps Associés
Hopital Psychiatrique
Institut d'Education Motrice

Infirme Moteur Cérébral
Infirmité Motrice Cérébrale

Institut Médico-Educatif
Institut Médico-Pédagogique

Institut National de la Santé et de la Recherche
Médicale

Maison d'Accueil Spécialisée

Mutualité Sociale Agricole

Organisation Mondiale de la Santé
Observatoire Régional de Santé

Protection Maternelle Infantile

Service d'Education Spécialisée a Domicile

Union Nationale des Associations de Parents d'Enfants
Inadaptés

Union Nationale Interfédérale des Oeuvres Privées
Sanitaires et Sociales
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