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AVANT-PROPOS




Gérard Zribi, Jean-Tristan Richard





L’accueil des personnes gravement handicapées et polyhandicapées s’est sensiblement amélioré depuis une quinzaine d’années, tant du point de vue du nombre d’établissements et de services créés que des techniques de prise en charge et de communication.


Des expériences et des approches très positives se sont installées durablement en France et dans plusieurs pays de l’Union européenne.


Néanmoins, des progrès importants restent à faire pour mieux comprendre et répondre aux besoins et aux attentes des personnes gravement handicapées et polyhandicapées et de leurs familles afin de favoriser l’exercice de leurs droits (à être consultées, à exprimer leur singularité, à choisir leur mode de vie…), de mettre en valeur des partenariats nécessaires et d’élaborer des réponses sociales correctes, diversifiées et en nombre suffisant. Il paraît indispensable aujourd’hui d’établir un état des lieux de l’existant (concepts, techniques, accompagnement, services) et de proposer des pistes d’amélioration.


Cet ouvrage a donc pour objectifs de mieux faire connaître la population concernée, de présenter les pratiques médicales, paramédicales, éducatives et institutionnelles, d’approfondir et de mutualiser les connaissances théoriques et pratiques, et enfin de susciter les solutions les plus appropriées.


Nous avons demandé à des auteurs très différents de par leurs spécialités, leurs fonctions, leurs expériences ou encore leurs filiations théoriques de prendre la plume. Nous pouvons ainsi présenter ici, sans dogmatisme ni censure, des réflexions, des positionnements, des expériences et des points de vue véritablement pluralistes.








INTRODUCTION



Quelques points de repère dans la mise en œuvre 
des réponses aux handicaps




Gérard Zribi





De nombreux progrès ont été réalisés depuis une vingtaine d’années concernant l’image des personnes présentant des « handicaps graves à expression multiple » et des « polyhandicaps » – il s’agit de terminologies réglementaires –, leur prise en charge et leur accompagnement. On comprend mieux aujourd’hui la complexité de leurs problématiques, l’intrication de leurs difficultés, la nécessité d’un ensemble d’interventions et d’une pluralité de professionnels, la recherche de moyens de communication et d’apprentissages, la légitimité enfin qu’elles disposent d’un droit aux droits : à l’éducation, aux soins, à des ressources, à une vie privée et familiale, à des choix d’existence, à une bonne qualité de vie, etc.


C’est à partir du XIXe siècle que s’opère un changement de regard sur les « arriérés »1. Les arriérés mentaux, différenciés des fous, bénéficieront du mouvement humanitaire qui va notamment mettre en valeur l’enfant. Étant eux-mêmes perçus comme des enfants, ils vont susciter des sentiments de protection et d’attendrissement. Le développement des hypothèses scientifiques sur « l’idiotie », associé au mouvement humanitaire, apportera des éléments positifs à la perception collective et médicale des arriérés mentaux. L’infirmité continuera à susciter des craintes collectives profondes et à se heurter à l’indifférence médicale, mais l’infirme est néanmoins reconnu comme un être humain, qu’il faut éduquer, soigner et protéger.


L’action menée en faveur de Victor – bien que les méthodes employées n’aient pas été d’une grande douceur – en est une bonne illustration. Le traitement de l’enfant sauvage de l’Aveyron servira de support à des réflexions fructueuses sur l’étiologie de l’arriération et sur les possibilités thérapeutiques. Lorsque Victor arrive à Paris, il est sale, repoussant, marche en se balançant, ou reste accroupi toute la journée et s’adonne à d’interminables masturbations. Jean Itard le prend en charge pendant quatre ans, mais sa démarche volontariste aboutit à un échec, l’enfant finissant par se replier complètement. Cependant, le grand mérite d’Itard est de tenter d’arracher Victor, et à travers lui tous les arriérés, aux représentations monstrueuses que s’en faisaient les médecins et la collectivité. L’action d’Itard a pour effet de susciter des débats sur l’étiologie organique des troubles, en opposition ou complémentairement à l’influence du milieu sur l’arriération mentale (est-il arriéré parce qu’il a vécu seul dans les bois ?). L’hypothèse d’Itard, considéré aujourd’hui comme le fondateur de la pédopsychiatrie moderne, à savoir qu’il existe une action du milieu sur l’intelligence et l’adaptation sociale, est semble-t-il la première de ce type. En tout état de cause, la rééducation de Victor ouvrira la voie aux méthodes médico-psychologiques et pédagogiques pour les arriérés.


Tout au long du XIXe siècle et dans la lignée d’Esquirol, les recherches sont nombreuses, car la problématique posée par Itard intéressera toute une génération d’aliénistes. Jean-Pierre Falret et Félix Voisin ont ainsi cherché à compléter l’explication anatomopathologique par la psychologie, en introduisant notamment l’histoire et l’évolution de la maladie. Voisin, plus encore que Falret, a insisté sur l’étiologie psychogène, non seulement de l’arriération, mais aussi de toute la pathologie de l’enfant. Guillaume Ferrus, comme Falret et Voisin, distinguera les déficiences liées à de grands délabrements somatiques et celles provoquées par des carences éducatives. De même, pour Désiré Bourneville, il y a d’un côté la pathologie lourde relevant de causes organiques, et d’autre part un ensemble hétérogène de déficiences pour l’étiologie desquelles il retient l’influence de facteurs psychologiques et sociologiques.


Avec Édouard Séguin, médecin, pédagogue passionné et homme de terrain, la question étiologique est reléguée à l’arrière-plan du projet pédagogique : il considère que toute organisation psychopathologique grave de l’enfant est toujours amendable et accessible au traitement médico-pédagogique, ce qui est très actuel.


Son œuvre théorique s’appuie sur son expérience quotidienne, relationnelle et éducative, et se fonde sur l’affirmation que tout arriéré est avant tout un sujet humain et capable de progrès. Sans aides, sans joies, sans stimulations, les idiots, écrit-il, « s’éteindront dans l’impuissance de voir, de sentir, d’aimer, de vivre enfin ». L’idiotie est aggravée par « tout ce qu’on n’a pas fait pour la diminuer ou la faire disparaître » au nom du principe que l’idiotie est incurable et qu’il n’y a rien à faire. Sa méthode de traitement et ses techniques d’éducation et d’enseignement ont été publiées en 1846 dans Traitement moral, hygiène et éducation des idiots dont Maria Montessori s’inspirera plus tard. Elles se fondent sur le développement sensoriel, moteur, physique, graphique, verbal, mnésique, pratique et relationnel, car « l’éducation doit embrasser tous les modes de vitalité de l’individu ». L’approche cognitive qu’il développe se retrouvera largement, et bien plus tard, dans les écrits d’Eric Schopler à propos de l’éducation des autistes par la méthode Treatment and Education of Autistic and related Communication handicaped Children (TEACCH).


Édouard Séguin et Hippolyte Vallée s’emploieront également à intéresser les médecins aux arriérés, largement délaissés par eux pendant longtemps. L’engagement humaniste de plusieurs de ces praticiens (notamment Falret, Ferrus, Delasiauve, Bourneville) jouera incontestablement un rôle dans leur intérêt pour les idiots et les arriérés en général.


Il faut noter que, pendant longtemps, les arriérés ne sont pas accueillis dans des institutions ou au sein de services spécialisés. Mais, pour ceux qui survivaient, il y a eu quelques expériences innovantes au XIXe siècle dans des hôpitaux et des hospices. Parmi celles-ci, signalons celle de Falret à la Salpêtrière et la création de l’école orthophrénique de Voisin, qui regroupe à Bicêtre spécifiquement des enfants arriérés. À la même époque, Ferrus organise un centre spécial pour arriérés, pour lesquels il essaie de trouver une pédagogie adaptée afin de réveiller et d’exercer leurs capacités.


Delasiauve, son disciple Bourneville, Vallée (qui ouvrira son fameux centre de traitement) consacreront leur vie à réhabiliter l’humanité des arriérés, en défendant l’idée qu’ils peuvent tous bénéficier d’une aide et d’une éducation, et que la collectivité a un devoir de solidarité à leur égard. Séguin organise ainsi l’éducation des arriérés dans un établissement qu’il fonde rue Pigalle à Paris, puis à l’hospice de Bicêtre. Il part ensuite pour les États-Unis, non pas, comme on le dit souvent, à cause du manque de compréhension qu’il ressent en France et de la rigidité de son caractère, mais par crainte d’une répression politique à l’avènement du prince-président en 1850. C’est ainsi que des écoles voient le jour, grâce à lui, dans le Connecticut, la Pennsylvanie, l’Ohio (sur la côte est des États-Unis).


Tous ces grands praticiens du XIXe siècle sont les précurseurs des asiles-écoles qui se développent ensuite au début du XXe siècle (à La Roche-sur-Yon, par exemple) et proposent aux arriérés une éducation spécialisée. À l’étranger, en Italie (avec Maria Montessori), en Belgique (avec le Dr Jadot-Decroly), de nombreux instituts spécialisés sont créés à la fin du XIXe siècle et au début du XXe siècle. On retrouve ce même mouvement en faveur des arriérés aux Pays-Bas, en Suède, en Russie, aux États-Unis, etc. Dans de nombreux pays, psychiatres et pédagogues tenteront d’améliorer le sort de l’enfant arriéré par des méthodes qui s’appuient sur l’éducation sensori-motrice, les apprentissages pratiques, et visent la préparation à l’adaptation sociale.


Le tournant dans l’approche médico-pédagogique est marqué par l’œuvre d’Alfred Binet, dont l’échelle métrique de l’intelligence permet de mesurer les aptitudes des arriérés et d’orienter les plus intelligents vers les classes spéciales du système public d’éducation (créées par la loi du 15 avril 1909), les autres restant dans les asiles, dans les hospices ou dans leurs familles.


L’œuvre de Binet (1905), assisté par Théodore Simon, ouvre une voie nouvelle, car elle sélectionne les enfants qui alimenteront deux réseaux institutionnels distincts, existant encore aujourd’hui : le réseau de l’éducation spéciale au sein de l’Éducation nationale pour les arriérés, dits aussi « arriérés pédagogiques » ou « déficients légers », et, plus tard, le réseau médico-social pour ceux plus déficients qu’Édouard Claparède (1924) dénommait « arriérés médicaux » (plus tard identifiés comme déficients moyens et profonds) relevant du ministère de la santé et des affaires sociales.


Pour la plupart des partisans des classes spéciales au sein de l’Éducation nationale, comme Édouard Claparède, l’enseignement spécialisé permet de construire « une école sur mesure » pour toutes les formes d’intelligence, « c’est-à-dire une école qui soit aussi bien accommodée aux formes de l’esprit qu’un vêtement ou une chaussure le sont à celles du corps ou du pied ».


De même, dans un second temps, la création des instituts médico-pédagogiques (IMP), pour ceux qui restaient désœuvrés dans leur famille ou placés dans des hospices, fut un grand progrès pour les déficients mentaux moyens et profonds. Ce deuxième dispositif institutionnel est initié en France après la Seconde Guerre mondiale, une quarantaine d’années après la mise en place de l’enseignement spécialisé de l’Éducation nationale. Il est, en premier lieu, dû aux associations de familles dont les enfants présentaient un état déficitaire ne permettant pas l’intégration dans les classes spéciales de l’enseignement public.


Encouragées par l’évolution positive des attitudes sociales de l’après-guerre à l’égard des malades mentaux et des « déficients mentaux », tant en France qu’à l’étranger, les familles se regroupent dans le but de s’entraider et de sensibiliser l’opinion et les pouvoirs publics à la nécessité d’offrir une éducation spécialisée aux enfants présentant une déficience intellectuelle ou une « inadaptation mentale ». Aidées de quelques médecins (le Dr Kohler, par exemple), plusieurs associations sont créées : à Lyon en 1948 par Mme Pot, à Paris en 1949 par un magistrat, Léonce Malicot. Dans les années 1950, les associations locales de familles se multiplient et réalisent en 1958 un premier regroupement, les Papillons blancs, qui s’élargit deux ans plus tard avec la création de l’Union nationale des associations de parents d’enfants inadaptés (UNAPEI) ; d’autres associations nationales comme l’Association pour adultes et jeunes handicapés (APAJH), ou plus locales ou régionales sont également créées un peu plus tard. Les associations familiales organisent alors, dans des appartements privés, l’accueil et l’occupation de groupes d’enfants arriérés et une guidance parentale (l’École des mamans). Elles commencent également une action de sensibilisation, ou plutôt de lobbying, auprès des pouvoirs publics et des parlementaires, qui se révèle tout à fait efficace ; un groupe de députés « amis de l’enfance inadaptée », de toutes tendances politiques, se constitue en 1960, ainsi qu’un groupe analogue de sénateurs en 1963. Parallèlement, les associations obtiennent que la prise en charge des enfants handicapés soit reconnue juridiquement et financièrement. Les annexes 24 du décret du 9 mars 1956 définissent les conditions d’agrément, de financement et de fonctionnement des externats médico-pédagogiques (EMP) et des externats médico-professionnels (EMPro). L’une de ces annexes, l’annexe 24 ter (réécrite avec le décret de 1989), concernera les enfants et adolescents qui présentent des handicapés graves à expression multiple et des polyhandicaps.


Plus tard, les associations familiales feront pression – les enfants prenant de l’âge –, en s’appuyant sur des expériences européennes (notamment aux Pays-Bas), pour créer des établissements destinés aux adultes.


Les deux lois du 30 juin 1975, l’une dite d’orientation en faveur des personnes handicapées, l’autre plus généralement sur les institutions sociales et médico-sociales, à la préparation desquelles participent très activement les associations, auront pour objectif d’établir une cohérence globale dans la prise en charge des personnes handicapées. C’est dans l’une de ces lois, la loi d’orientation en faveur des personnes handicapées, qu’est définie pour la première fois, dans son article 46, une structure nouvelle, qui deviendra plus tard la maison d’accueil spécialisé (MAS), destinée à accueillir des adultes polyhandicapés en se substituant aux asiles, aux hospices et aux « internats ».


Depuis la fin des années 1980, en France – mais on note une évolution analogue dans les pays européens à système de santé comparable –, l’accueil global des enfants, des adolescents et des adultes handicapés (y compris des handicapés graves et des polyhandicapés) s’améliore quantitativement. Par ailleurs, le dispositif commence à se diversifier et de nouveaux établissements et services se développent ou voient le jour : les foyers d’accueil médicalisé (FAM), les services de soins infirmiers à domicile (SSIAD), les services médico-sociaux pour adultes handicapés (SAMSAH), les centres d’action médico-sociale précoce (CAMSP), les services d’éducation spéciale et de soins à domicile (SESSAD)… La réglementation, au travers des lois de 2002 et de 20052, s’étoffe dans le sens de l’affirmation des droits fondamentaux (à l’inclusion, à la scolarisation, à l’éducation, au travail, à l’accessibilité…), de l’accroissement des droits des usagers (l’empowerment) et de l’évaluation de la qualité des services. Les techniques de prise en charge, les méthodes pédagogiques et l’ouverture sociale s’améliorent : les attentes et les besoins des usagers évoluent avec une espérance de vie plus élevée et des besoins de soins plus importants.


On peut, pour schématiser notre propos, distinguer quatre phases dans l’élaboration des réponses aux handicaps et polyhandicaps :




– avant les années 1950, un maintien dans les familles ou en hospice et, à la fin des années 1960, un développement chaotique et hétérogène des structures au fur et à mesure que certains besoins apparaissent ;


– entre le milieu des années 1970 et le milieu des années 1980, un développement exponentiel et (se voulant) coordonné d’institutions « traditionnelles », c’est-à-dire peu ouvertes sur l’extérieur et fonctionnant généralement en vase clos ;


– une troisième étape qui se situe entre la fin des années 1980 et la fin des années 1990 est marquée par la mise en place d’une palette sensiblement plus large d’établissements et de services, une ouverture sur l’extérieur, une meilleure intégration des services dans l’environnement, un développement des droits des usagers ;


– enfin, la dernière étape à partir des années 2000, avec les lois du 2 janvier 2002 et du 11 février 2005, amorce un rééquilibrage important de la relation entre les structures et les usagers, à savoir le pouvoir de ces derniers de disposer d’un droit à la participation et à l’expression, d’avoir un projet de vie, de bénéficier d’un contrat avec les établissements d’accueil, de faire appel à des médiateurs en cas de conflit, de co-décider chaque fois que possible des prestations (avec leurs parents ou tuteurs) et des activités qu’ils souhaitent. Il est patent – et les services et établissements médico-sociaux doivent s’y préparer sérieusement – que les personnes polyhandicapées et leurs familles s’inscriront de plus en plus dans ce cadre général qui évolue à grands pas.
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1. Les différentes terminologies et leurs évolutions font l’objet de l’article « De l’idiotie au polyhandicap : un rapide panorama de l’évolution des terminologies ».


2. Qui se substituent à la loi d’orientation en faveur des personnes handicapées et à la loi relative aux institutions sociales et médico-sociales votées le 30 juin 1975.






Première partie


Définitions, approches


 


De l’idiotie au polyhandicap : un rapide panorama 
de l’évolution des terminologies




Gérard Zribi





Pendant longtemps, la société s’est contentée de distinguer l’innocent, celui qui ne nuit pas, du dément dangereux. Esquirol séparera le déficit intellectuel de la folie. Avec lui commence l’ère des typologies précises et hiérarchisées. L’école obligatoire (1882) accélère encore ce processus. Le continuum entre les différents degrés de déficience sera notamment établi grâce à l’échelle métrique de l’intelligence de Binet et Simon.


Les premières définitions


Parmi les premières définitions, nous trouvons celles de Séguin et d’Esquirol (citées par Heuyer, 1966). Pour Séguin :




« L’idiotie est une infirmité du système nerveux qui a pour effet radical de soustraire tout ou partie des organes et des facultés de l’enfant à l’action régulière de sa volonté, qui le livre à ses instincts et le retranche du monde moral. L’idiot-type est un individu qui ne sait rien, ne peut rien, ne veut rien et chaque idiot se rapproche plus ou moins de ce summum d’incapacité. »





Pourtant, Séguin défendra son aptitude à apprendre et à évoluer, il notera également que l’idiotie est fréquemment accompagnée par d’autres infirmités (hémiplégie, épilepsie…).




« L’imbécillité cause moins de désordres dans la locomotion que de la lenteur ou de l’embarras ou de la paresse dans tous les mouvements. Elle rend particulièrement insensibles les appareils du tact, du goût et de l’odorat, n’altérant point l’audition et modifiant peu le regard, qui peut perdre sa vivacité mais non sa précision. L’imbécile a certaines ressemblances avec l’idiot. Il goûte la musique et s’il aime l’ordre, le rangement et la propreté, c’est minutieusement et à l’excès […]. L’imbécile est toujours dépourvu des instruments rationnels de l’entendement mais non des incitations aux passions égoïstes et sociales, comme la haine, la cupidité, la vengeance, le fanatisme, etc. Il y a une différence complète entre lui et l’idiot : l’un ne raisonne pas dans l’ordre moral, l’autre raisonne faux ; l’un veut être surveillé pour le mal qu’il pourrait se faire lui-même, l’autre pour le mal qu’il pourrait faire à ses semblables : l’un est nul, l’autre est dangereux. »





Ainsi, les troubles du comportement, et notamment l’agressivité à l’égard d’autrui, apparaissent lorsque les capacités intellectuelles sont moins diminuées.


Esquirol, quant à lui, établit une hiérarchie dans l’arriération mentale fondée uniquement sur la parole :




« Dans le premier degré de l’imbécillité, la parole est libre et facile. Dans le second degré, la parole est moins facile, le vocabulaire plus conscrit. Dans le premier degré de l’idiotie proprement dite, l’idiot n’a à son usage que des mots, des phrases très courtes ; les idiots du deuxième degré n’articulent que des monosyllabes ou quelques cris. Enfin, dans le troisième degré de l’idiotie, il n’y a ni parole, ni phrases, ni mots, ni monosyllabes. »





Ces classifications ont été ultérieurement, et à de nombreuses reprises, remaniées. D’autres terminologies et classifications sont en effet mises en avant tout au long de la première moitié du xxe siècle : « anormaux », « inadaptés », « retardés intellectuels », « retardés scolaires ».


La nomenclature de 1946


En 1946, une nomenclature basée sur cinq catégories est proposée :




« l’idiot profond : réduit à une vie végétative pure, incapable de parler et dont le langage se limite à quelques sons inarticulés ;


– l’idiot simple : susceptible de prononcer quelques mots ou quelques phrases courtes ;


– l’imbécile : qui peut parler mais qui ne peut pas apprendre à lire et à écrire ;


– le débile intellectuel : qui est « utilisable » tout au moins partiellement au point de vue social et qui est éducable grâce à des méthodes pédagogiques spéciales ;


– le sujet peu doué : qui atteint presque le niveau intellectuel de l’individu normal et qui n’exige pas d’éducation particulière. » (Bourrat et al., 1946)





Les deux premières catégories (l’idiot profond et l’idiot simple), puis, plus tard, les terminologies d’« arriération profonde » et d’« oligophrénie profonde », renvoient à ce que nous nommons aujourd’hui « les polyhandicaps » et « les handicaps graves à expression multiple ».


Les définitions des années 1950


L’arriération mentale, arriération profonde, oligophrénie profonde 
ou idiotie


La communication est très élémentaire : l’arriéré mental profond parle très peu ou pas du tout. Les actes d’autonomie, comme lacer ses chaussures, boutonner un vêtement, s’habiller, sont acquis dans le meilleur des cas, après des apprentissages longs et minutieux. Les connaissances (lire, écrire) sont hors de portée. L’acquisition des fonctions praxiques et cognitives se révèle impossible. L’arriéré profond ne contrôle pas ses pulsions, n’organise pas la perception du monde ambiant et ne le comprend donc pas, si ce n’est ce qui est le plus proche de lui. On le dénommera plus tard « polyhandicapé ».


Les débilités mentales ou insuffisances mentales


Il est habituel de les diviser en trois sous-groupes :




1. La débilité profonde (ou imbécillité). Les débiles profonds sont présumés ne pas dépasser l’âge mental de 7 ans. Ils sont capables d’acquérir un langage limité aux besoins élémentaires et très concrets. Leur affectivité est dite « immature », du fait de leur infantilisme. On dit d’eux qu’ils sont « semi-éducables » (ce qui ne veut pas dire grand-chose). En tout cas, ils ne sont pas scolarisables, si l’on se réfère au fonctionnement de l’école centrée sur des acquisitions à un rythme programmé.





2. La débilité moyenne. Le comportement des débiles moyens correspond à un âge mental compris entre 7 et 8 ans et se définit par la lenteur, l’étourderie, la dispersion, la maladresse, une faible capacité de mise à distance des pulsions et une difficulté d’abstraction.


3. La débilité légère. Les débiles légers ne dépassent pas, selon les approches traditionnelles, l’âge mental de 12-13 ans. Ils présentent un retard léger et une lenteur à apprendre. Ils s’adaptent bien dans un monde qui ne privilégie ni la vitesse d’apprentissage, ni les acquisitions académiques. Ils peuvent s’adapter parfaitement à la vie d’adulte. La discussion sur ce handicap est vive. Pour un grand nombre de chercheurs tels Diederich, Schiff, Tomkiewicz, et de praticiens, il s’agit d’un pseudo-handicap engendré par les exigences scolaires et sociales.


Les différents niveaux de déficience mentale sont mesurés par les tests et le quotient intellectuel qui en découle. En France, Binet et Simon présentent en 1905 leur test, l’échelle métrique de l’intelligence, qui a pour but d’évaluer, en années et en mois, « le retard ou l’avance intellectuels de l’écolier ». Ce test est particulièrement bien accueilli à l’étranger et sa vérification par Decroly à Bruxelles, par Descoeuvres à Genève, mais aussi aux États-Unis, en Allemagne, en Italie, ne provoque que des réactions très positives. Suivra la généralisation du quotient intellectuel, due notamment aux travaux de Stern et Terman (Tort, 1974 ; Bourrat et al., 1946 ; Claparède, 1924).


Les classifications des années 1960 et 1970


En 1965 en France, à l’occasion du Ve Plan, on unifie les différentes typologies des débilités intellectuelles :







	66 < QI < 75 


	débilité légère 





	51 < QI < 65 

	débilité moyenne 





	31 < QI < 50 

	débilité profonde 





	0 < QI < 30 

	arriération profonde 









La Classification internationale de l’Organisation mondiale de la santé (9e révision, 1975) élargit le champ de la normalité intellectuelle :


– Retard mental léger :







	• arriération mentale légère 

	50 < QI < 70 





	• débilité mentale 

	  









– Autre retard mental de niveau précisé :







	• retard mental moyen 

	  





	• arriération mentale moyenne 

	35 < QI < 49 





	• imbécillité 

	  









– Retard mental grave :







	• arriération mentale grave 

	20 < QI < 34 









– Retard mental profond :







	• arriération mentale profonde 

	QI < 20 





	• idiotie 

	  









Les terminologies de « retard mental », de « débilité mentale » ou de « déficience intellectuelle » sont utilisées de manière indifférenciée par les professionnels, les associations et les pouvoirs publics. La loi d’orientation en faveur des personnes handicapées du 30 juin 1975 retiendra officiellement le terme de « handicap » qui se déclinera alors, selon la nature du handicap, en handicap mental, handicap moteur, handicap sensoriel…


En ce qui concerne les handicapés les plus graves (ceux qu’on appelait auparavant « les idiots » ou « les arriérés mentaux profonds »), c’est-à-dire les polyhandicapés aujourd’hui, l’article 46 de la loi d’orientation du 30 juin 1975 les désigne comme ceux « n’ayant pu acquérir un minimum d’autonomie » et dont l’état nécessite le recours à une tierce personne pour les actes de la vie courante, une surveillance médicale et des soins constants.


L’approche des années 1980


C’est dans les années 1980 que se construit plus précisément la notion de « handicaps associés » et que sont définis ses diverses déclinaisons et ses impacts sur le niveau d’autonomie des sujets concernés.


Tout d’abord, un des premiers classements est présenté par Aimé Labregère (1981) qui distingue les déficits conjoints, les déficits surajoutés et les déficits consécutifs à un autre déficit :




– les déficits conjoints provoqués par les mêmes causes (génétiques, accidentelles ou pathologiques) et apparaissant simultanément ;


– les déficits surajoutés à un déficit existant, concernant les déficits provoqués par d’autres atteintes ;


– les déficits consécutifs à un autre déficit, le premier déficit étant la cause d’un second (par exemple, la surdi-mutité).


La circulaire n° 86-13 du 6 mars 1986 relative à l’accueil des enfants et adolescents présentant des handicaps associés distinguera :


– les enfants plurihandicapés qui associent de façon circonstancielle deux handicaps (surdi-cécité, handicap moteur et sensoriel, déficience mentale et sensorielle) ;


– les enfants surhandicapés qui associent au(x) handicap(s) initial(iaux), un handicap acquis, cognitif ou relationnel ;


– les enfants polyhandicapés atteints d’un handicap grave à expression multiple, chez lesquels la déficience mentale sévère est associée à des troubles moteurs et fréquemment accompagnée d’autres troubles (épilepsie, déficiences sensorielles, malformations, troubles somatiques, troubles relationnels…).





Ce cumul de problèmes entraîne une restriction extrême de l’autonomie. Il est également noté dans cette circulaire que les situations de handicaps graves sont très diverses.


En tout état de cause, il apparaît que ces enfants ont une perception restreinte et un univers relationnel limité, ainsi que des possibilités d’expression réduites ou inexistantes (pas de langage verbal).


Un peu plus tard, l’annexe xxiv ter du décret du 27 octobre 2009 révise les définitions de la circulaire du 6 mars 1986. Plusieurs rapports, articles et ouvrages traiteront à cette époque, de la notion de polyhandicap.


Le rapport d’un groupe d’étude présidé par le Dr M. Dantzig (1988) intitulé Handicap et maladie évolutive présente le polyhandicap de manière très large : celui-ci concerne « ceux qui ajoutent à une infirmité motrice ou sensorielle, une déficience mentale ou des troubles graves du comportement ».


Selon des auteurs comme Salbreux (1988) ou Triomphe et Tomkiewicz (1985), une des formes les plus caractéristiques du « polyhandicap lourd » concerne des sujets présentant un niveau intellectuel très bas, des difficultés motrices sévères et de fréquentes maladies somatiques. Il s’agit, selon Salbreux, « d’une classe d’arriérés profonds avec surcharges neurologiques multiples ».


Pour Barat et al. (1988), il est souhaitable de parler de « déficience cérébrale précoce grave », renvoyant à « l’unicité du trouble initial, générateur de symptômes multiples » (atteintes motrices, sensorielles, épilepsie…). Il faut ajouter que les réactions affectives de l’environnement familial à la présence d’un enfant déficient mental polyhandicapé sont susceptibles de provoquer d’autres troubles du développement et du comportement.


Plusieurs études ont en outre montré que le monohandicap est rare. Un handicap mental important est souvent accompagné d’une autre difficulté plus ou moins prononcée. Les handicapés mentaux (arriérés et débiles profonds) sont souvent des polyhandicapés du fait de l’association de symptômes neurologiques ou psychiatriques très divers. Mais les auteurs mentionnés ci-dessus considèrent que l’on ne peut retenir la notion de polyhandicap que si chacun des handicaps présente le risque d’une inadaptation et nécessite une prise en charge spécifique. Triomphe et Tomkiewicz (1985) constatent également que le risque d’une association de handicaps est d’autant plus élevé que la déficience mentale est profonde, « la majorité des enfants arriérés et débiles profonds présentant deux à trois surcharges en plus de leur bas niveau […] : les deux tiers des arriérés profonds et 23,7 % des débiles profonds ont une atteinte motrice […]. L’existence d’une épilepsie est fréquente : elle concerne 54,2 % des arriérés profonds et 26,7 % des débiles profonds ». Les troubles sensoriels sont également plus fréquents dans ces groupes que chez des déficients moyens et légers.


De même, Salbreux (1988) constate, comme Barat et al. (1988), que la débilité et l’arriération profondes sont le terrain d’élection de handicaps multiples, décrits sous le nom de « polyhandicap lourd ». Il établit ainsi une « corrélation entre le niveau intellectuel et le rang d’association, le premier s’abaissant au fur et à mesure que le second augmente ».


Les définitions des années 2000


Le texte le plus récent concerne les sujets adultes accueillis par des maisons d’accueil spécialisé (MAS), des foyers d’accueil médicalisé (FAM) ou encore suivis par des services d’accompagnement médico-social pour personnes handicapées adultes (SAMSAH). Il s’agit, selon le décret n° 2009-322 du 20 mars 2009, de personnes « n’ayant pu acquérir un minimum d’autonomie » et présentant « une situation complexe de handicap, avec altération de leurs capacités de décision et d’action dans les actes essentiels de la vie quotidienne ».


Selon ce texte, cette situation résulte :




« soit d’un handicap grave à expression multiple associant déficience motrice et déficience intellectuelle sévère ou profonde et entraînant une restriction extrême de l’autonomie et des possibilités de perception, d’expression et de relation ;



OEBPS/images/cover.jpg
POLYHANDIGAPS
_H H‘l,lENsllIGAPS

GRA
R EXPRESSION —
~_ MULTIPLE

Concepts
Prises en charge
Accompagnement
Solutions

Sous la direction de
Gérard Zribi et Jean-Tristan Richard

o8¢ PRESSES
% oecEHESP





OEBPS/images/titre.jpg
Polyhandicaps et handicaps graves
a expression multiple

Concepts, prises en charge, accompagnement,
solutions

Sous la direction de

Gérard Zribi
et Jean-Tristan Richard

2013
PRESSES DE LECOLE DES HAUTES ETUDES EN SANTE PUBLIQUE





