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Texte d’orientation

Adopté au Congrés APAJH de Paris - La Rochelle juin 2007

Personnes polyhandicapées:
qualité de vie et vie de qualité

La prise en compte réelle des besoins des personnes polyhandicapées implique

que soit clairement distinguée leur dépendance physique a I’égard des actes de la vie
quotidienne, de leur autonomie psychique - sentiment continu d’exister propre a tout étre
humain - qui s’acquierent des I'enfance, mais ne peuvent explicitement exprimer.

| ‘avancée en dge de la personne en situation de handicap s’inscrit dans le contexte.

Des capacités a developper

- Chaque personne polyhandicapée gravement dépendante s'adapte en développant une
attention extréme a son environnement humain immédiat, familial et professionnel. Elle
s’y attache par des liens trés intenses qui nourrissent ses forces de vie.

- Ces capacités d’attachement surdéveloppées (et en tous cas, non entamées dans le poly-
handicap, méme en cas de troubles autistiques) favorisent I’éclosion progressive d’une
forme d’intelligence originale (I'intelligence sensible de Spinoza) dénomm¢é actuellement
“intelligence émotionnelle”. Elle conditionne chaque personne vers des acquis
cognitifs, possibles tout au long de la vie, en fonction de ses motivations et des qualités de
son environnement.

- Dans un environnement familial et institutionnel ouvert et accueillant, chaque personne
polyhandicapée dépendante est capable de s’enrichir progressivement des principales
valeurs humaines : 1a beauté, le partage, ’lhumour, 'amitié, la créativité, la spiritualité...

Des vulnérabilités particuliéres dont il est indispensable de tenir compte

- La grande dépendance physique a I'égard des actes de la vie quotidienne emprisonne
doublement la personne:

-Son apparence, immobile, silencieuse, parfois dysmorphique, masque ses capaci-
tés. La toute personne est toujours préjugée plus retardée et indifférente qu’elle
ne l'est, jJusqu’au déni de toute vie intérieure.

-La dépendance la condamne a la passivité : elle ne demande, ni ne refuse. Elle
n‘extériorisera ses potentiels que si on la met en situation de le faire, et si on lui
exprime notre confiance en ses capacités d’en tirer profit.

- ’extréme sensibilité de toute personne polyhandicapée dépendante aux qualités de son
environnement familial ou professionnel la rend tres vulnérable a toutes les formes de
rejetou deruptures:elleressentviolemment lerejet oulalassitude d’un aidant, les petites
et grandes absences, les deuils...

Ces douleurs psychigues réitérées, apparemment anodines ou majeures, expliquent
nombre de dépressions a bas bruit, des replis d’allure autistique ou de brusques décompen-
sations somatiques. Leurs corps expriment alors la détresse qu’ils ne peuvent mettre en
mot.




- La grande dépendance a tous dages et dans le vieillissement est une situation a haut risque
pour les trois acteurs en présence : le sujet, ses aidant familiaux et professionnels.

D’une part un risque de chosification, de mécanisation allant parfois jusqu’a la déshumani-
sation des uns et des autres, avec des risques spécifiques de maltraitances.

D’autre part, un risque diffus d’épuisement physique, lourd de somatisations, de conflits et
de désespérance.

Quelques préconisations spécifiques incontournables

- La complexité de la situation de la dépendance nécessite la conjonction, en un juste équi-
libre, des mesures de soins et d’accompagnements. L'ensemble doit étre coordonné en un
projet individualisé qui évoluera au cours des différentes étapes de vie, en fonction de la
personne, ses désirs et de ses refus, et en tenant compte de son dge réel.

- Le partage des informations nécessaires s'adresse a la personne dépendante, a sa famille
et aux professionnels, au-dedans et au dehors (a I’'hdpital par exemple), tous étant soumis
a une obligation de réserve a I'égard des personnes non impliquées dans le projet ou
I'activité en cours.

- ’humanisation des aides a la vie quotidienne nécessite des aidants, de jour et de nuit,
obligatoirement nombreux, informés, formés, relayés et soutenus. Toutes ces conditions
doivent étre réunies pour que::

-d’'une part ils puissent mettre des mots sur leurs gestes d’aide et prennent
le temps de recueillir 'assentiment, les choix, les refus.. de la personne polyhandi-
capée qu’ils accompagnent,

-d’autres part, pour gu’ils puissent exprimer entre eux périodiquement leurs
affects.

- Des aides humaines de qualité ont un colt élevé. Mais elles sont le garant essentiel du
caractere éthique de la solidarité nationale

- Elles assurent au mieux la santé physique et psychique de la personne polyhandi-
capée et des aidants.

-Elles sont le garant de leur sécurité et de la prévention des maltraitances, des
régressions, des épuisements...

-Seule la qualité de I'aide humaine permet a chacun des trois partenaires d’accep-
tersans culpabilité, les limites de réalité que la grande dépendance impose a notre
légitime idéal.
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