6 DOSSIER: ACCOMPAGNER LA PERSONNE POLYHANDICAPEE

Genevieve Petitpierre et Jacqueline Gyger

Quelles priorités dans I'accompagnement des personnes
polyhandicapées adultes ? Analyse du contenu des projets
personnalisés

Résumé

Désireuses d'en savoir plus sur les priorités d'accompagnement des adolescents et adultes polyhandicapés, nous avons
analysé le contenu de leurs projets individualisés (Pl)'. On note une sous-représentation de certaines sphéres et un risque
de rétrécissement de perspective a I'dge adulte. Plusieurs pistes d'interprétation sont envisagées et des prolongements
sont en cours pour soutenir 'accompagnement éducatif dans ces domaines importants pour I'équilibre et le bien-étre.

Zusammenfassung

Da wir mehr (ber die Priorititen erfahren wollten, die bei der Betreuung von Jugendlichen und Erwachsenen mit
Schwer-/Mehrfachbehinderung gelten, haben wir den Inhalt von entsprechenden individuell ausgestalteten Projekten
analysiert. Es ist festzustellen, dass bestimmte Bereiche untervertreten sind. Ausserdem besteht die Gefahr, dass die
Sichtweise auf das Erwachsenenalter beschrankt wird. Es werden mehrere Interpretationsansatze in Betracht gezogen.
Gegenwdrtig finden zudem Fortsetzungsprojekte statt, um die pddagogische Begleitung in Bereichen zu untersttitzen,
die fir die Ausgeglichenheit und das Wohlbefinden von Bedeutung sind.

Introduction

Le polyhandicap peut étre défini comme une
situation de handicap singuliére occasion-
née par des déficiences multiples qui se
maximisent les unes les autres (Saulus,
1992). Confrontée a des limitations ex-
trémes de son autonomie, la personne po-
lyhandicapée a besoin, plus que toute autre,
de trouver dans le milieu des appuis hu-
mains ou matériels qui lui permettent de se
développer (SIRG-IMPD, 2001). Si ses acqui-
sitions se heurtent a des limites importantes
et peuvent sembler dérisoires sur une
échelle ou les aptitudes sont comptabilisées
de fagon uniquement quantitative, la possi-
bilité de cheminer vers la construction d’'une
individualité propre et d'atteindre une cer-
taine harmonie personnelle reste souvent
possible. Soutenir la personne polyhandica-
pée dans la construction de son identité per-

sonnelle et dans le tissage de ses relations
avec l'environnement physique et social,
constitue sans nul doute la tache principale
qui échoit a son entourage, et ceci a tous les
ages de la vie, y compris a I'age adulte.
Dans une enquéte francaise menée en
2005, la DREES (Direction de la recherche,
des études, de l'évaluation et des statis-
tiques) constatait que les personnes adultes
avec un polyhandicap présentent un profil
de besoin de soutien similaire a celui des en-
fants polyhandicapés. Ainsi par exemple,
70% des personnes adultes ont besoin
d'aide pour communiquer avec autrui, 90 %
pour faire leur toilette, 70 % pour se mou-
voir et se déplacer, 50 % pour éviter de se
mettre en danger du fait de leur comporte-
ment, etc. Les mesures de soutien a offrir a
ce public concernent tous les domaines de
la vie et reposent sur un ensemble de

' Cette étude a été possible grace au soutien financier de la Fondation Eben-Hézer.
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connaissances émanant de champs discipli-
naires et professionnels distincts, parmi les-
quels les champs médical, thérapeutique et
pédagogique.

L'accompagnement des personnes po-
lyhandicapées, celui des adultes en particu-
lier, est cependant confronté a de grands dé-
fis. L'un de ces défis consiste a prévenir I'exis-
tence d'un fatalisme ou d'une baisse de foi
dans la nécessité de poursuivre I'accompa-
gnement stimulant, intense et individualisé.
Comme le constate Chavaroche (2009), dans
le champ du polyhandicap, le passage a I'age
adulte tend a mettre sérieusement a mal cer-
taines valeurs cardinales du travail éducatif,
parmi lesquelles la notion d'autonomie et de
progrés. Cependant, ni la stabilisation du po-
tentiel développemental, ni la perte d'auto-
nomie, ni la régression, ne constituent, selon
cet auteur, des arguments suffisants pour
justifier d'un accompagnement allégé sur le
plan des contenus éducatifs et du dévelop-
pement personnel. En effet, «sil'avancée en
age provoque des pertes notamment sur les
plans moteurs et sensoriels, elle ne signifie
pas pour autant la fin [d'un projet] en ma-
tiere d'accompagnement, particuliérement
sur le plan relationnel, psychologique, cogni-
tif et socioculturel » (Ibid., p. 51).

Dans les faits, le passage a I'age adulte
représente trop souvent encore une cassure
pour les personnes concernées et leur en-
tourage qui expriment un rétrécissement de
perspectives (Mansell, 2010). En Suisse, les
places offertes dans les structures résiden-
tielles sont limitées et peinent a répondre a
la demande dans certains cantons (Santi,
2012). Le financement des mesures trés spé-
cialisées, notamment médico-thérapeu-
tiques, chute a partir de I'age post-scolaire,
mettant sous pression les directions d'éta-
blissement et les contraignant a faire couvrir
I'ensemble de la gamme des besoins a l'aide
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de compétences prestées par des généra-
listes. Actuellement, si I'on en croit les sta-
tistiques récentes (Gehrig et al., 2013), qui
attestent du souhait d'un nombre croissant
de familles avec un jeune adulte présentant
des besoins de soutien élevés de voir celui-
ci continuer a vivre au domicile familial bien
au-dela de ses 18 ans, de nouveaux besoins
vont se faire jour avec de nouveaux équi-
libres a chercher vers des structures plus
souples axées sur le répit et le renforcement
de I'offre en centre de jour. Finalement, on
peut reprocher a la recherche de ne générer
que trés (trop) peu de données et de ne four-
nir par conséquent qu'un soutien insuffisant
aux équipes qui travaillent avec des adultes
polyhandicapés.

La place du projet éducatif
individualisé dans les établisse-
ments socio-éducatifs

En Suisse, le projet éducatif individualisé
(PI) a été rendu obligatoire dans les foyers
socio-éducatifs pour adultes simultanément
a l'introduction des procédures qualité
OFAS-Al 2000. La pratique du Pl préexistait
toutefois dans de nombreux établissements
qui l'avaient introduit spontanément pour

guider l'action éducative. Alors qu’on at-
tend de I'accompagnement qu'il couvre, en
principe, I'ensemble des besoins de la per-
sonne, on constate que certaines spheres de
fonctionnement sont sous-investies. Les ré-
sultats issus de la littérature scientifique in-
ternationale montrent que peu d'objectifs
ont trait a la prévention de la santé et que le
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développement ou le maintien des habiletés
pratiques sont sous-représentés (Van der
Putten et al., 2009). Certains travaux ob-
servent également que l'activité physique
de méme que la mobilisation des fonctions
cognitives font rarement partie des objectifs
prioritaires formulés pour ces usagers (Vlas-
kamp et al., 2003; 2007).

On attend de I'accompagnement
qu'’il couvre, en principe,
I'ensemble des besoins de la personne.

Désireuses d'en savoir plus sur les priorités
de I'accompagnement de ce public en Suisse
romande, nous avons analysé le contenu
des Pl a l'intention des adolescents et des
adultes polyhandicapés. Nous avons cher-
ché a cerner les priorités d'accompagne-
ment des personnes concernées en nous in-
téressant plus particulierement aux objec-
tifs formulés dans leurs PI.

Méthode

Echantillon et critéres d’inclusion
Les projets de 58 personnes polyhandi-
capées réparties en 4 groupes d'age ont
été analysés (tableau 1). Les personnes
concernées ont été sélectionnées de facon
aléatoire parmi une population de 161 per-
sonnes polyhandicapées adolescentes et
adultes, accueillies dans 12 établisse-
ments de Suisse romande?, répondant a la
définition du polyhandicap proposée par

2 Nous remercions les établissements suivants de
leur participation a cette étude: La Castalie, Fon-
dation Clairbois (Ecole de Lancy et Foyer de Pin-
chat), Cité du Genévrier, Fondation Eben-Hézer
Lausanne, Fondation Echaud, Fondation les Buis-
sonnets, Fondation les Eglantines, Fondation les
Perce-Neige, Fondation Renée Delafontaine,
Home-atelier la Colline, Institution de Lavigny.

le Groupe Romand sur le Polyhandicap
(GRP)3. Les participants étaient agés de
16 a 55 ans (age moyen=32 ans). Parmi
eux, 49 vivaient dans une structure rési-
dentielle, alors que 9 étaient domiciliés
dans leur famille et fréquentaient un
centre de jour.

Tous les participants présentaient un
besoin de soutien intensif et un niveau dé-
veloppemental estimés a 2 -3 ans. Ils com-
muniquaient sur un mode principalement
non verbal. Sur le plan anatomique et fonc-
tionnel, tous rencontraient des limitations
séveres et profondes dans les domaines
cognitifs et moteurs, étaient de santé phy-
sique et psychique fragile avec parfois,
avec pour certains des atteintes senso-
rielles additionnelles ou des manifesta-
tions de la série autistique. Notre échantil-
lon comptait 21 femmes et 37 hommes, un
ratio en conformité avec la littérature (Zuc-
man, 2000).

Analyse

L'analyse a porté sur le contenu des objec-
tifs a long terme (c'est a dire des objectifs
formulés aI'échelle d'une année ou plus)* fi-
gurant dans les Pl des participants. Dans un
premier temps, nous avons cherché a dé-
nombrer les objectifs formulés. Dans un se-

3 Selon le GRP (2005), le polyhandicap désigne «la
situation de vie spécifique d'une personne atteinte
d'altérations cérébrales précoces (anté- ou périna-
tales) non évolutives, ayant pour conséquence
d'importantes perturbations a expressions mul-
tiples et évolutives de I'efficience motrice, percep-
tive, cognitive et de la construction des relations
avec I'environnement physique et humain ».

4 Dans les faits, et contrairement a ce qui est préco-
nisé sur le plan théorique, les objectifs a court-
terme sont quasiment inexistants au sein des éta-
blissements participant a la recherche. Ceci s'ex-
pligue probablement par le rythme de renouvel-
lement des projets.
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Age

16-25 ans

26-35 ans

26-45 ans

46 ans et plus

Total

Structure
résidentielle

11

12

13

13

49

Centre de jour

9

Total

20

58

Tableau 1: échantillon (N=58)

cond temps, nous nous sommes intéressées
au contenu des objectifs recensés que nous
avons classé et analysé a I'aide d'une grille
inspirée du cadre théorique proposé par
I’American Association on Intellectual and
Developmental Disabilities (Schalock et al.,
2010)°.

Résultats

Analyse quantitative : Le nombre d'objectifs
par projet varie de 1 a 44. On observe une
moyenne de 18 objectifs par personne pour
les 16-25 ans, de 5 objectifs par personne
pour les 26 -35 ans, de 6 pour les 36-45 ans
ainsi que pour les 46 ans et plus. Le nombre
d'objectifs figurant dans les PI des adoles-
cents et jeunes adultes est significative-
ment plus élevé que celui figurant dans les
Pl des personnes de 25 ans et plus®. On note
cependant quelques exceptions (cf. don-
nées isolées dans la figure 1).

> Pour assurer une certaine objectivité, la procé-
dure de codage a été réalisée par deux évalua-
teurs indépendants. La concordance entre le ju-
gement des deux évaluateurs a été calculée. Elle
est bonne (K=80.48 %). De plus, le contenu des
Pl a été codé une seconde fois, a deux mois d'in-
tervalle, afin de s'assurer de la stabilité du codage
dans le temps. La concordance entre le jugement
initial et le jugement aprés deux mois s'avere
bonne elle aussi (K=86.95%). On peut en
conclure que le codage se caractérise par un de-
gré d'objectivité élevé.

6 Kruskal Walllis H=18.965; ddl=3, p<.001 two-
tailed
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Par ailleurs, dans le groupe des moins de
25 ans, composé de 11 internes et de 9 ex-
ternes, le nombre moyen d'objectifs formu-
lés pour les personnes accueillies en inter-
nat est de 13 alors qu'il s'éléve a 25 en
moyenne pour les externes (figure 2). Sur le
plan statistique, le nombre d'objectifs for-
mulés pour les internes est significative-
ment moindre par rapport au nombre d‘ob-
jectifs formulés pour les personnes accueil-
lies en centre de jour’.

7 Mann Whitney U=80.00; ddl=1, p<.05 two-tailed

Figure 1:
objectifs par classe
d’dge (N=58)
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Figure 2: Analyse qualitative : Sur le plan du conte-
objectifs par type nu, deux types d'objectifs ont été obser-
d’établissement

(structures résiden-
tielles versus
centres de jour)
(N=20)

8 Prénom fictif

vés, des objectifs-personne et des objectifs

équipe.

e Les objectifs-personne sont énoncés
sous forme de compétences que le jeune
ou la personne adulte accompagnée,
doit acquérir, consolider, maintenir ou
optimiser. Il peut aussi s'agir de compor-
tements a réguler. Par exemple: David®
maintiendra son attention durant cingq
minutes ou David maintiendra son at-
tention du début a la fin de telle activité.
Les objectifs-personne correspondent a
55 % des objectifs recensés.

o Les objectifs équipe fixent les actes de
soutien, les gestes ou les attitudes de di-
vers ordres, attendus de I'équipe éduca-
tive dans le but de créer un environne-
ment et des conditions favorables au
bien-étre physique, mental et social de la
personne concernée. Par exemple: Préve-
nir une luxation de la hanche en mettant
Mme X au moins une fois par semaine sur
le standing (durée: 30 minutes maxi-
mum). Les objectifs équipe corres-
pondent a 45 % des objectifs recensés.

L'analyse du contenu des objectifs (objec-
tifs-personne et objectifs équipe confon-
dus) laisse apparaitre un net accent sur le
maintien et le développement des habiletés
sensorielles et motrices, suivi d'une priorité
accordée aux habiletés sociales et aux habi-
letés pratiques. La santé, de méme que les
habiletés conceptuelles, émotionnelles et
surtout cognitives, sont nettement moins
représentées (figure 3).

o Les habiletés sensorimotrices font partie
des objectifs les plus frequemment envi-
sagés dans les projets individualisés du
public concerné. L'analyse fine indique
que des domaines tels que la posture, la
locomotion, la régulation tonique, les
manipulations, I'équilibre et la percep-
tion tactile sont vus comme essentiels a
soutenir. Certains sous-domaines en re-
vanche sont plus rarement mentionnés
dans les priorités éducatives, c'est le cas
des coordinations (visuo — et bi — ma-
nuelles) ainsi que la perception visuelle,
auditive, olfactive, gustative, kinesthé-
sique et finalement la perception de la
douleur.

e Les objectifs référant aux habiletés so-
ciales et aux habiletés pratiques sont
respectivement présents a hauteur de
17 % et 16 % par rapport au total des ob-
jectifs recensés. Des objectifs tels que
participe a la vie sociale/de groupe, a
des relations sociales, s‘affirme (objectif
quin'est pas sans lien avec le développe-
ment du sens du soi), respecte les régles
sociales du lieu de vie ou encore utilise
certains gestes conventionnels de base
pour engager ou maintenir l'interaction
sont régulierement mentionnés. Par
contre, les objectifs centrés sur les capa-
cités de ces personnes a partager des ex-
périences avec autrui apparaissent plus
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Habiletés sensori-motrices (30%)
Habiletés sociales (17%)
Habiletés pratiques (15%)

H Santé (12%)
Habiletés conceptuelles (11%)

® Habiletés affectives (8%)

® Habiletés intellectuelles (5%)

rarement (par exemple s'orienter vers
autrui, préter attention a l'environne-
ment social, accorder ses émotions a
celles d'autrui qui relévent respective-
ment de l'intersubjectivité primaire).
Dans le domaine pratique, la capacité de
la personne a s'occuper par elle-méme
est fréqguemment mentionnée comme un
objectif prioritaire. Soutenir I'autonomie
lors du repas ou de I'habillage est une
priorité, a contrario I'autonomie dans la
toilette ou la stimulation de la conscience
du danger sont peu, voire pas du tout,
évoquées.

Les objectifs ciblant des compétences
dans le domaine conceptuel ne sont pas
totalement absents mais se centrent sur
certains poles de compétences a l'ex-
clusion des autres. Dans le domaine
conceptuel, la communication expres-
sive fait ainsi partie des objectifs bien
représentés dans les projets individua-
lisés de ce public, contrairement a la
communication réceptive qui, elle, n'est
jamais mentionnée. La représentation
du temps apparait dans le projet d'une
personne sur cing environ, alors que les
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concepts de nombre, d'espace, de cau-
salité ne figurent dans aucun des pro-
jets analysés.

Finalement, les Pl ne contiennent que de
facon trés exceptionnelle des objectifs
en lien avec la sphére émotionnelle (ex-
pression et régulation des émotions par
exemple) ou avec la sphére cognitive (at-
tention, mémoire, flexibilité, inhibition
ou planification).

Les objectifs relatifs a la santé pré-
sentent deux particularités par rapport
aux autres objectifs recensés. D'une
part, c'est le seul domaine dans lequel le
nombre d'objectifs pour I'équipe dé-
passe largement le nombre d'objectifs
pour la personne, respectivement 76 %
et 24%. D'autre part, en comparaison

Figure 3:
distribution

des objectifs par
domaine de
fonctionnement
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des autres objectifs, la maniére d'at-
teindre les objectifs santé est particulié-
rement documentée.

Il est préoccupant que seule une place
mineure soit accordée aux dimensions
émotionnelles, conceptuelles et cognitives
dans la prise en charge des personnes

polyhandicapées.

Synthése et commentaires

L'analyse réalisée a partir d'un échantillon

représentatif et aléatoire des projets indivi-

dualisés des personnes avec un polyhandi-
cap accueillies dans les établissements de

Suisse romande permet de dégager cer-

taines tendances au niveau de I'accompa-

gnement proposé. On constate que:

e L'exercice et I'entrainement des compé-
tences sensorimotrices, des habiletés so-
ciales, des habiletés pratiques, tout
comme la promotion de la santé, sont ré-
guliérement envisagés et annoncés
comme des objectifs prioritaires d'ac-
compagnement de ces usagers;

e Conformément ce que qui a pu étre
constaté dans la littérature (Vlaskamp
et al., 2003, 2007), les compétences
conceptuelles, émotionnelles et cogni-
tives ne font par contre encore que trés
rarement partie des objectifs visés dans
le travail avec ce public.

De facon générale, on observe aussi qu'a
partir de I'age de 25 ans, le nombre moyen
d'objectifs tend a décroitre de facon assez
abrupte. Les résultats montrent toutefois
que le nombre et le contenu des objectifs
ne sont pas uniquement tributaires de
I'dge mais aussi de facteurs structurels. En
effet, a age chronologique équivalent, le
nombre et la diversité des objectifs envisa-

gés pour les moins de 25 ans sont plus
faibles dans les internats (ou du moins
dans certains d'entre eux) par rapport aux
centres de jour. Le constat ne concerne ce-
pendant pas tous les établissements, dont
une partie va en effet au-dela des stan-
dards minimum imposés dans les normes

qualité OFAS/AI 2000.

L'infléchissement constaté au niveau
des objectifs nécessiterait cependant d'étre
étudié de facon beaucoup plus approfondie.
Il est en effet important de savoir a quels
facteurs l'attribuer.

e Connaissant I'importance variable ac-
cordée a l'écrit professionnel selon les
contextes, il est bien s(ir possible que
certaines prestations, pourtant prestées
dans la réalité, ne figurent pas explicite-
ment dans le projet personnalisé. Auquel
cas nous sommes en présence de diffé-
rences de pratique en matiére d'écrits
professionnels imputables par exemple
a des différences de formation profes-
sionnelle, de contexte voire éventuelle-
ment de qualifications professionnelles.

e Une autre interprétation possible, plus
inquiétante celle-ci, consiste a lire les ré-
sultats obtenus comme le reflet fidéle du
contenu des prestations d'accompagne-
ment. Se posent alors plusieurs ques-
tions: Quels sont les raisons de I'inflé-
chissement constaté? La couverture de
I'ensemble des besoins reste-t-elle assu-
rée pour toutes et tous a tous les ages de
la vie?

Le croisement de nos résultats avec la litté-
rature internationale rassure a certains
égards et inquiete a d'autres. Un point
faible réside dans le constat du sous-inves-
tissement des sphéres émotionnelles,
conceptuelles et cognitives tous ages
confondus. « Quand Cécilia n'est pas stimu-
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lée, elle se renferme, se recroqueville et dort
de plus en plus» constatait une maman
dans un témoignage récent paru dans la re-
vue Insieme (Santi, op.cit.). Il est préoccu-
pant que seule une place mineure soit ac-
cordée aux dimensions émotionnelles,
conceptuelles et cognitives dans la prise en
charge des personnes polyhandicapées car
ces sphéres de fonctionnement sont parti-
culierement importantes a leur équilibre
psychique.

Un travail est en cours d'élaboration
avec les équipes des établissements parte-
naires de cette étude. Il a pour objectif la
constitution d'une collection d'objectifs so-
cio-éducatifs. Les travaux se déploient se-
lon quatre axes distincts: le soutien a I'at-
tention, a la communication, a la représen-
tation du temps et a la conscience du dan-
ger. Le but est a la fois de capitaliser
connaissances et expériences dans ces do-
maines, de rendre visible une pluralité de
moyens disponibles, de mieux outiller les
proches et les professionnels qui vivent ou
travaillent aux c6tés de personnes forte-
ment dépendantes et surtout de reposition-
ner 'accompagnement de ce public «dans
le cadre d'un projet global ou la personne
[I'adulte comme I'enfant] est considérée
comme un sujet en devenir» (Billette de
Villemeur et al., 2012, p. 106).
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