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Délégation Belge de l'AIRHM

Réunion du 21 mars 2007

A l’Institut François d’Assise à Bouge


Présent(e)s : 

- Mesdames Marie Blondeel, Christiane de Decker, Véronique Gousée, Bernadette Richard, Michèle Van Bael et Danielle Warlet-Vandenbossche.

- Messieurs Olivier Alleman, Marc Derouaux, Michel Laurent, Jean-Pierre Martin, Gérard Minguet, Jean Mylonas, Patrice Renard et Philippe Servais.

Excusé(e)s :

- Mesdames Geneviève BAZIER, Chantal Binot, Jocelyne Burnotte, Christine Deravet–Hanot, Nadia Dupont, Hélène Flawinne, Marie-Claire Haelewyck, Véronique Houchard, Gisèle Thibaut-Luckx

- Messieurs Daniel Flawinne, Guy Hubert, André Leveaux, Jean-Philippe Mattez, Michel Mercier et Olivier Ruelle


Thème de la réunion 
Nous nous sommes intéressés aux réalités quotidiennes des personnes présentant un polyhandicap : 

· en premier lieu une intervention du Docteur Marc Derouaux sur les aspects médicaux du polyhandicap : rappel de quelques notions fondamentales
· en second lieu une intervention commune de Michèle Van Bael, maman, et de Jean-Pierre Martin, Directeur des perce-Neige à JAMBES, sur le thème «Grande dépendance et participation : limites et enjeux ». (AP3 Belgique, www.ap3.be)
Exposé 

Trois démarches de recherche sont au centre de la seconde intervention.

- La première concerne l’évaluation du temps des soins d’assistance (2004) :

7 éducateurs(-trices) issus de trois services (Les Perce-Neige, La Douceur Mosane, Les Coteaux Mosans) ont mesuré pendant une semaine le temps consacré respectivement aux soins, aux activités éducatives et à la concertation.
Résultats ? Plus de 50% du temps consacré l’est aux soins d’assistance.

Ce constat met en exergue que la communication se passe donc principalement pendant les soins, les apprentissages par conséquent également.

Dans ce contexte, il faut revisiter les concepts d’intégration, de participation et de citoyenneté.

- Deuxième démarche : en 2003, l’AP3 met en chantier une enquête visant à identifier les personnes polyhandicapées et leurs besoins. 150 familles sont concernées.

- En 2006, ce relevé est prolongé par une analyse plus approfondie des besoins, en rencontrant des familles. 

Résultats ? Les parents vivent eux-mêmes des difficultés dans leur «participation sociale».

1. La participation de la personne polyhandicapée

Présentation de Maxime, 9 ans et demi 

- Prendre le TEMPS : s’arrêter, se poser pour communiquer avec lui

- La participation demande d’abord un mouvement  INVERSE dans la relation

- Le temps des soins est un temps privilégié pour la communication

Quelques exemples concrets de participation:

· Une présence remarquée

· La respiration se fait entendre

· Le timbre de voix et la musique suscite chez lui beaucoup d’animation

· Le visage expressif

· Le sourire (tellement attendu)

· Le toucher (réceptif aux matières en plus d’aimer caresser autrui)

· Participations et soins

· Participation et kinésithérapie
2. La participation de l’entourage proche

- La limitation de la participation sociale chez la personne polyhandicapée entraîne une limitation de la participation sociale pour les parents.

- Le temps pour la prise en charge engendre une inégalité des chances (e.a. l’emploi) dans la société.
Une recherche effectuée en mars 2004 : « Mener sa vie professionnelle avec une personne de grande dépendance, est-ce un défi? » a révélé :

· Les difficultés de participation sociale pour les parents d’enfants très dépendants.

· Les manques au niveau des dispositions légales par rapport à l’emploi.

· Les besoins non remplis par l’offre de services.

Des récits de vie ont mis en évidence la nécessité de plus de: 

· REPIT
· FLEXIBILITE dans la vie professionnelle

· SERVICES ADAPTES
· RECONNAISSANCE, notamment celui d’un statut d’aidants proches (voir à ce propos la recherche confiée par la Fondation Roi Baudouin au Panel Démographie Familiale de l'Université de Liège pour mieux cerner le vécu et les attentes des aidants proches de personnes dans des situations de dépendance exigeant une disponibilité permanente : les personnes âgées, les enfants ou adultes handicapés,… -> www.psbh.ulg.ac.be).
3. Questions de « sens »

· Changer de « regard »

Regard physique, attitudes et comportements, représentations

Regard sur une personne ultradépendante ou sur une personne participante?

La participation (la citoyenneté?) d’une personne polyhandicapée est elle-même dépendante du regard de l’entourage

· Polyhandicap et participation: risques du paradoxe …
La participation peut exclure…

Le concept de participation, présenté comme une valeur, peut générer l’exclusion:

- soit la personne polyhandicapée est mise en échec

-soit le concept est dénaturé

 D’autres valeurs donnent du sens …

· La personne polyhandicapée est révélatrice de sens …

Faut-il revisiter le concept de participation pour y intégrer la personne polyhandicapée de grande dépendance? 

Ou faut-il visiter celle-ci, la  « regarder » autrement, pour laisser émerger d’autres valeurs essentielles de la vie ?
En guise de conclusion

 guise de conclusion :
« Le polyhandicap n’est pas un accident qui affecterait un individu par ailleurs indemne. 

Par la précocité et la massivité des lésions responsables, des déficiences et des incapacités directement induites, le polyhandicap engendre une manière d’être au monde, une et originale, l’être humain polyhandicapé est tout entier handicapé.

Non pas pour insister de manière péjorative sur la gravité de son état, mais pour nous engager résolument sur la voie de la reconnaissance de son droit à une existence originale. » (Dr SAULUS, à Evry, en 2006)
Réflexion

La relation avec une personne polyhandicapée demande un engagement.

Le regard est une force. Nous sommes dans l’humanité inconditionnelle et c’est cela qui est à cultiver !parents vivent eu
Réunions de la délégation en 2007

Les rapports des réunions de la délégation sont désormais consultables sur le site internet de l’association à l’adresse suivante  http://www.airhm.org/content/82/106/
Les prochaines réunions auront lieu les mercredis 06 juin, 19 septembre et 21 novembre 2007 de 14 h à 16h à l’Institut François d’Assise, rue de l’institut 30 à 5004 Bouge (Tél. 081/21 02 47). 
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