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Préface!

La transdisciplinarité a depuis toujours été une de
mes préoccupations particuliéres, elle permet en
effet d’élargir les limites de la vision de sa propre
discipline, d’intégrer d’autres points de vue et de
gagner ainsi de nouvelles perspectives.

Le fait que Thierry Rofidal, en tant que médecin,
s’oriente vers ’approche de la stimulation basale®
est un pas vers cette transdisciplinarité. La
réflexion commune de Thierry Rofidal et Concetta
Pagano, éducatrice spécialisée et formatrice certi-
fiée en stimulation basale®, va dans ce sens. Leurs
réflexions claires et méthodiques conduisent a une
approche structurée qui peut aider a créer une meil-
leure qualité de vie pour les personnes en situation
de handicap grave.

1. Texte traduit de I'allemand par Thérese Musitelli et Jacques Rossier.
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Thierry Rofidal et Concetta Pagano démontrent
clairement dans cet ouvrage quels besoins physio-
logiques, psychologiques et pédagogiques des
personnes en situation de handicap grave doivent
étre satisfaits pour que nous puissions parler d’une
« vie dans la dignité ». Comme I'indique déja le titre
de leur travail, il s’agit d’adapter des idées géné-
rales a la personne individuelle, dont les besoins
sont mis en évidence de maniere professionnelle.
C’estici surtout la clarté de leur présentation et leur
logique interne, qui peuvent aussi s’ appliquer dans
la vie professionnelle, qui me convainquent.

Je souhaite que de nombreux collégues puissent
bénéficier de ces conceptions et les mettre en ceuvre
au profit des personnes en situation de handicap
grave.

Andreas Frohlich?

2. Andreas Frohlich, auteur de 'approche de stimulation basale®, a
travaillé des 1972 avec des enfants polyhandicapés dans un établisse-
ment de la région de Westpfatz ou il a développé cette approche qu'il
a approfondie de maniere scientifique et élargie sur le plan théorique
au cours des années suivantes. Apres avoir soutenu une these de
doctorat en psychologie dans le domaine de la pédagogie spécialisée
a l'université de Cologne, il a commencé sa carriere universitaire dans
les sciences de I'éducation a I'université de Mayence, a enseigné la
pédagogie du handicap mental a 'université pédagogique de Heidel-
berg, puis a travaillé en tant que professeur de pédagogie spécialisée
a l'université de Koblenz-Landau.



Carole Haye

Avant-propos

Etre dans un accompagnement éthique
de la personne polyhandicapée

LES VALEURS PORTEES PAR LE PROJET
D’ETABLISSEMENT

Le projet d’un établissement médicosocial accueil-
lant des personnes en situation de polyhandicap
porte la question de la construction de la rela-
tion entre la personne polyhandicapée et I’équipe
qui est 12 pour prendre soin d’elle. Soigner, c’est
affirmer que la personne polyhandicapée doit étre
considérée comme le sujet de I’histoire — personne
qui, dans la demande de soin, aussi ambigué soit-
elle, ferait part d’un désir de rencontre.

Carole Haye, directrice du pole Enfance et Polyhandicap.
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La problématique générale de I’accompagnement et
I’éthique de notre propre approche de ces personnes
sans geste ni parole dont nous nous occupons au
quotidien sont ainsi contenues dans une phrase :
« Comment t’accompagner, mon compagnon d’es-
péce ? Et que peut signifier s’occuper de toi, quand
la présence méme du soignant, de 1’éducateur, se
constitue de cette qualité premiere : ils doivent
savoir ne pas savoir a ta place ! »

L’humilité du professionnel est faite de cette déli-
catesse a savoir entendre ce qui est en jeu pour
chaque personne qu’il aborde, dans une posture
de désir de rencontre. Pour que la rencontre opere,
I’adulte doit se dépouiller de toutes ses certitudes.
Ce dont la personne en situation de polyhandicap
nous instruit, sur fond d’inquiétante étrangeté,
c’est peut-étre de 1’interdit dont 1’affublent
d’abord sa pathologie, son handicap, sa vulnéra-
bilité, quant a ce qu’il en serait de sa subjectivité,
et des lors de ce qu’il aurait a dire depuis cette
position subjective. Position subjective embar-
rassée de tous ses IM-possibles devenus premiére
nature [IN-capables, IN-traitables, IN-éducables,
IN-vivables], et que nous avons, cependant, a
entendre et questionner, a partir d’une identifi-
cation qui nous reste sans doute difficile, tout au
moins précaire. Reconnaitre la position subjective
de la personne polyhandicapée, c’est la sortir de la
pure énonciation de 1’autre.
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Considérer, a notre tour, la personne mutique
dans le langage (sans discours n’étant pas sans
langage !) implique que nous ayons a lui parler
et a ’écouter. Et ce tout au long des jours qui se
réiterent en un inépuisable quotidien dont la nature
essentielle est faite ou nourrie du temps qui passe,
en moments partagés, de paroles dites et regards
parfois échangés, d’activités de la vie quotidienne,
de jeux, de soins spécifiques et de gestes épars.

En résumé, un projet d’établissement médicosocial
accueillant des personnes polyhandicapées ne
devrait pas réduire le polyhandicap a des atteintes
ou a des lésions évaluées selon les criteres médi-
caux ; il devrait considérer que le handicap profond
n’apparait que lorsqu’un étre humain ne recoit
presque pas de possibilités de communication et
d’échange de la part de son environnement social.
La stimulation par un accompagnement profes-
sionnel compétent aide ces personnes a différencier
leurs capacités, en particulier dans le domaine de la
communication et des compétences quotidiennes.

LE PROJET INDIVIDUEL COMME FONDEMENT
DE NOTRE INTERVENTION

Les personnes accueillies, du fait de leur handicap
et de leur début de vie difficile (longues hospitalisa-
tions qui les ont privées, enfant, du lien maternel),
ont des besoins immenses de proximité, de toucher,
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de contacts, de réassurance dans tous les actes de la
vie quotidienne. Cet accompagnement du quotidien
par les équipes a longtemps été dévalorisé. Le soin
(le cure) prévalait sur le prendre SOIN (le care). On
peut, a ce stade, soulever la question de la sépa-
ration du cure et du care car peut-on soigner sans
prendre soin ?

La somme de leurs IM-possibilités, en particulier de
parler, les réduit a 1’état « d’objets de soin ». Car
une personne est, ¢tymologiquement, celle dont la
voix se fait entendre. Si elle ne parle pas, y a-t-il
une demande, une plainte ? Mais le soin est avant
tout une action qui associe : un geste, un langage
et une rencontre. Dés lors qu’il y a rencontre, deux
personnes sont en présence, méme si I'une d’entre
elles ne parle pas, ne bouge pas. Le handicap
profond risque d’engendrer une approche miséra-
biliste conduisant a une « prise en charge » de la
personne consistant a penser et a décider pour elle
et sans elle. Par ailleurs, lorsque la technique prime
sur ’humanité, le soignant est la pour étre efficace :
un bon professionnel se reconnaissait a son savoir-
faire et non a son savoir-étre, ce qui a instauré le
concept de « distance professionnelle ».

Ainsi, les professionnels devaient se protéger
d’une trop grande proximité dans leurs relations
avec les personnes qu’ils prenaient en charge.
La « distance professionnelle » consistait donc a
mettre le moins de sentiments possibles dans la
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relation d’interdépendance. Pour se « protéger »,
on reléguait I'importance vitale de 1’affect dans
toute relation humaine au rang d’une notion super-
flue voire dangereuse.

Mais ce systéme de « prise en charge » a montré ses
limites et a créé de la maltraitance passive au quoti-
dien. En oubliant de prendre en compte la personne
dans son intégralité et son intégrité, on a généré en
toute bonne conscience une machine a déshuma-
niser dont les effets se font toujours voir et sentir de
nos jours. Car pour prendre un virage culturel, donc
changer les mentalités, il faut du temps, beaucoup
de temps et de patience, sans compter une volonté
commune qui n’existe pas de fagon consensuelle et
déterminée.

Le projet individuel garantit les réponses a apporter
a ces personnes en situation de polyhandicap, il sert
de garde-fou a ces risques de déshumanisation. Il
vient s’inscrire entre le désir et ’action, il fait tiers
et articule les vérités que chaque professionnel croit
détenir concernant les personnes accompagnées. De
I’échange qu’il nécessite pour son élaboration nait
une communautgé professionnelle inscrivant le travail
dans une dimension symbolique, venant minimiser
’imaginaire de chacun face au réel du polyhandicap.

I nous est donc apparu nécessaire de réintroduire
au sein de nos pratiques une réflexion nous amenant
vers une ¢thique du « care », de la sollicitude, de la
prise en compte de ces personnes dans leur globalité.
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Il fallait redonner du sens au travail auprés d’elles,
que I’on finissait par ne plus « regarder » comme des
personnes humaines, sujets, mais comme des « objets
de soin ». De méme, il nous est apparu important de
questionner les fondements de notre accompagne-
ment en mettant en avant les besoins fondamentaux
de ces personnes. Nous avons souligné I'importance
de la relation de plénitude qui répond aux besoins
primitifs de la dépendance et donne une assise, un
sentiment de sécurité. L’accompagnement de ces
personnes ne doit pas se réduire uniquement a du
maternage, mais il est un point de départ indispen-
sable qui leur donnera un sentiment continu d’exister
et leur permettra des apprentissages futurs.

Afin de donner du sens a notre action, nous avons
choisi de nous tourner vers la stimulation basale®,
outil qui éclaire notre compréhension et notre
capacité a aller a la rencontre de ces enfants. L’en-
semble des équipes (de vie quotidienne, éducative,
rééducative, médicale, de direction, dans 1’établis-
sement d’adultes et dans 1’établissement d’enfants)
ont été formées a cette approche qui nous a permis
de parler le méme langage pour les personnes que
nous accompagnions.

Accompagner au sens basal, ¢’est avant tout donner
du sens a ce que vit la personne dans sa globalité
en valorisant ses compétences sensorimotrices et
cognitives, en respectant ses émotions, ses senti-
ments et en stimulant ses capacités a communiquer.



Annexe

Sites et adresses utiles

Groupe stimulation basale® France : www.stimulation-
basale.fr

Association internationale de stimulation basale® —
Internationaler Forderverein Basale Stimulation® e.V. :
www.basalestimulation.de

Professeur Andreas Frohlich : www.andreas-frohlich.eu

CESAP FORMATION, 75013 Paris : www.cesap.asso.ft /
documentation@cesap.asso.fr

GRIMES FORMATION, 56890 Saint-Avé : secretariat@
grimes.fr

Fondation Centre suisse de pédagogie spécialisée
(csps), Maison des cantons, Berne : csps@csps.ch
Groupe polyhandicap France : www.gpf.asso.fr
Université de Geneve, Geneviéve Petitpierre : Mallette
socio-pédagogique  pour I’accompagnement des
personnes adultes avec un polyhandicap ou une défi-
cience intellectuelle sévére : commande@eben-hezer.ch
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