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Présentation

Participer à des activités physiques et sensorielles pour des personnes polyhandicapées ou en situation de handicap sévére … un défi collectif permanent.

Les barrières imposées par le « polyhandicap »1 dans tous les domaines du développement font souvent penser que la personne concernée ne vit que par ses incapacités, ses incertitudes et ses manques. S’il s’avère que la personne en situation de handicap sévère est fortement entravée dans la possibilité de se mouvoir, d’apprendre et de communiquer, il n’en demeure pas moins qu’elle développe de véritables ressources synonymes d’une forte capacité à s’adapter. 

L’ambition de cet ouvrage est de proposer des programmes d’activités physiques réalistes et fonctionnels aux personnes en situation de handicap sévére prenant souvant le contre pied des présupposés qui laissent encore croire qu’elles sont bien incapables de s’y investir et de prendre beaucoup de plaisir.

Il est d’ailleurs difficile de déterminer avec précision la part des limitations motrices directement liées à la déficience et celle des interactions avec l’entourage. La personne polyhandicapée est souvent conditionnée de telle sorte qu’elle se laisse faire et n’agit plus intentionnellement. La réunion des conditions favorables pour sa participation à une activité est donc un véritable défi collectif. C’est ce défi qu’il faut maintenant relever…

Un grand nombre des propositions d’activités physiques contenues dans cet ouvrage collectif, se sont nourries du concept Québécois d’Activité Physique Adaptée, (C. Simard 2007)

concept lié à un mode de vie actif et multiactif basé sur une approche d’autodéveloppement, d’éducation, d’accompagnement et d’échanges relationnels profonds envers les personnes en situation de handicap. 

D’autres références scientifiques, bien sur, sont venues étayer les différentes approches conceptuelles en allant puiser dans les domaines sociologiques, anthropologiques, psychologiques, physiologiques, éducatifs et réeducatifs etc…nous pensons que seule cette diversité des savoirs permet de répondre à la réalité complexe des problèmes auxquels nous sommes confrontés.

Le mouvement est l’élément qui donne un sens à la vie. Si l’homme se délimite vis à vis de l’environnement par l’intermédiaire de son propre corps, c’est aussi par lui qu’il le découvre. C’est bien pour cette raison que l’on ne peut exclure les personnes polyhandicapées du domaine du mouvement. 

En cohérence avec nos positions éthiques, les contenus d’activité proposés par les différents auteurs, ont été conçu pour que le plus grand nombre de personnes puisse en bénéficier.

Il s’agit de mobiliser toutes leurs capacités, les plus limitées comme les plus performantes. 

La formulation et le choix d’objectifs spécifiques des APA peuvent se réaliser plus 

facilement si le traitement des contenus d’activités se situe sur un continuum qui prend en considération à la fois les capacités des personnes (des plus restrictives aux moins restrictives) et leurs désirs.  (schéma 1)

Continuum d’activités motrices et sensorielles centré  sur les capacités et désirs des personnes 
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(Schéma 1)

Du toucher-massage communicationnel, aux programmes sensori-moteurs en direction des enfants sourd-aveugles jusqu’aux jeux individuels et collectifs plus complexes2, autant d’activités qui peuvent illustrer la démarche et vont organiser la succession des articles de cet ouvrage. 

Dans un domaine (le mouvement) où les personnes polyhandicapées sont souvent privées de capacités fondamentales, il convient de replacer les besoins et les désirs de la personne au centre des préoccupations. Emotion, désirs, sens, inter-action, contexte, communication, sont les maitres concepts qui permettront, comme nous y invite Spinoza, à mieux solliciter la

« puissance d’agir et d’exister »3 pour que celle-ci puisse se manifester en actes.

Par ailleurs, ces propositions d’activités motrices et sensorielles doivent s’inscrire explicitement tant dans le projet de vie institutionnel que dans le projet personnalisé de chacune des personnes. Ces activités qui ne peuvent simproviser, doivent être organisées, animées,  planifiées, évaluées par des professionnels bien formés. 

Comme le souligne le Dr Tomkiewicz, le projet de prise en charge d’une personne atteinte de polyhandicap ne doit pas être un projet de survie mais bien un projet de vie, autrement dit le projet médical est indissociable du projet éducatif et de loisirs. 

La nouvelles classification du fonctionnement, du handicap et de la santé (CIF OMS 2001) qui substitue une vision bio-psycho-sociale à une vision bio-médicale introduit une véritable rupture conceptuelle dans laquelle nous nous inscrivons. Les activités proposées tant dans leurs formes que leur contenus,

· Se conçoivent en cohérence totale dans la prise en compte de la promotion des différentes composantes de la santé. 

· s’organisent dans le champ proposé par la CIF des « activités » et de la « participation » en prenant ici en considération tous les nombreux éléments qui pour les personnes polyhandicapées contribuent à leur limitation.

· Permettent l’ouverture la plus large aux activités et une participation la plus active possible dans les domaines définissant les aspects du « fonctionnement » terme générique de la CIF qui prend en considération le point de vue de la personne en tant qu’individu et en tant qu’être social 4
· Préviennent et luttent contre les effets négatifs de « facteurs contextuels environnementaux » jusqu’alors mal repérés comme les représentations encore très négatives du polyhandicap, l’extrême sédentarité, l’isolement social etc.

Dans cette même dynamique, nous devons également tenir compte des données

démographiques, en particulier l’espérance de vie sans précédant des personnes polyhandicapées 5.4ce qui en soi suffit à se projeter dans l’avenir. 

La réalité de ce que vivent, au long cours, les personnes polyhandicapées : absence de langage articulé, pas ou peu de motricité volontaire, des déformations des membres et du rachis qui obligent à porter des attelles, à être installées dans des coquilles, des troubles cognitifs, l’atténuation ou la perte de plusieurs sens ( vue, ouie..) tout cela y compris la perception du corps, organisent les conditions de solitude et de souffrance qui nécessitent des réponses institutionnelles qui vont au-delà du simple soin. Les activités physiques et sensorielles peuvent être une de ces réponses. Le désir à « besoin » de peu de chose, de ces choses, ici les stimulations sensorielles qui déclenchent des réactions émotionnelles5 dont les personnes en situation de handicap sévère sont souvent dépossédées. 

Toutes ces activités doivent donc pouvoir s’organiser, se planifier en envisageant le long terme. En fonction des capacités des personnes, celles-ci peuvent être souvent situées à l’interface des activités thérapeutiques et éducatives sans perdre pour autant ce qui fait leur spécificité. Pour générer ces nouvelles compétences, il faut savoir acquérir, mobiliser, combiner des savoirs théoriques, des savoirs pratiques qui devront faire l’objet d’un cursus de formation.(formation initiale et continue)

Leur conception et leurs contenus impliquent, (c’était notre démarche dans la réalisation de cet ouvrage), un travail transdisciplinaire en relation étroite avec tous les professionnels du secteur. Ceux qui les accompagnent au quotidien, les personnels relevant du domaine médical et para médical (partage de concept, de savoir faire technique, de procédures d’évaluation, etc.) et évidemment la contribution indispensable les parents, chacun s’enrichissant, de façon interactive, des compétences de l’autre.

L’entourage se doit de laisser à la personne en situation de handicap sècvère l’initiative, comme un droit fondamental, en aménageant un cadre sécurisant et suffisamment ouvert. L’acquisition d’un maximum d’autonomie est inextricablement liée à la vision que l’entourage a de ses potentiels aussi résiduels soient-ils.

Gérer son besoin d’aide pour acquérir une autonomie
Il s’agit bien de renforcer ces potentiels tout en permettant à la personne de gérer son besoin d’aide. Apprendre à être dépendant dans certaines circonstances, c’est aussi une possibilité de gérer intentionnellement son besoin d’aide.  Ce moyen d’acquérir de l’autonomie dans une activité physique doit être prévalent à tous les stades d’apprentissage quel que soit le domaine et le milieu.

Comme le dit Kant, « on nait deux fois, une première fois du ventre de sa mère, une seconde fois par son éducation », les activités motrices et sensorielles devraient pouvoir, dans une démarche transdisciplinaire, participer  activement à cette « seconde naissance ».

Enfin nous devons rendre hommage aux Fédérations Sportives Spécialisées et à leurs animateurs, qui, depuis de très nombreuses années,  proposent des activités physiques répondant aux besoins des personnes sévèrement handicapées. Ils ont accompli un travail considérable, en luttant contre des préjugés tenaces, en élaborant des traitements de contenus d’activités adaptés, en organisant des rencontres sportives sous la forme « d’activités motrices », ludiques et  conviviales. Nous invitons vivement les parents, les directeurs d’institutions et leurs équipes et tous les organismes concernés à rejoindre ces Fédérations dont vous trouverez les coordonnées en annexes. 
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1 Le polyhandicap n’est pas l’association de n’importe quel handicap ! La définition qui fait actuellement consensus (Loi de 1989, annexe XXIV ter),  le défini comme "Un handicap grave à expression multiple associant déficience motrice et déficience mentale sévère ou profonde entraînant une restriction extrême de l’autonomie et des possibilités de perception, d’expression et de relations". Nous voulons aussi dans cet ouvrage, au delà des classifications étiologiques, ( polyhandicap, IMC, IMOC Cérébral Palsy…) ouvrir à toutes les personnes en situation de handicap sévère, l’accès, sans apprioris, au maximun d’activités qui permettent de rendre la vie « vivante ». Dans notre démarche, l’appellation « handicap sévère » inclut les personnes polyhandicapées et les autres personnes présentes dans l’institution qui pourraient en bénéficier


. 














2 En ce qui concerne les jeux, nous pouvons nous référer utilement aux classifications proposées par J. Château ou R. Caillois. Classification des jeux qui n’induit ni ordre, ni hiérarchie, seulement quelques repères, d’organisation et d’évaluation pour le pédagogue. 





3 Spinoza  Ethique, III Préface, Traduction de Bernard Pautrat, Ed du Seuil.  Voir dans cet esprit l’article de G Bui-Xuan sur la pédagogie conative.





4 Dans le même esprit interactif que la CIF, les thèses proposées par le psychologue de l’éducation Lev Vygotski pourraient venir éclairer le concept général « d’activité motrice ». La spécificité de ses théories peut se caractériser par une série de mot : sociabilité de l’homme, interaction sociale, signe et instrument, culture, histoire, fonctions mentales supérieures. Les activités motrices et sensorielles, dans leurs contextes culturels, produisent ce que Vygotski désigne comme un système  gigantesque de « stimuli artificiels et extérieurs » qui  comme le langage, les rituels, etc.,  sont  des outils culturels utilisés pour contrôler, maîtriser, développer ses propres capacités. Tous ces outils culturels peuvent être considérés comme des amplificateurs des capacités humaines. 


De la même façon, en pédagogie, le concept qu’il développe de « zone proximale de développement » pourrait alimenter les recherches théoriques et empiriques dans les rapports entre le développement et l’apprentissage des personnes en situation de handicap sévère  et l’accompagnement (collaboration et assistance) de l’adulte.





5 La santé fragile des personnes polyhandicapées conduit encore au décès une partie d’entre elles à un age relativement jeune. Actuellement, dans les institutions pour enfants il y a 2 % de décès par an à un age moyen de 15 ans. Dans les établissements pour adultes, 2,4 % de décès à un age moyen de 39 ans,10 % ayant au moins 53 ans. S’agissant des établissements pour adultes, les personnes polyhandicapées prise en charge sont âgées en moyenne de 36 ans (Ministère de la santé DRESS Avril 2005). On peut considérer que leur espérance de vie se situe actuellement entre 35 et 55 ans. Ces données démographiques laissent clairement apparaître qu’une nouvelle étape se construit  dans l’histoire de la prise en charge des personnes polyhandicapées. Quelles seraient les contributions des activités motrices et corporelles dans les enjeux d’un accompagnement au long cours ? …











5 Antonio R Damatio. Spinoza avait raison. Joie et tristesse. Le cerveau des émotions. Odile Jacob 2003
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