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OBJET : Demande de STATUT pour les personnes polyhandicapées s’inscrivant dans une disposition  réglementaire  particulière ou dans une disposition d’exception par rapport au Projet de Loi pour l’égalité des droits et des chances, la participation et la citoyenneté des personnes handicapées.
 EXPOSE des MOTIFS

Si la loi de 1975 ne concède à aucun type de handicap un statut particulier, le polyhandicap en revanche,  a fait l’objet d’une reconnaissance juridique par un décret définissant les conditions d’autorisation des établissements et services recevant des enfants et adolescents handicapés (Annexe 24 ter au décret  modificatif 89 – 798 du 27 Octobre 1989).

Cette annexe et la circulaire d’application 89 – 19 du 30 Octobre 1989 ont permis de mieux définir les modalités de prise en charge des  ENFANTS  polyhandicapés.

Cependant, les textes réglementaires régissant les établissements et services pour ADULTES

Handicapés ne distinguent pas, pour leur part,  le type de handicap.

Ils ne comportent pas d’annexes techniques définissant les modalités qualitatives de prise en charge des ADULTES handicapés et notamment polyhandicapés. 

Ils distinguent simplement le mode de financement : Maison d’Accueil Spécialisé, Foyer d’Accueil Médicalisé , Foyer occupationnel , etc…

Il en résulte une rupture juridique dans la continuité de la reconnaissance de la personne polyhandicapée.

___________________________________________________________________________

Association Française du Syndrome de RETT ( AFSR) – Handy Rare et Poly – Association de Défense des Polyhandicapés ( ADEPO – 06 – 07 – 11 – 13 – 26  –29 -  30 – 31 – 66 ) Incontinentia Pigmenti – Arrepo  -

Association Française du Syndrome d’AICARDI – Asadap – Association les P’tits Loups – Addph – Association 

Solhandia

Celle-ci remet en cause la prise en considération spécifique de la personne polyhandicapée, qu’avaient  amorcées les Annexes 24 ter.,  porteuses d’une ébauche de statut de la personne polyhandicapée.

Cette caractéristique attachée uniquement à l’enfant reposait sur une définition du polyhandicap, exposé comme  un handicap grave à expression multiple, dans lequel la déficience mentale sévère est associée à des troubles moteurs , entraînant une restriction extrême de l’autonomie et des possibilités de perception, d’expression et de relation.

Cette définition ne prenait cependant pas en compte la caractéristique essentielle du polyhandicapé qui se traduit,  dans l’état actuel de nos connaissances, par l’absence d’une communication perceptible et interprétable par tous rendant totale la sujétion à laquelle il est soumis.

Le polyhandicapé, ne pouvant exprimer une pensée organisée , n’est pas, au sens commun, un homme libre dans la mesure où il est dans l’impossibilité d’exprimer  son unicité   au  plus grand nombre et d’intégrer la pensée de l’autre  aux fins d’analyse et de synthèse. .


C’est cette impossibilité  qui fait du polyhandicapé un être unique, différent , non assimilable à d’autres catégories de handicapés

Le Projet de loi que présente à l’examen de l’Assemblée Madame la Secrétaire d’Etat aux personnes handicapées a pour vocation d’organiser le monde du handicap et en particulier de créer les conditions de son intégration totale  dans la société sans qu’aucune discrimination ne puisse distinguer le cas particulier du cas général.

Les associations de familles de personnes polyhandicapées réunies en un Collectif ont saisi l’ensemble des parlementaires afin d’attirer leur attention sur la non -prise en considération, par ce projet de loi, de leur demande de création d’un statut propre aux personnes polyhandicapées.

Elles rappellent que les spécificités des polyhandicapés évoquées plus haut interdisent une prise en charge semblable ou voisine de celle des handicapés aussi gravement que soient atteints ces derniers.

Elles traduisent cet état si particulier par la phrase forte :

«  A destin d’exception, statut d’exception « 

La notion de statut correspond en effet à la situation de ces personnes.

Elle a ceci d’intéressant qu’elle permet de penser la désaffiliation. Le désaffilié étant celui qui est hors statut.

Il apparaît alors comme une évidence que,  le statut ne discrimine ni n’exclue celui qui peut s’en réclamer. Au contraire il permet d’intégrer dans un cadre spécifique, il organise les conditions d’existence à l’intérieur de ce cadre et surtout il permet l’interactivité entre les différents cadres ,ou statuts, qui constituent le corps social.

OBJECTIONS

Pour répondre plus précisément  aux objections qui nous ont été faîtes , nous dirons que le statut ne discrimine pas, ne stigmatise pas et ne ghettoïse pas.

Sur la stigmatisation nous dirons qu’une personne est stigmatisée lorsque sa survie est garantie par l’obligation d’accepter des pratiques qui mettent en question sa dignité. Le statut de la personne polyhandicapée est créé pour éviter qu’il en soit ainsi : il évite la désaffiliation qui, elle, est stigmatisante.

La discrimination résulte du traitement différent de personnes identiques et, plus largement, du traitement différent des personnes considérées dans leur dimension humaine ( non-respect des droits de l’homme) .

Ne pas accorder à une personne le droit à l’existence sociale constitue un acte discriminatoire. Refuser aux personnes polyhandicapées l’obtention d’un statut est discriminatoire. 

Le leur proposer ne l’est donc pas.

Sur la ghettoïsation :

Rappelons que les statuts  ne séparent pas. Au contraire, ils rassemblent.

Certains statuts peuvent cependant être conçus pour séparer plutôt que pour rassembler.
Le statut de la personne polyhandicapée serait de ceux-là.

Pour interdire cette dérive, il suffit de penser le statut de la personne polyhandicapée en relation avec le fonctionnement des autres statuts.

La notion d’âges de la vie permet de le faire.

C’est la voie retenue par le Collectif d’associations de familles de polyhandicapés. D’autres peuvent être imaginées.

ARGUMENTATION  AU  FOND

Ces objections étant levées il convient d’argumenter au fond.

Dans le monde qui est le nôtre, certains statuts jouent un rôle essentiel dans l’accès à l’existence sociale. Il s’agit de ceux qui sont liés à la production, à la procréation et à leur corollaire, la consommation à visée symbolique.

L’impossibilité d’accéder à ces statuts signifie la désaffiliation.

On conçoit que lorsque seule la situation de handicap interdit leur accès, il faille organiser le statut de la personne autour du thème de la compensation.

Mais il existe des déficiences qui ne permettront jamais à ceux qui en souffrent  d’accéder à ces statuts, statuts dont l’accès conditionne l’existence sociale.

Il est inconcevable que ces personnes puissent participer à la production, à la procréation ni même à la consommation à visée symbolique.

Les personnes polyhandicapées sont dans cette situation.

Pour aussi étrange que cela puisse paraître, la déficience privant de toute capacité d’expression dans ces champs, il n’y a pas ,  par rapport à eux et à eux seulement, de handicap. Les mesures de compensation sont donc insensées.

Quant on se réfère à la production et à la procréation, les personnes polyhandicapées n’ont pas de handicap, elles sont non concernées.

Cela ne signifie pas que ces personnes sont incapables d’accéder à l’existence sociale. Elles le sont dans d’autres champs. Elles se mettent à vivre dans les espaces où elles peuvent communiquer, et qui sont des espaces de proximité.
Ce dont elles ont besoin, c’est que l’on construise ces espaces. Elles n’ont pas besoin que grâce à la compensation on les aide à accéder à un espace déjà construit, celui de la valorisation par la production et la procréation.
Aussi longtemps que cet espace n’est pas construit, les personnes polyhandicapées n’arrivant pas à l’existence sociale, sont désaffiliées.
La nécessité de leur créer un statut tient à cela.
Ce statut organise l’espace dans lequel les personnes polyhandicapées accèdent à l’existence sociale et définit les conditions de son accès.

DEFINITION

On retiendra de cet exposé des motifs qu’il convient de distinguer très précisément la personne polyhandicapée de l’ensemble des autres handicapés  .

On y parviendra en s’entendant sur une définition qui caractérise cette personne.

Les définitions sont des constructions sociales.

A partir de cas singuliers, nous classons dans la même catégorie tous ceux qui ont le même air de famille. C’est collectivement que nous décidons de borner l’ensemble.

Le polyhandicap n’échappe pas à la règle.

Le Collectif des associations de famille en propose une qu’elle porte au débat.

«  La personne polyhandicapée souffre d’un handicap grave à expression multiple associant déficience motrice et déficience mentale profonde , entraînant une restriction extrême de l’autonomie et une incapacité à communiquer sans intermédiaires au delà d’un cercle de proches,  et imposant des contraintes de surveillance et de sujétion permanentes. « 

Le polyhandicap est souvent aggravé par d’autres déficiences notamment sensorielles. Il nécessite le recours à des techniques spécialisées pour le suivi médical, l’apprentissage et le maintien des moyens de relation et de communication, le développement des capacités d’éveil sensori-moteur et intellectuelles concourant à l’exercice d’une autonomie optimale. »

Cette définition dispose déjà d’une épaisseur sociale. Elle a des bases scientifiques ( le Professeur Marc TARDIEU a participé à son élaboration ) . Elle a des assises associatives ( de nombreuses associations l’ont adoptée ). Elle se construit, enfin, dans le champ du politique

(Parlementaires, Conseillers et Conseils Généraux, Maires  )

En les nommant, l’Etat donne vie aux populations qu’il décide de protéger ( cibles de sa politique sociale ).

S’il ne les nomme pas, elles n’existent pas pour lui . 

La population des personnes polyhandicapées existera officiellement dès que l’Etat la nommera.

La définition du polyhandicap n’est  pas plus difficile qu’une autre. Elle ne présente pas de difficultés techniques.
Aussi les hésitations de l’Etat méritent-elles une analyse politique.

CRAINTES  de  L’ETAT
Effet d’aubaine :
En créant un statut pour les polyhandicapés, l’Etat craint que d’autres populations non protégées et jusque là innommées essaient de se couler dans ce statut.

La solution de ce problème consiste à ne pas les ignorer et à les nommer à leur tour.

Amalgame :
Les personnes polyhandicapées ne sont pas les seules à réclamer un statut garantissant leur socialisation ailleurs que sur les marchés du travail et du mariage.
Au niveau du principe la justification d’un  statut spécifique est la même. Concrètement cependant, l’espace à construire est différent.

Peut-être faudrait-il reconnaître que sur certains points il existe des convergences, des coïncidences. Mais cela ne peut-être su , qu’une fois clairement reconnues ces populations et leurs besoins.

CONCLUSION

Le Ministère a choisi de ne pas distinguer dans la loi les personnes polyhandicapées  du corps général des handicapés.

Les Associations de familles composant le Collectif signataire de ce memorendum   constatent que si la très grande majorité des orateurs, ayant pris part à la discussion du projet de loi à l’Assemblée Nationale,  a employé les mots «  polyhandicap ou polyhandicapé »,

la prise en charge de ce qui constitue les spécificités du polyhandicap n’a pas été différenciée de celle des handicapés

Elles estiment donc, que si elles ont été écoutées, elles n’ont pas été entendues.

Conscientes de la valeur de leurs revendications,

Fortes des appuis nombreux et autorisés , autant parmi les députés de la majorité que dans ceux de l’opposition , ainsi que par les prises de position unanimes d’un certain nombre d’Assemblées Départementales,

Elles continueront de défendre leur position.

Elles le feront avec l’esprit de discussion dont , en associations responsables, elles ont toujours fait preuve.

Elles le feront également avec la détermination la plus affirmée qu’exige l’état irréversible de leurs enfants.
Elles le feront , enfin, parce que le rôle sacré de parents les met en demeure, à chaque instant ,

de palier leur disparition en tentant d’apporter la meilleure réponse possible à la question :

Après nous, que vont-ils devenir ?

