SYNTHESE FINALE

Madame IMBERT et Monsieur GABBAI

Florence Imbert : je vais essayer de vous faire part de ce quimai@uée ... comme c¢a sur le vif ...
des différentes interventions et que Philippe Galbéprendra avec des aspects cliniques dont il
souhaitait parler.

On va prendre les choses dans I'ordre mais je igguiste saluer le travail du groupe de familles et
de professionnels de 'ADIMC74 parce que cette mpista de Maslow je l'ai souvent vue, je l'ai
souvent regardée, et enfin pour moi aujourd’hei e#t devenue une mosaique et ¢a c'est pas du tout
la méme chose... et a ce titre 1a, je voulais tegemercier et reprendre cette journée de colleque
disant la mosaique de Maslow.

Alors, nous avons débuté ce matin par un malentandmalentendu initial, entre quantité de vie et
gualité de vie qui, nous le savons maintenant, eogage au BIB : un grand standard le BIB ...
quand l'optimum réussit enfin a s'imposer alorsiéouvre que la qualité de vie peut souffrir et oui
souffrir de comparaison aux autres et a l'idéalgn a nous-méme, nous avons appris que quand on
pense qu'on n'est pas si bien placé que cela peucalqui est bon pour nous alors la vive l'ogacit
puisque l'authenticité est une imposture ... tautj@i compris que c'était de la faute a Rousseau

Dr Gabbai : je ne vais pas reprendre un commentaire sun@eexposé Mr Constantinides, je l'ai
déja fait ce matin mais ¢a m'a fait associer a gmiis événements, je vais prendre résolument le
parti de I'anecdotique n'est ce pas ; alors, lmj@me est une petite histoire qui se produit dams u
établissement du bord du lac de Neuchatel danglgewiens pour assurer une formation et quand
je rentre dans cet établissement il y a écrittabiéssement aux normes iso 9000 je ne sais plois qu
et ou je rencontre un directeur qui me dit : jengiee faire une enquéte satisfaction aupres de mes
clients, qui sont tous des jeunes qui sont en ibifadion sociale et professionnelle pour handicap
mental soi-disant. Alors I'enquéte satisfactiongitogne question précise ; étes-vous content de la
nourriture ? La réponse était univoque de tousgliesits « c'est dégueulasse » or moi je découvre
dans cette institution ce que je n'ai jamais vleais ... au moment des pauses, un buffet
absolument extraordinaire avec y compris de ladéas®chée des grisons svp, offert a chaque pause
des ateliers ... alors je vous dis tout de suite lgudirecteur était totalement effondré parcel qu'i
comptait bien, qu'au moins sur ce critére la, ta#dwne réponse positive de satisfaction destslien
Ca m'a amené a lui poser une question, je luitaiglielle est la structure psychopathologique de
vos clients ? Alors je l'ai plongé dans une pelipfeanxieuse épouvantable évidemment et apres
avoir frequenté I'établissement quelques joursquég'y faisais une formation, j'ai découvert qu'il
s'agissait pour la majorité de patients porteursedqu'on appelle des troubles narcissiques graves
c'est a dire des structures anaclitiques qui ,pfnition, ne sont jamais satisfaits de quoi qusaié
puisqu'ils attendent toujours un bonheur imposs#blgue toute réponse précise décoit et frustre
immanquablement. Vous voyez les pieéges pour lesétag de satisfaction ... Deuxieme exemple
anecdotique : celui-la concerne la Fondation Jobst,Be I'avoue, ils ont attendu que j'ai quitté ce
établissement pour faire une enquéte de satisfactipres des résidents de cet établissement ;
alors, je précise tout de suite que 500 au moims do niveau d'une MAS ... alors, parmi les
guestions posées aux clients : avez-vous le choiod activités ? Ca veut dire qu'on a totalement
renoncé a penser que l'activité proposée au padeait peut-étre un objectif précis et gu'elle
relevait d'une indication, pédagogique, éducaixethérapeutique. Deuxieme question : étes-vous
libre de circuler comme vous l'entendez? Alors gaedéfinition nous savons d'expérience qu'un
certain nombre de patients sont morts d'avoir @rce facon libre, parce que certains se sont
égarés dans les bois périgourdins autour et ennsoris... troisieme question : avez-vous la liberté
de consentir & votre traitement ? Excusez-moi dpréaocation, mais il est évident que je ne
demande pas l'avis d'un patient épileptique grawe gavoir s'il faut lui donner son traitement anti
épileptique ... parce que je sais que s'il mrdad pas, il fera un état de mal, il va en maurien.
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Et le dernier pompon, c'était : étes-vous libreddgoser de votre argent comme vous le voulez ?

Alors que la totalité des patients dont je voudepda moitié c'est a dire 500 au moins, sont sous

tutelle n'est-ce pas ! C'est se foutre de la gudesepersonnes en situation de handicap, c'est leur
faire miroiter sous le nez » regardez ce a quos\auez droit mais que vous ne pouvez pas avoir »
premier exemple je vous laisse la parole ...

Florence Imbert: l'autre intervention dont je retiens quelquedn@nts, c'est celle de Madame
Boutin concernant cette vie de qualité : en tow, gai entendu que la considération de la
subjectivité devenait pour elle une porte d'entiéas ce concept de vie de qualité mais qu'il
demeurait un probleme majeur qui était celui dedenmunication de cette subjectivité et de ce
ressenti des personnes polyhandicapées ; il y adquame quelquefois de sacrées missions
impossibles ... et par le biais de l'observatiantggée des aidants familiers, peut-étre que cette
porte d'entrée, doublée de la question de I'img@dienvironnement, pouvait trouver une issue tout
a fait intéressante et le passage par ce tieregjuiautre, qui observe et donne acces a la psgson
rend compte en partie de la vie de qualité maisrgstera, toujours et quoi qu'il en soit, partiel

Dr Gabbai : alors en effet le propos d’Anne-Marie Boutinitéi@s centré sur I'observation et pour
rester résolument clinique, je voulais vous padles cris chez les personnes polyhandicapées. Tout
récemment, j'‘étais dans une institution ou on meajpda question a propos d'une jeune fille
polyhandicapée : pourquoi crie-t-elle a longueujalgnée et la question était de savoir comment
interpréter ce fait d'observation, précis, éctif,a@ découvert si vous voulez que la sémiologss d
cris des personnes polyhandicapée était assez, fbanee qu'il y avait deux hypothéses : est-ce
gu'elle a mal ou est-ce qu'elle crie pour faireeche personnel ... excusez-moi, je suis tres wdga

et tres mal élevé... alors évidemment ,la deuxidipgothése avait été écartée hein quoique
cependant de temps en temps cette idée remontatiquéme ... alors donc c'était : elle avait mal.
On avait donc décidé de faire une épreuve auxgqteds, au doliprane pour tout dire, ce qui ne lui
faisait pas grand chose... ce qui fait qu'on maispas tres bien si elle avait mal ou pas mainet
était toujours dans la perplexité. Alors si vousilea, je voulais simplement vous dire : on ne peut
pas interpréter les observations, puisque c'éd&mau de I'observation chez le polyhandicapénsi

n'a pas un arriere fond sémiologique précis, urerarrfond théorique précis. Alors je voudrais
simplement, comme ¢a a titre indicatif, vous signgluelques causes des cris des personnes et puis
peut-étre essayer de les imiter si je peux. Albgs avait d'abord le cri de douleur, je crois que
beaucoup de soignants et d'éducateurs, d'AMP s&eetonnaitre ... je ne vais pas vous le faire
parce que je ne voudrais pas que vous me mettiez reorphine tout de suite ! Alors le cri de
douleur on sait le reconnaitre..., il y avait le de dé-afférenciation c'est a dire pour donner un
equivalent de cela, vous savez, la dame trés agéagle, paralysée, qui est au fond d'une EHPAD
et qui crie toute la journée « madame » « mada@alers ,on y va « qu'est-ce qu'il y a, mamie ? »
«rien » « ca va, mamie ? » « OUi ¢a va » vouesort« madame » « madame » « pourquoi vous
m'appelez ? » «je ne vous appelle pas» « madamenadame » « mais pourquoi vous
criez ?» « mais je ne crie pas »... madame sef@eenfe ; ca ca existe dans le polyhandicap aussi,
ca prend une forme particuliére : ce sont desquisont une caractéristique précise c'est que les
patients s'arrétent de crier des que vous arrivegcemmencent dés que vous partez... c'est a dire
des qu'il n'y a plus de stimulation. Troisieme ciest le cri de I'angoisse psychotique (excusez-mo
du mot... je n'aurai pas di dire psychotique.criedes troubles désintégratifs (DSM 4) le cri des
troubles psychiatriques associés aux troublestmutées (DSM 5) surtout ne dites pas que j'ai dit
psychotiques parce que je veux garder mon trawailodmateur ! parce que Mme Neuville nous
interdit désormais d'en parler) vous le savez, rigpsychotique, vous le connaissez, non ? vous
voulez que je vous le fasse ah ...ah... ah .ezasgonnaissable, néanmoins baptisé grosse colére
par les éducateurs non formés hein corresponddigtiatement anxieux pour ceux qui ont été
formés bien. Il reste les cris de la « dépressjdassouffrance dépressive : Madame Boutin me
posait la question de savoir est-ce qu'on conmajitetit peu la souffrance psychique du ph oui on a
des éléments entre autre ce qui fait le plus sSolgfipolyhandicapé, la souffrance psychique % c'es
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en premier la dépression, c'est le risque déprpasik que la vie n'est pas toujours trés simple po
eux ... alors le cri de la dépression, ce sontggesissements, ce sont des plaintes qui n‘ont ni le
caractére des cris de la douleur, ni les caractdrescri d'angoisse ni le caractere du cri
d'afférenciation. Alors vous voyez que j'ai imgkenent cité 4 arrieres plans théoriques différents

la douleur, c'est facile vous la connaissez, |gsyichotique j'ai en arriére plan bien sdr I'angm®is
psychotique, I'angoisse dite de morcellement, de eto qui se manifeste de facon les éclatements
anxieux j'ai cité évidemment le cri de la déprassia plainte dépressive la aussi, je ne vais pas
vous faire un dessin sur l'arriere plan théorigaedaddépression, quant a la désafférenciation, je
rends un hommage trés appuyé a Mr De Ajurriaguera glécrit ¢ca il y a plus de 70 ans bientot je
crois

Deuxiéme point sur lequel j'associe a propos apdsé de Mme Boutin : elle a beaucoup parlé de
la nécessité d'une cohérence, ce terme a été eephisieurs reprises dans le débat. Alors, quelles
sont les conditions pour que l'action que nousnallmener auprés des personnes handicapées et
polyhandicapées soit cohérente ? Et bien, il meéokeque si nous ne construisons pas ensemble, en
associant bien entendu les familles a ce travadilaous ne construisons pas ensemble a partir des
observations de tous, y compris celles des famgile®re une fois, si nous ne construisons pas une
hypothése d'un modéle de compréhension de ce qpasse chez le patient nous ne pourrons pas
étre cohérent: parce que la cohérence ne peutaéferée que si nous avons tous la méme
représentation, provisoire certes, hypothétiqueesgemais au moins outil de travail nécessaire pour
pouvoir ensuite faire des propositions d'actionaottiellement le probleme central dans le médico-
social c'est que nous n'avons plus les outils depifestruction de ces modeles théorico-cliniques
parce que nous n‘avons plus de chef d'orchestieg; parlé de I'harmonie du chef d'orchestre, je
crois que c'est Michel Brioul qui en a parlé, notsvons plus de chef d'orchestre, nous avons
actuellement une intervention j'allais dire épdépilde plusieurs compétences qui n'arrivent plus a
s'articuler les unes aux autres, parce que nousnsgas d'acteur de l'articulation... il y a eecor
guelques établissements dans lesquels ca exisig,d®@anoins en moins... pourquoi ? parce que
nous n‘avons plus de psychiatre dans le médicalsam a des temps de psycho extrémement
réduits et qui c'est qui pouvait faire animer e&ail de construction ? je ne dis pas qu'ils en gmn
seuls responsables mais l'animer, c'était ces mpeesda et actuellement plus personne n'est en état
de le faire. Voila ce que je voulais vous dire ssagiation avec ce qu'a dit Anne-Marie Boutin.

Florence Imbert : ensuite, Mr Jacob, qui est reparti, nous a d&ligur une histoire propre toute
personnelle ou ses propres enfants I'éclairentestaines choses

je vais redire un ensemble de phrases et il nasagu de débat ... je m'en tiendrai donc a ces
propos. En tout cas, pour lui, ce qui articuledahs son ouvrage c'est aussi flagrant, c'est la
guestion de l'autonomie : il disait ce matin queuibnomie c'était décider et assumer sa décision.
Cette autonomie s'apprend, dit-il, et il est némessde donner I'envie de cette autonomie. Alors |l
estime que les conditions de I'exercice de cettenamie c'est d’élargir ce fameux droit commun
gu'il évoque avec cette fleche et qu'il faut, adfar, faire fondre le médico-social dans ce droit
commun qui tiendrait compte de la différence, ®uEtant organisé et urbanisé. Ca ¢a s'appelle un
projet de société qui, au moment d'élections, sliposer d'une certaine maniere mais ce qu'il dit
aussi a notre endroit c'est que le travail sogtalea pleine mutation et que les politiques sosiale
verront les choses autrement et la place desutistis aussi voila.

Dr Gabbai: alors oui, l'intervention de Mr Jacob était, coemt dire, marquée par I'émotion,
marquée aussi je pense par moi ce que je sens comemespece de visée prophétique, en tout cas
d'espérance quasiment eschatologique, pour regrémdiangage théologique et ce qui m'a frappé,
ce que j'ai retenu de son propos, au-dela destaspee je critiquerais volontiers, c'était I'impéra

de I'espérance que j'ai senti tres fort... voila.foi qu'il faut avoir dans l'autre, dans I'énerge de
potentialités chez ce sujet atteint d'un handiCgpendant, je ne suis pas du tout d'accord avec son
idée de confondre le médico-social et le droit ceammourquoi ? Nous avons, dans le handicap et
singulierement dans les troubles de l'autisme, rrvesis des exemples précis qui hous montrent
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gue nous avons absolument besoin d'aménager uenement spécifique pour ces personnes : je
pense a la nécessité absolue, si on ne le fabmpasée des difficultés de vie extraordinairesstce
dire aménager un contenant spatial précis et dntresi bien qu'on ne peut pas faire vivre ces
personnes dans un moulin a vent, encore moinsrafGar, et dans les grands magasins etc etc c'est
pas possible... il faut un contenant temporel, viusavez aussi, la prévisibilité par ex est
absolument essentielle et il faut un contenanticglael c'est a dire qu'il faut absolument quedsut
les personnes qui s'occupent de ces personnesdtlaiméme, encore une fois, la méme image
interne de leur fonctionnement sinon on ne sera qugrent, il n'y aura pas de contenant
relationnel... alors voyez qui c'est qui va canistr ces trois contenants spécifiques ? ¢a ne peut
étre que le médico-social, ¢ca ne peut étre qustitiion, quelle qu'elle soit ... on ne peut pas
demander a la société globale, au droit commumed®&t « lieu aménagé » pour accueillir cette
souffrance particuliére. Je voudrais citer une lgaguelque chose qui m'a beaucoup frappé : j'ai eu
la chance de m'entretenir un jour avec Paul Ricetéur m'a expliqué, il m'a dit: la souffrance
opere en nous une fermeture autour de ce noyaowheuix et il dit : si le monde ne se diaphragme
pas a la dimension de cette souffrance, alors soufrons encore plus... j'ai trouvé ¢a absolument
lumineux, parce que c'est exactement ce qu'ondatter’institution, c'est de se diaphragmer a la
dimension de la souffrance dont sont porteusesprosonnes alors pourquoi ce serait une mise a
I'écart ? au contraire l'institution c'est un angamaent du droit commun, pour respecter la dignité
et garantir l'autonomie minimale dont parlait pséonent Mr Jacob. Il me semble qu'au lieu de lire
le médico-social comme un lieu d'exclusion il feutire comme un lieu d'inclusion, je I'ai déja dit
ce matin. Voila

Florence Imbert : : nous passons a l'aprés-midi Michel Brioul ...

Dr Gabbai: Mme Grimault d'abord ...

Florence Imbert : alors Mme Grimault « dessines-moi un maslow $ai. commencé par eux en
disant qu'ils m'avaient fait revisiter et que jepoeivais pas le dire autrement d'avoir entendwetout
cette autour de toute cette expérience qu'ils avéagt transformer la pyramide de maslow elle est
passée d'une pyramide a une mosaique et du couetieanosaique la je I'avais mis en titre parce
gue pour moi c'était une vraie révélation d'aveansformé cette pyramide en mosaique, ils
I'avaient recomposée

Dr Gabbai : j'ai été extrémement sensible a cela aussidngendu, tres sensible mais ce qui m'a le
plus frappé dans ce qui a été abordé c'est quamdenu@tte idée géniale, géniale je trouve,
d'associer toute une équipe, plusieurs équipesusteprs disciplines, plusieurs regards pour se
mettre a repenser ce qui apparait comme une éwdetaut le monde, cette fameuse pyramide. J'ai
trouvé ca génial parce qu'on cherche souvent @es jdomment introduire de la méta, de la pensée
dans notre travail, et bien voila vous avez trounédruc génial bravo

Florence Imbert : donc Michel Brioul ... je conserve ce qui m'al@anoi finalement, ce que jai
compris, c'est que le bonheur et le malheur ilsad pacsés comme Adam et Eve et ce couple a
suivi les méandres d'hier, d'aujourd’hui et de dennaais que c'est toujours d'actualité. Alors
concernant hier, au passé, le récit il est fampkirfait, n‘est jamais simple en tout cas, il esjaurs
composé et composé aussi de drames ... qu'aujoyrihbonheur c'est maintenant, si j'ai bien
compris, a condition de comprendre plusieurs chadess moi j'en ai retenu deux : que la somme
des chiffres des prix des instruments de musiquRihpas la partition et que sans chef d'orchestre
ca fait tapisserie... donc on passe a c6té darrae... et la deuxiéme chose que je crois avoir
compris est que sauf, ¢a je I'ai rajouté Michel gamtre, sauf dans le je/tu/il, tout signe touttges
est langage au-dela du mot et vient faire renconireila. Aprés il y avait demain I'espoir moii j'a
retenu la 3° dimension: le désir, cette dynamigoéividuelle d'histoire et de fantasmes
éminemment subjective mais il y a, il faut se smivde quelque chose qui est fondamental ne
jamais faire de projet ... pas de projet le 31dest clair

Dr Gabbai : alors la-aussi évidemment j'ai biché beaucoupaamtant Brioul parce qu'il a I'art de
dynamiter un certain nombre de choses et en pbetidea dynamitage du projet, ca m'a bien plu.
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Mais enfin, le premier truc auquel je voudrais réagst la fameuse rébellion a laguelle il appelai
les résidents : alors, en effet, je suis d'acceet dui ;je vais vous donner un petit exemple par
rapport au reglement n'est ce pas: vous connaissez I'exigence ou nous sommes de repas
conviviaux, bien ordonnés, dans nos établissem@asisectant bien sdr le programme, le projet
précis individuel qu'on a mis en place a savoiil daflait travailler l'autonomie a l'occasion du
repas, l'usage du couteau et de la fourchette g feonvenable, en particulier cesser d'écarter sa
chaise sans arrét en arriere n'est ce pas efajt'se tenir comme ca etc etc ... alors vous saeez
bien que ces réglements qui reglent précisemdmnedéroulement de nos repas institutionnels les
patients psychotiques n'en ont aucun, oh pardopdtsents désintégrés, oh pardon je ne sais plus
comment dire les patients TSA avec troubles psyihiges, 70% des cas ne supportent absolument
pas ces reglements-la, vous le savez trés biefteegtie vous savez pourquoi ils reculent leurs
chaises ? Tous, la plupart des patients psychajguible font ¢a, ce qui améne immanquablement
les éducateurs a intervenir « rapproches-toi.vasien foutre partout » ok ? Pourquoi ils reculent
leur chaise ? vous savez, a la fin, ils font conganeils se mettent de cété ... est-ce que vougzsave
pourquoi ? Pour pouvoir se barrer en cas d'intéimerd'un ennemi que représentent tous les gens
qui sont autour d'eux ... donc ils sont en atterigst quand qu'il va m'attaquer le carafon celu-|
Donc il faut gu'ils trouvent une possibilité derfat vous voulez les coller contre une table ..nen
peut plus se barrer quand on est collé contre alnle.t. ca c'est le premier point . Le deuxiéme,
c'est au moment ou ils mangent les patients ertiqnels sont dans un état épouvantable la plupart
du temps pourquoi contrairement a nous qui noualoég plus ou moins de ce que nous avons a
manger, eux ils sont dans des craintes multiptéabord il y a celui qui est en face et qui les
tracasse ... vous savez celui qui n'est pas psycieoét qui fait .... « ta mere est morte ... tdisas

pas dimanche », vous avez les éducateurs qui touragtour pour s'assurer que le projet
personnalisé, le pip dont tu as parlé, est bieneenre et qu'ils sont bien entrain de bien couper
comme il faut ... et puis je vous ai oublié la ta@sie 'ARS quand méme, qui déboule en général a
midi précise, au moment ou vous étes entrain delmeassur des ceufs, au moment du repas et ou le
directeur se dit : il faut bien que je leur morareARS la réalité du terrain, qu'ils nous donngunt
pognon ... alors I'ARS débarque et alors la en gémngest le bordel quoi ... il y en a au moins un
qui péte et qui entraine le pétage des autresy gnine sais pas si vous voyez, comment voulez-
vous respecter un reglement dans une problémagqtslle... ils en ont rien a foutre de votre
réglement, la seule chose c'est que par momese Isvent parce que c'est le seul moyen de ne pas
péter ah ouais mais si je le laisse se lever .seca le bordel ... tout le monde voudra se lever .
mais pas du tout, il suffit de dire a votre patieij vois que ¢a ne va pas trop, va faire un pmiit

et quand ¢a va mieux je serai content que tu ngjeggnes » en général, au bout d'un moment, il
revient, une fois que I'ARS est patrtie .

Alors je vouais associer sur quelque chose de nidle dans ce qu'a raconté Michel, c'est qu' il
nous a parlé de trois pistes pour le bonheur meat tu déconnes de faire ¢a... le plaisir des,sen
le plaisir du jeu et de la créativité et le plathrla rencontre, : voila les conditions du bontedars

je suis trés embété de vous dire que les 3 conditim question et bien dans le cadre des troubles
du spectre autistique c'est pas de la tarte paregrgcisément I'échec de la sensorialité est fnassi
puisque la sensorialité, vous le savez, elle diad a des fins qu'on appelle autistiques negas

et qu'elle n'est pas du tout éprouvée dans leipleie est éprouvé dans la nécessite, ce qupasa
grand chose a voir avec le plaisir dont vous parleteuxiemement, dans les troubles du spectre de
l'autisme, I’échec du jeu et de la creativité estiént, évident, ca fait partie méme de la défomiti

et quant a la difficulté de la rencontre, vous gayéelle est extréme puisque ce qui définit catsét
c'est le trouble de la socialisation ... Alors @stque, du coup, ¢a veut dire que les troubles du
spectre de l'autisme sont privés de bonheur ? Miupe formule peut-étre modeste mais il me
semble que le bonheur de ces personnes serai€peutle simplement un peu moins souffrir,
simplement que leur vie soit un peu moins difficitpie simplement plutdét que de chercher la
gualité de vie c'est qu'on cesse de les emmerdeuldir les rendre normaux ok ? Alors il me
semble que ¢a met aussi bien sr en question kégone du projet : alors je voulais terminer sur ce
projet, parce que Michel Lemay, c'est un auteur vues connaissez probablement, il a écrit un
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vieux livre sur les psychoses de l'enfant dansdedwcomparait les patients psychotiques a des
carafons de verre fragiles n'est-ce pas et il tatiogue ces carafons de verre fragiles, imagede |
corporéité fragile de ces personnes, qui contaf@ic un liquide qui était la vie, l'intériorité
psychique, était menacés a la fois par I' enviroretd externe et par la propre intériorité psychique
qui a tout moment bouillait et pouvait faire éctdeecarafon en question... alors il nous disaitavo

la représentation, voila comment on pouvait peirgs sommairement, tres schématiquement, ce
gu'est la situation des patients psychotiquesrsalous imaginez ce que veut dire un projet quand
vous étes un carafon ? Ecoutez simplement le nojétpic’est a dire on va te lancer en avant dans
un objectif a atteindre que nous évaluerons..langage balistique n'est-ce pas. lls sont convaincu
gue lorsque vous leur parlez de ce projet, ils wenpéter le carafon ! Avant, ils avaient lillusio
guand vous leur parliez de projet que c'était t§gbrd'établissement, un projet de groupe, donc ils
n’étaient pas concernés mais maintenant depua el 2002 2 et 2005 ils savent trés bien que le
projet c'est pour eux, ils savent trés bien querdget c'est un pip... ok ? et puis c'est spécialgm
pour toi, viens mon chéri, on va t'en parler, ortassocier, on va te demander ton consentement, tu
vas nous dire ce que tu veux etc etc ... en plugaanettre ton papa et ta maman au milieu, hestoir
de mélanger un peu les champs émotionnels famikainstitutionnels pour agrémenter la sauce et
gue c¢a explose encore mieux ... voyez ! Enfin, powt vous dire, le projet pour moi c'est
l'incarnation type du pouvoir de l'autre qui fagtplus peur au patient psychotique. Alors, je suis
assez d'accord pour le dynamitage du projet, cagueut pas dire abandonner toute perspective de
porter secours, assister, soutenir, encouragenmendire ... atténuer la difficulté de vie pardou
les moyens possibles imaginables qu'ils soienticads, sociaux, pédagogiques, thérapeutiques,
environnementaux ... je suis absolument d'accordc ase qu'a raconté Mr Simonnot sur
'aménagement de I'environnement autour de ce®peRes.

Dernier point, c'était la cohérence : je ne vas ypeevenir ... il me semble que c'est le poinilies
fragile aujourd'hui dans notre systéme, en parécylour les polyhandicapés, mais pour toutes les
personnes handicapées séveres, la ou c'est diffiell construire ce modele de compréhension
théorico-clinique . Alors c'est pas tres difficilersqu'on a affaire a des patients IMC, de stmectu
névrotique normale, c'est pas difficile ... ilsddonnent comme nous, on ne se trompera pas... mais
des qu'on a affaire a des structures anaclitigdest a dire dans lesquelles il y a des failles
narcissiques severes, des qu'on a affaire a deswsts autistiques graves, des qu'on a affaiesa d
structures psychotiques, ils ne fonctionnent pasnge nous et donc on va se planter si on les lit
avec notre lecture névrotique on se plante . Alra'arréte et je laisse la parole

Florence Imbert : Mr Simonnot, vous avez reconnu devant une assistaombreuse, donc devant
témoins qu' il y avait eu rapt du médical, que lédioal avait confisqué le handicap ... alors je
voulais savoir de combien était la rancon, histqirten paie nos affaires et qu'on puisse poursuivre
... en tous cas, je vous remercie de nous avoinf@et éclairage, dit comme ca par vous, ¢a a une
autre ampleur et une autre valeur que si c'étaitquioétait venue raconter un truc pareil ... espu
vous avez repris sur quelque chose dont on n‘aipgrés la dimension et la encore en nous faisant
faire un tour du monde comme vous nous l'avezfé@ié ... vous nous avez permis aussi de voir
gue ne pas avoir une jambe c'est aussi avoir éérabat quelque part et que pouvoir reconstruire
I'objet manquant parfois ce n'était pas si bien guet que la de nouveau la question de la qualité
de la vie on le lit avec cette subjectivité et gufand étre reconnu par tous quand on n'a pas de
jambe ca peut donner une autre valeur a sa v pour étre plus prés de chez nous, mais on a
beaucoup a apprendre des autres et vous nous lbeesmis que lorsqu'une personne est en
situation de handicap dans une famille, c'est ttzutamille qui est en situation de handicap etsvou
avez a plusieurs reprises, grace a votre tour dudmqparlé de la place de cette communauté et il
m'a semblé dans vos propos que vous soulignez ausmnbien aujourd’hui nous manquons de
communauté et que c'est un mot que nous n‘emplogyas®u peu nous aussi en France, la ou on
fait appel a plus de droits, la ou on pourrait p&tog parlé de plus de liens, en tous cas c'egtice
m'a marquée et que lorsque vous évoquez que ledagneist une variante de 'humanité en tous cas
moi j'ai beaucoup apprécié, dans cet environnerdenhé qui a pour effet une limitation d'une
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participation a la vie sociale en tous cas pour ogit une définition tout a fait dynamiqueen;j'
connais d'autres mais celle-ci était en tous cas pwi porteuse de sens ...alors ce que j'ai bien
aimeé, c'est la smart alors la smart avec la lugwmndanité j'ai trouvé ¢a top merci

Dr Gabbai : bien sir la communauté ... j'ai été tres sensibtela. Un des problemes que nous
avons en effet entre le nord et le sud c'est qulswnt des communautés réelles, incarnées, & nou
nous avons des communautés abstraites qui s'appklsécurité sociale ...voila c'est la grande
différence entre le nord et le sud n'est-ce pas'est difficile que nos communautés abstraites
exercent le méme role de soutien et d'interventipesles communautés concretes ... alors ¢a c'est
un probléme qui concerne vraiment nos culturesdectales développées ... c'est tres important,
c'est la perte de l'incarnation de la communauié@guparait trés sensible.

Je voudrais simplement dire a ce propos combieni §ias été sensible au fait que vous faisiez
finalement tres confiance a la pulsion de vie drgeve ca trés important pour le polyhandicap...
moi c'est ce qui m'a toujours frappé, pour avods tiongtemps travaillé dans le monde du
polyhandicap et y travailler encore, c'est que pessonnes qui sont porteuses vraiment de
limitations, d'incapacités extrémes nous frappeufours par la puissance de leurs pulsions de vie.
Moi, je me dis mais si j'avais le quart du quartcgequ'ils ont, je n‘aurais peut-étre plus envie de
vivre et je suis frappé de voir que tout ce quergacontré chez les patients polyhandicapés t'étai
au contraire cette présence de la pulsion de s tiquelle je crois il faut vraiment que nous
fondions notre confiance finalement... c'est lemcé comme vous l'avez dit tout a fait a la fin.

Je voulais terminer en rappelant simplement quetipose, puisque tout cela s'inscrit sur un fond
de préoccupations éthiques, n'est ce pas, rappakerdéfinition que Jacques Ellul donnait de
I'éthique et qui m'a toujours beaucoup aidé daas travail, |' espére qu'elle vous aidera aussi :
« I'éthique c'est rechercher les valeurs qui forevcontre les valeurs qui font mourir » voila.

La qualité de vie des personnes
polyhandicapées : une utopie ?
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