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polyhandicapés, puis dans diverses structures dont certaines de conseils et de formations dans
le secteur de la communication alternative. Maintenant chargée de mission Communication
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adapée au sein de APF France-handicap et membre active de l'association Isaac francophone,
elle continue de se former auprés d'Isaac International.

CAVALIE Antoine
Ancien éléve de I'Ecole Normale Supérieure de Paris, agrégé de philosophie, enseignant au
sein de la Fondation Santé des Etudiants de France a La Tronche (Isére).

CHAVAROCHE Philippe

Docteur en Sciences de 'Education, son expérience professionnelle s’est déroulée dans le
cadre d'établissements accueillant des personnes polyhandicapées, puis de responsable de
formation d’Aide médico-psychologique et d’éducateurs. Actuellement intervenant en ana-
lyse des pratiques professionnelles et dans la formation continue auprés d'établissements
accueillant des personnes handicapées.

CoHEN David

Il est professeur a Sorbonne-Université et chef du service de psychiatrie de l'enfant et
de l'adolescent a 'hopital de la Salpétriére (APHP) a Paris. Il est également membre du
laboratoire Institut des Systémes Intelligents et de Robotiques - ISIR (CNRS UMR 7222).

COIFFARD Joévin

Il a commencé son parcours professionnel au sein d'un cabinet spécialisé dans le conseil aux
organisations publiques et privées du secteur social, médico-social et sanitaire, puis enseigné
les politiques sociales dans un centre de formation d'assistants de service social. DRH depuis
prés de 15 ans, il occupe cette fonction au sein du CESAP depuis 2012. Il est par ailleurs
ancien membre du CA de la Mutuelle Chorum, membre de la commission RH de Nexem et de
son groupe de travail sur la santé au travail et la protection sociale.

ComBALUZIER Evelyne

Diplomée en Sciences de l'Information et de la Documentation, elle est directrice adjointe,
chargée de la qualité et de la communication a CESAP Formation, Documentation, Ressources,
organisme qui dispense des formations a 'attention des professionnels accompagnant des
personnes polyhandicapées. Elle y assure depuis 2006 la responsabilité de son centre de
documentation, ouvert aux étudiants, aux parents et aux professionnels et qui a pour vocation
d'identifier, d'acquérir, de conserver et de mettre a disposition les documents relatifs au
polyhandicap. Il comprend aujourd’hui plus de 3 850 références.
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CoRrsEIL Thania

Professeure a l'Unité départementale des sciences de l'éducation a U'Université du Québec,
a Rimouski, ses travaux actuels portent sur l'utilisation d'un dispositif d’observation par-
tagée assisté par la vidéo, pour repérer les capacités de l'enfant polyhandicapé et sur la
co-construction de sens dans les interactions entre les parents et les professionnels. Par
ailleurs elle développe une réflexion méthodologique autour des apports de l'approche ethno-
graphique pour la recherche concernant les personnes en situation de polyhandicap.

DAGo1s Jean-Francois

Ingénieur, il est marié et pére de trois enfants dont 'ainée, atteinte d’une trisomie 13, est
polyhandicapée, non détectée en prénatal. Il est président de UAssociation des parents et amis
des enfants du Poujal et des adultes de la Cornille (APADEP), a Thiais, ou sa fille bénéficie
d’une place a U'EME le Poujal, en externat. Il y est parent élu au Conseil de la Vie Sociale
(CVS) de l'établissement. Il est également largement impliqué au sein de l'association CESAP,
en tant qu'administrateur et Secrétaire général.

DAviD Marie

Chargée de mission au Registre des handicaps de l'enfant et observatoire périnatal (RHEOP) de
['Isére, la Savoie et la Haute-Savoie, elle méne des projets de recherche visant a l'amélioration
des connaissances de certains handicaps et de leur prise en charge. Elle a travaillé plus
spécifiquement sur la déficience intellectuelle légére de l'enfant, la prise en charge des
enfants porteurs de handicap rare et sur 'accompagnement en SESSAD (service d’éducation
spécialisée et de soins a domicile), en Isére et Savoie.

DEFAQUE Annick

Coordonnatrice de projet de rééducation au Pole de 'Oise du CESAP, ergothérapeute de
formation initiale, elle accompagne depuis plus de trente ans les personnes en situation de
polyhandicap, leur famille et leurs aidants tout d'abord en SESSAD puis en EME et MAS. Elle a
a cceur de transmettre sa pratique auprés des étudiants en ergothérapie et des professionnels
par la formation continue dispensée par CESAP Formation.

DELzESCAUX Sabine

Sociologue, maitre de conférences a l'université Paris-Dauphine, chercheur au laboratoire du
LEDa-LEGOS. Elle a publié plusieurs ouvrages sur 'ceuvre du sociologue allemand Norbert Elias
dont elle est spécialiste et ses activités de recherche portent, dans le champ de la santé,
sur 'accompagnement des personnes en situation de grande dépendance et de vulnérabilité
sociale.
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DEROUETTE Catherine

Educatrice de jeunes enfants de formation initiale, elle exerce & APF France Handicap, la
fonction de directrice d'un établissement polyhandicap a Chartres de Bretagne et d’'un SESSAD
a Saint Malo. Déléguée régionale Bretagne et administratrice du Groupe polyhandicap France
(GPF). A publié deux ouvrages sur le polyhandicap : Aux cétés des personnes polyhandicapées
chez U'Harmattan et Le polyhandicap au quotidien chez ESF.

DESSAIVRE Luc

Kinésithérapeute ayant travaillé pendant vingt ans en IME et MAS auprés de personnes
polyhandicapées, il travaille actuellement depuis douze ans dans un SESSAD de 'APF a Niort
accueillant des enfants présentant surtout un handicap moteur. Il est également formateur a
CESAP Formation.

DETRAUX Jean-Jacques

Psychologue et pédagogue de formation, professeur émérite a Uuniversité de Liége et a
Uuniversité libre de Bruxelles — centre d'étude et de formation pour l'‘éducation spécialisée —,
membre actif de 'AP3 — association de parents et de professionnels autour de la personne
polyhandicapée — ainsi que de diverses associations ceuvrant dans le domaine de l'aide aux
personnes handicapées. Jean-Jacques Detraux est décédé en 2019. Hommage lui est rendu au
chapitre 65 du présent ouvrage.

D’HARDEMARE Vincent

Neurochirurgien, spécialisé en neurochirurgie fonctionnelle, il s’est formé initialement au
CHRU de Lille et a rejoint l'Unité James Parkinson a la Fondation Rothschild en 2011, pour
développer la neuromodulation des mouvements anormaux de 'adulte. En 2015, au sein de
'Unité Dyspa, son activité s'étend au polyhandicap moteur de l'enfant. La stimulation céré-
brale, mais aussi les autres techniques chirurgicales [ésionnelles de stimulation médullaire ou
de thérapie intrathécale, y sont ainsi discutées dans le cadre des consultations en association
avec les neuropédiatres.

DoRCHE Barbara

Ayant une formation de médecin généraliste a orientation pédiatrique, c’est au cours de
son exercice libéral dans les années 1980 qu’elle a rencontré des enfants « IMC sourds » et
commencé a travailler a 'TEM de La Gentilhommiére en 1991. Depuis, elle a consacré son
activité professionnelle a ces enfants et adolescents et a défendre la spécificité de la prise
en charge de la surdité dans le cadre du polyhandicap.
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DorisoN Nathalie

Neuropédiatre, elle travaille depuis 2015 dans le service de neurochirurgie pédiatrique de la
Fondation Rothschild. Elle est responsable de l'unité DYSPA et du programme de stimulation
cérébrale profonde. DYSPA est reconnue Centre de compétences pour la « prise en charge
neurochirurgicale des dystonies de Uenfant » (Centre de référence Neurogénétique/filiére Brain
Team). Elle a été antérieurement responsable de la consultation Polyhandicap a Trousseau, a
fait partie du Conseil Scientifique de UAssociation Francaise pour le Syndrome d’Angelman. Elle
est membre du Comité Scientifique des "Journées Polyhandicap et IMC" (Mission Handicap de
UAPHP) et de l'Association Amadys (association de patients dystoniques).

DouMMAR Diane

Neuropédiatre exercant a l'hopital Armand Trousseau (APHP), elle est médecin du centre de
référence neurogénétique (pdle pédiatrique ; médecin coordonateur Pr Rodriguez) et inter-
vient dans 'expertise des mouvements anormaux de l'enfant, l'organisation de consultations
pluridiscipinaires de mouvements anomaux de l'enfant, l'enseignement et les publications
dans ce domaine.

DuMoNT Sophie

Orthopédagogue exercant auprés d’'enfants et d’adolescents polyhandicapés a UEME Les Ceri-
siers (association CESAP) et a 'IME Michel-Péricard (association Les Chemins de l'Eveil). Elle
cherche @ mieux comprendre et définir les besoins des enfants en termes d’apprentissages afin
de leur proposer un accompagnement pédagogique, en concertation avec l'équipe, qui per-
mette de restaurer et soutenir leurs compétences mais aussi de les développer. Elle intervient
dans des groupes d’activités, des moments du quotidien et accompagne quelques enfants
sur des temps individualisés. Elle est également formatrice certifiée en Stimulation Basale
et membre du Céré (comité des études, recherches et évaluation) animé par le CESAP.

ESTOURNET-MATHIAUD Brigitte

Professeur honoraire pédiatre, responsable pendant vingt ans du service de réanimation, neu-
rologie et rééducation pédiatrique de I'hdpital Raymond-Poincaré a Garches (APHP), elle est
spécialiste de la prise en charge respiratoire des enfants atteints de handicaps neurologiques
et enseignante a l'université de Versailles Saint-Quentin-en-Yvelines.

FERNANDEZ FIDALGO David

Psychologue clinicien et psychothérapeute a l'hdpital pédiatrique de La Roche-Guyon (APHP)
et référent douleur/soin palliatif. Il pratique 'accompagnement des équipes de soin dans le
polyhandicap complexe ainsi que celui des familles et des patients polyhandicapés en long
séjour hospitalier. Il méne actuellement un projet de recherche doctoral sur l'évaluation de la
souffrance psychologique chez la personne polyhandicapée.
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GABBAI Philippe

Ancien chef de clinique de psychiatrie, il a assuré la direction médicale de la Fondation
John-Bost a La Force en Dordogne, de 1973 a 2001. Depuis il a exercé et exerce encore
des fonctions d'enseignement (Lausanne, Bordeaux, Montpellier) et de formation, surtout en
psycho-pathologie, tant en structure médico-sociale que sanitaire, ainsi que des analyses
cliniques réguliéres dans plusieurs établissements du Sud-Est.

GABOLDE Martine
Elle est pédiatre, médecin de soins palliatifs, coordonnateur de Paliped, équipe ressource
d'Ile-de-France en soins palliatifs pédiatriques.

GatgoIs Edith

Pédiatre coordonnateur a UAPHP depuis 2008, elle est responsable du Pdle Mére-Enfant de
hospitalisation a domicile (HAD) de UAPHP depuis 2009 puis du département de Pédiatrie
-Obstétrique. Présidente du Comité de lutte contre la douleur (CLUD) de 'HAD APHP, elle pilote
des thématiques « Droits du patient et prise en charge de la douleur ». Elle est également
présidente du comité bientraitance et médecin médiateur depuis 2012. Elle s’est formée a
la capacité d'évaluation et traitement de la douleur en 2002, a ['hypnose médicale en 2004,
a l'accompagnement et la médecine palliative adulte, pédiatrique et gériatrique en 2012, a
'éthique et la médecine palliative en périnatalogie en 2014 et aux techniques d'activation
de conscience en 2019.

GEORGES-JANET Lucile

Ancienne interne et assistante des hdpitaux de Paris, elle a été médecin neuropédiatre au
CESAP et aux hopitaux de Paris. Ancien directeur médical du CESAP, elle est membre du
Club international de pédiatrie sociale et membre actif du groupe polyhandicap France (GPF).
Lucile Georges-Janet est décédée en 2019. Hommage lui est rendu dans le chapitre 3 du présent
ouvrage.

GoLSE Bernard

Pédiatre, pédopsychiatre et psychanalyste (membre de 'Association Psychanalytique de
France), il est ancien chef de service de Pédopsychiatrie de 'Hopital Necker-Enfants Malades
a Paris et Professeur émérite de Psychiatrie de l'enfant et de l'adolescent a U'Université René
Descartes (Paris V). Spécialiste du développement précoce et des niveaux archaiques du
fonctionnement psychique, il s'intéresse tout particuliérement a la mise en place de la psyché
chez l'enfant et a linstauration des processus de sémiotisation et de symbolisation.
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GRANGERAY-DUREUIL Jeanne

Diplomée en gestion des risques sanitaires et industriels, elle a travaillé pendant cing années
au service du CESAP, chargée de la prévention des risques et de la qualité. Aprés avoir été
linterlocutrice des établissements du Cher pour personnes handicapées a Agence Régionale
de Santé de la région Centre, elle est responsable depuis trois ans de la qualité, de l'hygiéne,
de la sécurité et des systémes dinformation pour LADAPT du Cher, qui gére des établissements
pour enfants et adultes présentant un handicap moteur avec troubles associés.

GRIMONT-ROLLAND Elisabeth

Médecin de Médecine Physique et de Réadaptation a U'hopital San Salvadour a Hyéres (APHP),
elle assure le suivi d’enfants et d’adultes polyhandicapés ou multi-handicapés. Elle est formée
aux soins palliatifs et a la prise en charge de la douleur (DU) et a l'éthique (master 2 en
Ethique Sciences et Société (Espace Ethique Ile de de France a Saint Louis). Elle a développé
une Equipe Ressource Douleur-Soins Palliatifs intra-hospitaliére au sein de son établissement,
au sein de laquelle elle intervient en tant que médecin coordinateur. Elle anime un groupe
de réflexion éthique au sein de San Salvadour. Elle est membre du CA de la SFERHE (Société
Francophone d’Evaluation et de Recherche dans le Handicap de U'Enfant).

GUINCHAT Vincent

Pédopsychiatre a la Salpétriére, responsable de [‘Unité inter-départementale d’accueil tem-
poraire d’urgence, une structure expérimentale dévolue a l'accueil des patients autistes en
situation de crise comportementale. Il s‘intéresse particuliérement aux comorbidités autis-
tiques, psychiatriques et somatiques, et a la maniére dont celles-ci s"intriquent au long du
développement, pour aboutir a des tableaux cliniques comportementaux complexes.

GUYET Philippe

Chirurgien-dentiste et pére d'un jeune adulte en situation de handicap, il exerce une activité
d’omnipratique libérale en région parisienne. Il est cofondateur et premier président du
réseau de soins et de prévention d'Ile-de-France pour les personnes en situation de handicap
(Rhapsod'if), cofondateur et premier président de l'association nationale SOSS qui fédére les
différents groupements du méme type sur le territoire et milite pour la mise en place d’'une
politique de santé inclusive.

HERON-LONGE Bénédicte

Pédiatre spécialisée en neurologie pédiatrique, praticien hospitalier exercant a 'TAPHP (Hopital
Armand Trousseau-La Roche Guyon), ayant aussi exercé au CAMSP de St Denis et au SESSAD-APF
Paris 13. Coordonnatrice du Centre de Référence des Maladies Lysosomales labellisé en 2004
(CRML). Membre du Comité national d’Evaluation des Traitements des Maladies Lysosomales
(CETL).
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HIRSCH Martin
Directeur général de I'Assistance Publique-Hopitaux de Paris.

HomMEy Charline

Assistante sociale au CESAP depuis novembre 2007 sur le pole « enfants » de ['Oise, elle
accompagne les familles sur les différents établissements et services (internat, externat et
SESAD). Elle y a un réle de conseil, d’écoute, d’accompagnement des familles dans leurs
différentes demandes. Elle est amenée a les rencontrer avec leur enfant au sein de ['‘établisse-
ment mais également a domicile. Elle a un réle primordial dans la procédure d'admission et
d'orientation, ainsi que dans les démarches en lien avec la protection juridique des majeurs
(tutelle ou habilitation familiale).

Houriez Catherine

Sociologue de formation, elle est directrice depuis 15 ans a APF France handicap auprés de
différents publics et dans différents types d'organisation (SESSAD - CAMSP - IEM -IME) ; elle
s'intéresse a lintervention des éducateurs auprés des personnes polyhandicapées qui est en
pleine mutation, la question de lidentité professionnelle constituant un enjeu majeur du
secteur médico-social.

HuLLy Marie

Neuropédiatre a 'hopital Necker-Enfants malades (AP-HP), elle assure notamment des consul-
tations multidisciplinaires spécialisées sur la prise en charge des enfants porteurs de poly-
handicap, la spasticité et les mouvements anormaux en collaboration avec les services de
médecine physique et réadaptation (Necker et hopitaux de St-Maurice), d'orthopédie, de
gastro-entérologie et de neurochirurgie, et en collaboration étroite avec l'unité mobile de
soins palliatifs de 'hopital Necker. Elle coordonne au niveau régional le projet de téléconsulta-
tions dans le champ du polyhandicap de U'enfant, soutenu par UARS et mené conjointement par
le CESAP et U'AP-HP (Télémédecine Polyhandicap Enfant). Elle poursuit également un travail
de recherche en éthique sur la participation des parents a la recherche dans les pathologies
neurodégénératives de l'enfant.

JACQuARD Claude
De formation initiale d'éducateur spécialisé, il a été chef de service éducatif et directeur
d'établissement au CESAP, en EME et MAS. Aujourd’hui adhérent du CESAP, il est formateur a
CESAP-formation.

JACQUIER Marie-Thérése
Ophtalmologiste installée en libéral, ancienne attachée aux hdpitaux de la Pitié-Salpétriére
et Saint-Vincent-de-Paul, elle est attachée au service de neuropédiatrie a Trousseau-La Roche
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Guyon (APHP) et au CHI-Poissy. Elle intervient également au SIAM78, SESAD pour déficients
visuels. Elle assure également des consultations ambulatoires dans certains établissements
du CESAP, de U'APAJH et autres EME. Elle a participé a l'enseignement de deux diplomes
universitaires portant respectivement sur le polyhandicap et sur la neuro-ophtalmologie ainsi
qu’a des formations dans le cadre de Motricité cérébrale.

JAUBERT-BRISSE Catherine

Médecin de médecine physique et de réadaptation (MPR), elle a été praticien hospitalier
a temps partiel, responsable du SSR spécialisé « polyhandicap » de U'hdpital Trousseau/la
Roche-Guyon a UAPHP et directrice médicale du CESAP, jusqu'en 2020. Elle accompagne les
personnes en situation de paralysie cérébrale et plus particuliérement de polyhandicap depuis
plus de 35 ans dans le monde sanitaire et médico-social.

JULIEN-GAUTHIER Francine

Professeure titulaire a la Faculté des sciences de l'éducation de U'Université Laval au Québec,
elle est membre fondateur de I'Association internationale pour la promotion et la diffusion
de la recherche sur la résilience. Elle est membre du conseil d'administration de UAssociation
internationale de recherche scientifique en faveur des personnes handicapées mentales. Elle
est chercheuse réguliére a I'Institut de recherche en déficience intellectuelle et trouble du
spectre de 'autisme. Elle conduit des travaux de recherche sur ['éducation et la participation
sociale des personnes polyhandicapées.

LAUSECKER Claire

Directrice-adjointe du pdle d'Indre-et-Loire du CESAP (Comité d’étude, d'éducation et de
soins auprés des personnes polyhandicapées). Elle est titulaire du Cafdes et d'un master 2 de
stratégie et d'ingénierie de la formation des adultes.

LE CORNEC Brigitte

Educatrice spécialisée de formation initiale, elle a été chef de service éducatif pendant 9 ans
a la maison d'accueil spécialisée (MAS) La Clé des champs, a Champs-sur-Marne (Seine-et-
Marne). Brigitte Le Cornec est décédée en 2020.

LOoGEAIS Véronique

Juriste spécialisée dans le secteur de la santé et de l'action sociale, elle est formatrice
consultante depuis plus de 20 ans auprés d'étudiants en travail social, de professionnels
en exercice, de collectivités privées ou publiques gestionnaires de structures sanitaires,
sociales et médico-sociales ou d’administrations déconcentrées ou décentralisées, chargées
de piloter les politiques sociales et les dispositifs. Formatrice auprés de différents organismes
de formation, dont le CESAP.



Les auteurs e

LomPRE Nicole

Philosophe et psychanalyste-psychologue clinicienne, elle enseigne la philosophie puis pra-
tique la psychologie scolaire au sein de 'Education nationale, qu'elle quitte pour se consacrer
ensuite a la formation des professionnels du secteur social et médico-social, au centre de
formation Buc-Ressources. En qualité de psychologue clinicienne, elle anime aujourd’hui
des groupes d'analyse des pratiques dans les institutions médico-sociales accueillant des
enfants, des adolescents et des adultes polyhandicapés et poursuit sa pratique de psychologue
clinicienne en cabinet. Elle est formatrice-consultante a CESAP Formation et membre du
comité d'éthique Handas/APF. Elle a publié dans la 1° édition (2017) du présent ouvrage, un
chapitre intitulé « la sexualité des personnes polyhandicapées ».

MARTINS Graga
Educatrice spécialisée a 'EME Le Poujal, a Thiais (Val-de-Marne), établissement du CESAP qui
accueille des enfants et adolescents polyhandicapées en internat et externat.

MATHIEU Sophie

Neuropédiatre, praticien hospitalier dans le service de neuropédiatrie du professeur Thierry
Billette, a 'hopital Trousseau et de La Roche-Guyon (APHP) et également médecin au CAMSP
J.-Lévy a Paris 12¢,

MEHLER JACOB Claire

Pédiatre en HAD pédiatrique (hospitalisation a domicile) a 'APHP, avec une activité de
coordination et une activité de soins palliatifs ainsi que référente neuropédiatrique pour les
enfants en situation de handicap. Neuropédiatre au CAMSP Janine Levy (Paris 12¢). Ancienne
chef de clinique dans le service de neurologie pédiatrique du CHU de Bicétre (APHP).

MiLADI Lotfi

Chirurgien orthopédiste pédiatre, praticien des hopitaux de Paris, éléve de Jean Dubousset
avec qui il a effectué une grande partie de sa carriére a ['hopital Saint Vincent de Paul. Il lui
a succédé dans la prise en charge des déformations rachidiennes de l'enfant, notamment des
scolioses neuromusculaires. Exercant actuellement en tant que chirurgien rachidien exclusif a
Ihopital Necker, il a été pionnier dans la pratique et le développement de 'instrumentation
rachidienne sans greffe pour les scolioses neurologiques, en tant qu’une alternative plus
simple et moins agressive a l'arthrodése vertébrale.
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NIANG Nicole

Aide médico-psychologique (AMP) pendant plus de vingt ans sur une unité d'adolescents et
de jeunes adultes a 'EME Le Poujal, a Thiais (Val-de-Marne), établissement géré par le CESAP,
elle travaille actuellement sur l'unité d’enseignement de 'établissement. Elle a été formée a
la pédagogie conductive et au Makaton.

NIERT VASSALLO Laura

Anthropologue de formation, elle intervient depuis plusieurs années en tant que formatrice et
consultante indépendante auprés des étudiants et des professionnels. Aprés une importante
expérience internationale dans la coordination des projets humanitaires en faveur d'enfants
polyhandicapés, elle sinstalle en France et développe nombreux modules de formation a
linterculturalité.

PELLERIN Jérome

Psychiatre, ancien chef de clinique a la faculté et ancien chef de service a 'APHP, il est
actuellement directeur médical du centre René-Capitant, Paris. Il a été rédacteur des recom-
mandations de U'HAS (haute autorité de santé) relatives aux « Comportements perturbateurs
chez les personnes ayant des lésions cérébrales acquises avant l'dge de 2 ans : prévention et
prise en charge ».

PERRET Henri

Psychologue clinicien, ancien directeur d'établissement et formateur dans le milieu médico-
social, puis thérapeute familial et consultant appelé pour des supervisions d’équipes et des
résolutions de conflits en entreprise. Il a participé a la création de diverses associations.

PETITPIERRE Geneviéve

Professeure de pédagogie spécialisée a l'Université de Fribourg (Suisse). Au bénéfice d’'une
double formation en pédagogie spécialisée et en psychologie clinique et développementale,
elle collabore et dirige depuis plusieurs années des recherches sur le théme du polyhandicap.
Elle est auteure de plusieurs publications : livres ou chapitres de livres, articles scientifiques,
documents a visée plus opératoire et matériel sociopédagogique.

PeTROVIC Mirjana

Aide médico-psychologique (AMP) elle a travaillé dans un établissement médico-éducatif
en Essonne auprés d'enfants polyhandicapés et IMOC, L'Ormaille, géré par le CESAP. Son
expérience professionnelle lui a permis d'acquérir des compétences dans 'accompagnement
de la personne polyhandicapée, un savoir-étre et un savoir-faire quelle met au service des
personnes et de leur famille.
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PIVETEAU Denis

Conseiller d'Etat, président de chambre a la Section du contentieux du Conseil d'Etat, il a été
notamment directeur général de la Caisse nationale de solidarité pour lautonomie (CNSA)
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d'autonomie, dont en particulier "Zéro sans solution" en 2014 et "Demain je pourrai habiter
avec vous" (avec Jacques Wolfrom) en 2020.

PLIVARD Christine

Titulaire d'un master dingénierie de formation a l'université Paris I Panthéon-Sorbonne,
elle est psychomotricienne de formation initiale. Interpellée trés t6t par la clinique singu-
liere que révéle 'enfant polyhandicapé et aprés avoir contribué a la formation des aides
médico-psychologiques (AMP) afin de soutenir leur professionnalisation ainsi qu'a la forma-
tion professionnelle continue dans le champ du polyhandicap, elle est, depuis seize années,
directrice de CESAP Formation, Documentation, Ressources et entend continuer de développer
une formation inventive en lien avec la recherche.

POLLEZ Bruno

Médecin MPR (médecine physique et de réadaptation) des hopitaux, il exerce essentiellement
auprés de personnes cérébro-lésées : en service sanitaire hospitalier et « hors les murs »,
en équipe mobile et en services médico-sociaux, en SAMSAH et MAS externalisée ; puis
aupres de personnes polyhandicapées adultes et de leurs proches en secteur médico-social
(établissements : MAS et services DASMO). Administrateur du Groupe Polyhandicap France,
président de 'Association Ressources Polyhandicap Hauts-de-France.

Ponsot Gérard

Professeur honoraire des Universités, praticien hospitalier, ancien chef de service de neurolo-
gie infantile a l'hopital Saint-Vincent-de-Paul et de U'hopital de La Roche-Guyon (SSR pour
enfants polyhandicapés) a UAPHP. Il est vice-président du Comité d’études, d'éducation et de
soins auprés des personnes polyhandicapées (CESAP) et membre du conseil d'administration
du Groupe Polyhandicap France (GPF). Il est corédacteur des trois éditions 1990, 1998 et 2010
du livre Neurologie pédiatrique, corédacteur du livre Polyhandicap 2005, Editions CTNERHI, et
co-organisateur des Journées polyhandicap et IMC avec la Mission Handicap de 'APHP.

PORsMOGUER Elisabeth

Médecin de médecine physique et de réadaptation (MPR), elle a accompagné des enfants et
adultes paralysés cérébraux dans le secteur médico-social dans la région PACA et a ['hopital
San Salvadour (APHP) ou elle a exercé comme chef de service du secteur adultes au sein du
pole Handicap et Polyhandicap « Enfant, Adolescent, Adulte ».
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RAVELLI Claudia

Neuropédiatre, elle travaille a Uhopital Armand Trousseau (APHP), a cheval entre le service de
neuropédiatrie et la plate-forme d’essais pédiatriques I-Motion. Passionnée par la pathologie
du mouvement, elle a orienté son activité vers ce domaine.

ReNAux Nadége

Responsable depuis 10 ans de la Mission Handicap de 'APHP au sein de la Direction de
['Organisation Médicale et des Relations avec les Universités, elle met en ceuvre des actions et
créé des outils favorisant l'accés aux soins des personnes en situation de handicap, en asso-
ciant dans ses groupes de travail les différents acteurs concernés (professionnels hospitaliers,
médico-sociaux, associations, patients).

Riou Jean-Claude

Psychomotricien et kinésithérapeute de formation initiale, il a débuté en qualité de rééduca-
teur auprés d'enfants en situation de handicap. Aprés un master de droit sanitaire et social, il
poursuit sa carriére a différents postes d’encadrement toujours auprés d’enfants et de jeunes
en situation de handicap. Il dirige actuellement le Centre de Ressources Multihandicap d'Ile
de France porté par les associations Notre Dame de Joye et Amis de Karen.

RODOCANACHI RoIpI Marina Luisa

Médecin spécialisé en neurologie et réhabilitation, elle travaille, en Italie, en réhabilitation
d’enfants atteints des troubles d'origine neurologique. En 1999-2000 elle a suivi un diplome
universitaire sur 'IMC et le polyhandicap a Paris. Jusqu’en 2018, chef de service de l'unité
de neurologie, psychiatrie et réhabilitation de l'enfant de linstitut de recherche scientifique
(IRCCS) de la Fondation don Carlo Gnocchi Onlus a Milan.

RoDRIGUEZ Diana

Professeur de neuropédiatrie a Sorbonne Université, cheffe du service de Neurologie Pédia-
trique a 'APHP (Hopital Trousseau et Hopital La Roche Guyon), elle est également coordina-
trice des sites constitutifs des Centres de Référence Maladies Rares « Neurogénétique » et
« maladie de Huntington » (FHU I2-D2, Inserm U1141).

RorIDAL Thierry

Médecin auprés d’enfants et d’adultes polyhandicapés depuis trente ans en MAS, IME et SSAD.
Formateur depuis 1994 a CESAP Formation sur les thémes de l'alimentation, la nutrition, la
digestion, les troubles de la déglutition et 'accompagnement de la personne polyhandicapée.
Co-auteur de : Projet individuel et Stimulation Basale (Erés, 2017). Auteur de : L'alimentation
de la personne polyhandicapée, godter le plaisir et découvrir le monde, a paraitre.
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RousseAu Marie-Christine

Médecin MPR exercant depuis 21 ans a l'hdpital San Salvadour (APHP), elle est ancien chef
du pdle « polyhandicap de l'adulte » et chercheuse associée a la Faculté de médecine de la
Timone (Aix Marseille Université ; EA 3279 ; Pr Pascal Auquier), avec une activité de recherche
thématisée autour du polyhandicap. Elle est coordonnatrice de l'enquéte nationale Eval-PLH
(données de santé des patients polyhandicapés, impact du polyhandicap sur le vécu des
parents et des soignants), responsable de la recherche pour la Fédération du Polyhandicap
(Assistance Publique Hopitaux de Paris).

RUBINSZTAIN Robert

Ancien chef de clinique, en 1991, dans le service de réanimation et rééducation neuro-
respiratoire d’Annie Barois a I'hdpital Raymond-Poincaré de Garches, puis praticien hospitalier
en réanimation pédiatrique dans le méme service puis, depuis 2012, dans le service de
réanimation chirurgicale pédiatrique de 'hopital Necker-Enfants malades (APHP). Il a une
longue expérience en services de SSR, ce qui lui a permis de mieux comprendre les liens forts
qui doivent se tisser entre les réanimations, les SSR et le médico-social, dans le cadre d'un
réseau de soin nécessaire a une bonne prise en charge des enfants polyhandicapés dont la
fragilité les expose a des complications qui doivent étre mesurées et anticipées, et qui ne
peut étre par essence que multidisciplinaire. Il a participé aux travaux de la mission handicap
de UAPHP de 2000 a 2002 et a la mission HAS (haute autorité de santé) sur la place de la
trachéotomie dans la prise en charge respiratoire des maladies neuromusculaires (2019-2020).

SauLus Georges

Psychiatre et diplomé d'études approfondies de philosophie. Il a exercé pendant de nombreuses
années au sein d’équipes pluridisciplinaires accueillant des personnes (enfants, adolescents
et adultes et personnes vieillissantes) en situation de handicap sévére et leurs familles, avant
d'assurer les fonctions de médecin-conseiller-technique associatif. Président d’honneur du
Petit Conservatoire du Polyhandicap (Fribourg, Suisse), il est enseignant-formateur en matiére
d'épistémologie, de psychologie du développement, d’'accompagnement médico-éducatif et
pédagogique, de dynamique institutionnelle et d'éthique, relatifs au polyhandicap.

SATGE Daniel

Médecin, anatomo-pathologiste de formation, praticien hospitalier honoraire et docteur es-
sciences (neurosciences), il est actuellement directeur de l'association Oncodéfi, siégeant a
Montpellier, et dédiée a la prise en charge optimale des cancers chez les personnes en situa-
tion de déficience intellectuelle. Il est membre de I'équipe cancer de l'Institut de recherche
clinique a Montpellier (IURC), au sein du laboratoire Biostatistiques Epidémiologie Santé
Publique (EA 2415).



@ LES AUTEURS

SEMPERE Nicolas

Il exerce en qualité de directeur d’établissement au CESAP depuis 2009. De formation initiale
« assistant de service social », il s'est engagé de multiples facons depuis 25 ans pour et dans
un travail social et médico-social de sens, dont plus de 20 ans dans les Hauts de Seine. Il est
attentif a ce que chaque professionnel puisse déployer son art et d’en approfondir sa maitrise
par l'expérience, le partage et la formation. Manager une organisation résolument attentive
a chaque professionnel engagé dans un travail d’équipe transdisciplinaire, au service d'un
projet collectif est une de ses sources de motivation majeure dans son exercice de direction.

SCELLES Régine

Professeur de psychologie clinique et psychopathologie a l'université de Paris Nanterre La
Défense, laboratoire ClipsyD, EA 4430. Elle travaille dans un service d’aide précoce (SESAD)
pour enfants en situation de handicap du CESAP. Elle a une expérience de travail a domicile.
Elle a mené des recherches sur la famille et plus particuliérement sur la fratrie de l'enfant,
l'adolescent et l'adulte en situation de handicap et plus particulierement de polyhandicap.
Elle a publié des livres sur la famille et sur le polyhandicap. Elle est membre fondateur du
SIICLHA.

SCHILTE André

Conseiller d'Etat honoraire, il est président du CESAP et le représente au sein du CNCPH (Conseil
national consultatif des personnes handicapées), du GPF (Groupe Polyhandicap France) et
du Collectif Handicaps. Membre du conseil d’'administration de UURIOPSS Ile-de-France et de
la fondation ITSRS, il est pére de quatre enfants dont une fille polyhandicapée décédée a
35 ans.

STIKER Henri-Jacques

Directeur de recherches (anthropologie historique de l'infirmité) au laboratoire « Identités,
cultures, territoires » de luniversité Denis-Diderot, Paris VII, cofondateur et premier rédacteur
en chef de la revue Alter, European Journal of Disability Research, Revue européenne de
recherche sur le handicap (publiée par Elsevier-Masson). Auteur de nombreux livres sur le
handicap, parallélement a ses fonctions universitaires, il a accompagné plusieurs associa-
tions francaises dans leur recherche d’'amélioration de linsertion des personnes handicapées,
notamment en montant des programmes (pour jeunes handicapés mentaux, pour adultes
malades mentaux, pour handicapés moteurs).
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SVENDSEN Finn-Alain

Médecin au CESAP pendant trente ans, successivement en internat, externat et Sesad pour
enfants et adolescents polyhandicapés, il fut également directeur médical de 'IME et de la
MAS Home Charlotte de IAssociation Marie-Héléne pendant vingt-cing ans. Il a été également
directeur médical du CESAP de 2007 a 2009.

TEZENAS DU MONTCEL Marie-Christine

Mére de trois enfants dont l'ainé, Grégoire, atteint de polyhandicap, est décédé a la veille de
ses trente ans. Administrateur depuis plus de vingt ans de l'association Notre-Dame-de-Joye,
elle est également présidente du groupe polyhandicap France (GPF).

TEULADE Julie

Pédiatre, pneumopédiatre et somnologue, elle a travaillé en pédiatrie générale mais aussi
dans des Centres du sommeil, adultes et pédiatriques, ainsi qu'a I'hépital San Salvadour
(APHP) dans le pole pédiatrique pendant trois ans. Actuellement, elle exerce comme praticien
hospitalier au centre des troubles du sommeil de Strasbourg (CHU).

TouBEeRT-DUFFORT Daniéle

Psychologue clinicienne et maitre de conférences en psychologie clinique a ['Institut natio-
nal supérieur de formation et de recherche pour l'éducation des jeunes handicapés et des
enseignements adaptés (INSHEA), elle est actuellement chercheuse a l'unité de recherche du
GRHAPES et responsable scientifique du projet de recherche POLYCOM. Ses travaux portent
sur l'apprentissage des jeunes en situation de polyhandicap. Elle a notamment co-dirigé
'ouvrage intitulé "Polyhandicap et processus d’apprentissage", paru en 2020, et mis en place
différentes formations pour favoriser la scolarisation de ces jeunes (MIN « polyhandicap »
pour les enseignants et DU "polyhandicap, éducation et apprentissages").

VAN BAKEL Marit

Docteur en Nutrition, elle a été responsable scientifique, versant handicap, du Registre des
Handicaps de l'enfant et Observatoire Périnatal (RHEOP) de L'Isére et de la Savoie de 2009 a
2016.

WEIL-DuBuc Paul-Loup

Docteur en philosophie politique, il est responsable du péle Recherche de I'Espace éthique
Ile-de-France et chercheur au sein de l'équipe Recherches en Ethique et en Epistémologie
(CESP/Inserm/Paris-Saclay). Il est également rédacteur en chef de la Revue francaise d’éthique
appliquée (Erés) et co-auteur d'un ouvrage intitulé Le futur de la santé. Pour une éthique
de lanticipation (Editions de la FMSH, 2020). Il s'intéresse principalement aux questions de
justice et d'inégalités dans les champs de la santé et du handicap.
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Médecin psychiatre, docteur en psychologie, il est professeur des Universités et praticien
Hospitalier au Pdle Universitaire de Psychiatrie de 'Enfant et de ['Adolescent, CH Henri Laborit,
a Poitiers.

ZoLLA Eric

Educateur spécialisé de formation initiale et ergonome, successivement conseiller technique
au Creai Ile-de-France, directeur d’établissements médico-sociaux, directeur d’association,
il est directeur général adjoint du CESAP. Il s’est spécialisé plus particulierement sur la
thématique de la « gestion des risques dans le secteur médico-social » (membre du conseil
Scientifique de l'association des Gestionnaires de Risques du Réseau Ile de France des Eta-
blissements de Santé ; auteur d'un ouvrage sur ce théme ; interventions dans des formations
notamment en Master MOSS).

ZucMAN Elisabeth

Médecin spécialiste de réadaptation fonctionnelle, elle est cofondateur et premier médecin
directeur du CESAP puis chercheur et conseiller technique au CTNERHI (aujourd’hui MSSH).
Formateur honoraire du CNEFEI-INSHEA, elle est membre du conseil scientifique et pédago-
gique de Apajh et présidente d’honneur du Groupe Polyhandicap France (GPF). Elle a publié
ces derniéres années, seule ou en collaboration, plusieurs ouvrages dont le fil conducteur
est le polyhandicap. Elisabeth Zucman est décédée en 2019. Hommage lui est rendu en fin du
chapitre introductif du présent ouvrage.



Avant-propos

Pourquoi un tel livre
sur la personne polyhandicapée ?

Ses ambitions et ce que I'on y trouve

PHILIPPE CAMBERLEIN ET GERARD PONSOT

Vous avez en main la deuxiéme édition 2020 du livre « la personne polyhandicapée », sa
publication originelle étant intervenue en 2017. Nous avons choisi de laisser tel quel ['‘avant-
propos de 2017 dans la mesure o celui-ci garde, en trés grande partie, toute sa pertinence,
puis de le compléter par un propos actualisé 2020 qui retrace la réception du livre dans l'univers
frangais du polyhandicap et les principales évolutions qui y sont introduites. Il est d’emblée
précisé qu'il s'agit ici d’une deuxieme édition augmentée et entiérement révisée, la quasi-totalité
des auteurs ayant procédé a une relecture et une actualisation de leur texte, complétée par de
nouveaux textes liés a 'évolution des réflexions et connaissances ou alors sur des thémes non
abordés dans la 1" édition.

Ce livre est le fruit de linitiative conjointe d'une association dédiée au polyhandicap, le
CESAP (Comité d’étude, d’éducation et de soins auprés des personnes polyhandicapées), et
de deux neuropédiatres de U'APHP (Assistance publique-Hopitaux de Paris), Gérard Ponsot et
Thierry Billette de Villemeur, les uns et les autres se connaissant, a travers une implication
diversifiée et partagée dans le parcours de soins des enfants polyhandicapés en Ile-de-France.

Trois facteurs au moins ont permis de faire aboutir cette publication :

m En raison méme d'une habitude de collaboration réguliére entre les acteurs du champ
sanitaire des hdpitaux (notamment les consultations spécialisées) et ceux du champ
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médico-social (les établissements et services qui accueillent et accompagnent, au quo-
tidien, enfants et adultes polyhandicapés). Les familles et les équipes professionnelles
de ces deux univers se rencontrent et ceuvrent conjointement pour une vie « la meilleure
possible » des personnes polyhandicapées qu'elles y cotoient ou avec qui elles vivent.

L'existence d’'un accord profond a la fois sur des valeurs partagées et sur la conception de
l'accompagnement et du soin des personnes polyhandicapées. On pourrait les résumer a
travers quelques formulations tirées du projet associatif du CESAP!, mais dans lesquelles
tous se reconnaissent : « la personne polyhandicapée, quel que soit son age, est un étre en
devenir. Le développement de ses potentialités, de ses capacités a acquérir de l'autonomie
et a accéder aux apprentissages doit lui permettre de prétendre a une qualité de vie et un
épanouissement optimum. [...] Labsence de toute ségrégation doit lui permettre d’avoir
accés a l'ensemble des services offerts aux citoyens. [...] La démarche d'inclusion se doit
d'étre raisonnée afin de prendre en compte les besoins de soins et la fragilité des personnes
concernées. »

L'action déterminée des membres de son comité de rédaction (Anne-Marie Boutin, Thierry
Billette de Villemeur, Roselyne Brault-Tabai, Philippe Camberlein, Catherine Jaubert-Brisse,
Christine Plivard et Gérard Ponsot), qui ont permis de contacter les trés nombreux contri-
buteurs de ce livre qui, pour beaucoup, font « référence » s'agissant du polyhandicap. Ils
se sont ensuite impliqués dans tout le processus de production de l'ouvrage, relecture
comprise des diverses contributions écrites, dont ils sont, en partie rédacteurs. Pour la
menée de ce livre a bon terme, ils ont aussi expérimenté concrétement, ce qu'est l'art de
la maieutique. Qu'ils en soient aujourd'hui vivement remerciés.

D’emblée la volonté partagée autour de ce livre a été la suivante :

Tout d'abord celle d’établir un ouvrage collectif regroupant l'état actuel des « connaissances,
des savoirs et des pratiques » sur le polyhandicap. A notre connaissance un ouvrage de
cette nature n'a jamais encore été publié dans le présent format et avec cette ampleur.

Les destinataires du livre sont pensés comme étant les professionnels de toute nature et de
tout niveau de formation ou de métier qui s'intéressent au polyhandicap, les étudiants de
ces professions, les chercheurs ainsi que les familles et les proches des personnes polyhan-
dicapées. Il en a découlé une écriture en phase avec cet objectif, suffisamment rigoureuse
pour apporter des informations substantielles et étayées, suffisamment accessible pour
étre comprise par tout lecteur ayant des connaissances de bases sur le polyhandicap.

Nous avons choisi d'avoir une approche résolument pluridisciplinaire du sujet. Le plan de
ce livre et la diversité de ses chapitres en sont un premier gage. On retrouvera également
cette pluridisciplinarité dans la pensée méme développée dans nombre des chapitres...

Pour consulter le projet associatif du CESAP, se rendre sur http://www.cesap.asso.fr.
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mais pas de tous, certains sujets justifiant d’avoir, en premier lieu, une approche purement
disciplinaire. Cela dit, méme dans les chapitres les plus « techniques », le souci de la
personne polyhandicapée est toujours présent en filigrane. C'est sans doute l'attachement
extréme des rédacteurs aux personnes polyhandicapées rencontrées qui veut cela.

m Les contributeurs du livre, soit quatre-vingt-six personnes au total [nota : quatre-vingt-dix-
neuf pour la 2¢ édition], ont des parcours et des formations extrémement variés ; le pari a
été fait que l'on pouvait réunir dans un méme ouvrage et avec les mémes exigences, des
personnes d’expérience trés différentes allant de professionnels éducatifs ou soignants dits
« du quotidien » et de parents, a des professeurs agrégés d’université et des chercheurs,
en passant par des praticiens « de terrain » représentant de nombreux métiers ainsi que
des cadres de direction. Nombre d’entre eux exercent complémentairement une activité
d’enseignement. Il en découle une tonalité particuliére pour chaque chapitre. Selon les cas
on y trouvera une publication originale apportant des connaissances jusque-la non publiées
ou pour le moins jamais réunies dans un méme écrit, d'autres apporteront une vulgarisation
de bon niveau sur des données pas nécessairement synthétisées ou compilées jusque-la,
d'autres seront plutét du registre du témoignage, d'autres enfin seront... inclassables. Que
chaque contributeur soit ici remercié pour son implication, au profit de ce travail collectif.

La personne polyhandicapée est si semblable a nous, mais aussi si différente, que notre
premier regard se fige sur un corps déformé, parfois animé de mouvements anormaux, une
cognition/communication trés particuliére, souvent sans langage oral signifiant, des cris
et autres manifestations dont la signification est bien souvent difficile a comprendre. La
« cognition sociale » de beaucoup de ceux qui ne connaissent pas ou mal ces enfants et
adultes polyhandicapés, les met mal a l'aise, voire dans un état de sidération, qui ne leur
permet pas d'appréhender l'intentionnalité de la personne, a travers ses gestes, ses conduites,
ses cris et conduit, a trouver ces « personnes étranges », voire a les considérer comme
des « étrangetés inquiétantes' ». Cette attitude est parfaitement compréhensible. Ce qui
serait grave, serait de s'arréter a ce premier regard qui conduirait a croire que ces personnes
« étranges » ne peuvent étre que des « autres que nous-mémes », amenant a les méconnaitre,
voire a les rejeter. « Ne jamais considérer l'autre quel qu‘il soit, comme un étre totalement et
irréversiblement différent de soi-méme, mais au contraire toujours le considérer comme un
étre avec lequel je peux me familiariser malgré son étrangeté?. »

La disponibilité et la recherche d'une rencontre authentiquement vécue avec la personne
polyhandicapée sont le préalable nécessaire pour la connaitre et la reconnaitre. Aller a la

1. Ponsot G., « L'étrangeté comme effet de la cognition, p. 335-339 », in Hirsch E., Zucman E., La Personne
polyhandicapée : éthique et engagements au quotidien, Erés, 2015.

2. Weil-Dubuc P.L., « Comment se familiariser avec un corps étrange ? », p. 340-345, in Hirsch E., Zucman E., La
Personne polyhandicapée : éthique et engagements au quotidien, Erés, 2015.
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rencontre de la personne polyhandicapée, c'est aussi et surtout lui manifester une patiente
attention, ne jamais renoncer a la comprendre et la considérer comme effectivement capable
de communication et d'échanges. Cest, tout aussi essentiellement, accepter en retour de
recevoir quelque chose d'elle, dans un plaisir partagé et authentique. Pour cela, outre 'hu-
manité qu’elle fait grandir en nous, cela suppose l'impérieuse nécessité de s'informer, de se
former, de comprendre les ressorts et les complexités de la situation de polyhandicap. Puisse
cet ouvrage y concourir !

Ce livre, tout entier dédié a la personne polyhandicapée, est un concert a plusieurs voix grace
aux écrits de ses nombreux auteurs, d’origine et d’expérience complémentaires : parents,
professionnels éducatifs et soignants, rééducateurs, psychologues, médecins de nombreuses
disciplines mais aussi chercheurs tant dans le domaine médical qu’en sciences humaines,
sociales, historiques et psychologiques, cadres de direction, responsables associatifs. Tous
cherchent, par des modalités différentes et en fonction de leur compétence et de leur expé-
rience auprés des personnes polyhandicapées, a comprendre et a prendre en compte leur
ressenti, ce qu'elles souhaitent et ne souhaitent pas, ce dont elles ont besoin et surtout
comment les accompagner avec dignité et compétences, notamment dans le registre des
soins, de 'éducation, de la vie sociale et familiale.

Ainsi cet ouvrage, ambitionne de permettre aux lecteurs de se familiariser avec cette « étran-
geté » qu'est le polyhandicap... qui n’en sera dés lors plus une et contribuera a favoriser
ce surplus d’humanité irremplacable qu'apportent les personnes polyhandicapées, ce que
souligne fort justement un parent, « Guillaume n’est pas une charge pour la société : il
produit de lintelligence, des engagements, de la recherche, des questionnements. Nos enfants
polyhandicapés sont une richesse pour la société car, si elle sait les écouter, ils lui apporteront
un surplus d’humanité... si elle sait les écouter'. »

Ce livre est situé dans le temps et l'espace. Dans le temps tout d’abord : élaboré en 2017,
il se base sur l'ensemble des données connues et accessibles a cette date [nota : avec une
trés ample actualisation jusqu'en septembre 2020, s'agissant de la 2¢ édition]. Dans l'espace,
il est essentiellement situé en France quant a ses rédacteurs et nous saluerons ici les trois
contributeurs respectivement belge, italien et suisse qui nous ont rejoints [nota : ainsi
que québecois, pour la 2° édition]. Les savoirs développés sont en revanche beaucoup plus
internationaux, anglo-saxons notamment, ainsi qu’en témoignent certaines bibliographies.
Dans le temps et l'espace a la fois, cette publication intervient au moment ou, en France, le
ministére des affaires sociales et de la santé vient de publier en décembre 2016, au titre de
la politique publique, d'ambitieuses orientations stratégiques quinquennales tournées vers
le polyhandicap. Plusieurs volets de ces orientations concernent une meilleure connaissance

1. Tezenas du Montcel M.-C, « Regards et désirs de parents », p. 217-243, in Zucman E., LAction médico-sociale
au service des personnes polyhandicapées, Eres, 2013.
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du polyhandicap, des actions de recherche a son sujet, la formation complémentaire des
professionnels sur des aspects propres au polyhandicap. De ce point de vue, la publication de
cet ouvrage intervient au bon moment et pourra contribuer, tout a la fois, a cette meilleure
connaissance du polyhandicap et a la mobilisation d'un réseau d'experts auquel nombre de
contributeurs de ce livre appartiennent. Pour une meilleure appropriation de ce livre, il est
précisé au lecteur les données qui suivent.

Chaque chapitre, pour un ensemble de soixante-cing au total [nota : soixante-douze pour
la 2¢ édition], peut étre lu indépendamment des autres. Néanmoins, a travers neuf grandes
parties, le plan du livre révéle une progression, selon la logique suivante : il part de la
personne polyhandicapée dans toutes ses dimensions de connaissance, du plus individuel au
plus global, puis traite de 'action des deux univers médico-sociaux et de santé, pour finir
par des éléments transversaux et communs a toutes ces données. A savoir :

m Une introduction a deux voix, « Ce que 'histoire et la mémoire disent de la personne
polyhandicapée », donne a voir une premiére figure du polyhandicap et de la personne
polyhandicapée.

m La partie I « Connaitre et reconnaitre la personne polyhandicapée » apporte les fondamen-
taux a connaitre préalablement pour cerner précisément ce qu’est le polyhandicap.

m La partie IT « Quels sont les besoins des personnes polyhandicapées ? » expose les besoins
de la personne polyhandicapée, sous divers plans et modalités, préalable a la description
des « réponses » que L'on peut y apporter.

m La partie ITT « Les dimensions psycho-développementales, éducatives et pédagogiques
chez la personne polyhandicapée » compléte la connaissance que l'on peut avoir de la
problématique des personnes polyhandicapées, notamment des particularités liées a leur
développement et ses difficultés.

m La partie IV « La personne polyhandicapée dans sa famille, en établissement, dans la
société » aborde la personne polyhandicapée sous un angle plus collectif, celui de ses
diverses appartenances sociales et familiales.

m La partie V « laccompagnement de la personne polyhandicapée, tout au long de sa vie,
jusqu’a sa fin de vie » développe, de maniére diversifiée comment les accompagnants
familiaux et professionnels, dans le cadre du domicile ou en établissement médico-social,
congoivent et mettent en ceuvre l'accompagnement des personnes.

m La partie VI « Les soins médicaux, pluridisciplinaires et en réseau, éléments d'un projet de
vie global » traite de nombreuses dimensions spécifiquement liées aux soins, du diagnostic
aux soins palliatifs, en passant par la prise en compte des différents troubles de santé de
la personne polyhandicapée et des soins a apporter, tout a la fois curatifs, rééducatifs et
préventifs.
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m La partie VIT « Les systémes d'information aux services du parcours de l'usager, les centres
ressources, le partenariat sanitaire — médico-social » aborde comment, dans plusieurs
domaines, les deux champs médico-sociaux et sanitaires coopérent et avec quels outils.

m La partie VIII « Une politique au service de linclusion, de la participation de la personne
polyhandicapée » décrit comment la politique publique en faveur des personnes polyhan-
dicapées se déploie respectivement en France, en Belgique et en Italie [Nota : et Québec
pour cette 2° édition].

m La partie IX « L'éthique, la formation et la recherche, au service de la personne polyhandi-
capée » traite de trois sujets complémentaires, dont 'enjeu est majeur dans le champ du
polyhandicap et qu‘il convient de penser en étroite relation.

m La conclusion de l'ouvrage « La prise en compte de la personne polyhandicapée et de son
devenir » est a trois voix et se tourne vers le futur, a travers les trés récentes orientations
ministérielles, stratégiques et quinquennales, tournées vers le polyhandicap, et évoquées
précédemment.

Il a été fait le choix de ne pas proposer dindex dans ce livre, au profit d'une table des
matiéres détaillée, placée en début d'ouvrage, chaque titre et sous-titre ayant l'ambition
d'indiquer succinctement, pour le lecteur, le contenu immédiatement développé a sa suite.
[Nota : cette 2° édition propose un index qui remplace le sommaire détaillé de la 1 édition,
peu efficace d’utilisation, et un sommaire simple.] Le lecteur ne trouvera pas de glossaire ni
de table des sigles, pourtant nombreux, chaque chapitre prenant soin d’expliciter ses propres
définitions et de veiller a ce que chaque sigle utilisé soit explicité au moins une fois en
début de chapitre. La dimension bibliographique est présente selon deux logiques : chaque
chapitre a établi sa propre bibliographie, en référence aux éléments développés dans ledit
chapitre ; une bibliographie commune est présentée en fin d’ouvrage, qui liste des ouvrages
a caracteres plus transversaux ou globaux sur le polyhandicap. Cette bibliographie est suivie
de linventaire de centres de documentation et autres organismes susceptibles d’apporter une
ressource dans les divers champs abordés dans cet ouvrage.

Si vous souhaitez contacter un des auteurs, cela est possible, via le site internet du CESAP
ou en utilisant directement le canal de l'adresse e-mail contact@cesap.asso.fr.

Ami lecteur, ce livre est désormais le votre. Notre ambition est que vous disposiez d’'un
ouvrage de référence qui rassemble, de la facon la plus compléte possible, des savoirs et
des pratiques sur la personne polyhandicapée dans toutes ses dimensions, personnelles et
environnementales, et des actions conduites a son bénéfice. Le CESAP, comme personne
morale, est juridiquement porteur de cette publication. Cest le gage d'une inscription de
ce livre dans le temps, permettant ainsi, a l'avenir et au fil de l'eau, d’en actualiser les
contributions. Le pari de répondre dans cet ouvrage a tous ces objectifs est-il tenu ? C'est a
vous lecteur de nous le dire !
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