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Introduction

E LIVRE EST A DESTINATION de toutes les personnes qui souhaitent
trouver des modalités de compréhension du fonctionnement et des
compétences cognitives du sujet polyhandicapé et qui estiment qu’il
est indispensable, pour cela, de suivre une démarche systématisée et
d’utiliser des outils validés et adaptés a cette population.

Ce livre vise a :

o faire le point sur les modalités d’évaluation cognitive validée et expéri-
mentée, a partir d’une réflexion sur les principes d’évaluation, ceci en
I’articulant a leur application dans la clinique du sujet polyhandicapé ;

e montrer I'intérét pour ’enfant, I’adolescent, mais aussi pour les
professionnels, de mener des évaluations les plus rigoureuses possibles,
qui tiennent compte de la temporalité de ces sujets, de leur dépendance
a leurs proches et de leurs modalités d’expression qui ne passent pas
prioritairement par les codes ordinaires de communication.

Ce livre pourra également étre utile a toutes les personnes confrontées
a la nécessité d’évaluer les compétences d’une personne présentant des
déficits multiples, quel que soit son age. En effet, les enfants et adoles-
cents polyhandicapés posent des questions, obligent a une créativité, a la
mise en ceuvre d’une interdisciplinarité dans les évaluations qui peuvent
bénéficier a d’autres populations.

Le livre est divisé en cinq parties :

¢ dans une premiere partie, sont évoquées différentes théories de 1’intel-
ligence opérantes pour comprendre comment 1’enfant polyhandicapé
trouve des voies lui permettant de développer sa cognition, malgré et
avec ses déficiences multiples ;
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¢ la deuxieéme partie présente quatre outils d’évaluation utilisés avec des
enfants et des adolescents polyhandicapés, ainsi que leurs applications
cliniques ;

¢ une troisi¢me partie montre que le bilan psychologique, aupres de cette
population, nécessite des conditions d’application qui impliquent les
proches, professionnels et parents, dans une temporalité particulicre et
requiert 1’ utilisation de plusieurs « outils » différents ;

e le livre se poursuit par deux études de cas cliniques qui montrent
I’intérét de mettre en ceuvre une démarche systématisée de bilan
psychologique pour ces sujets ;

e enfin, il se clot par deux chapitres visant a contextualiser les propos
développés : I'un concerne la politique sociale envers les personnes
handicapées en France ; I’autre évoque 1’évolution des demandes en
formation des professionnels ceuvrant dans ce champ.

Il nait en France de six cents a sept cents enfants polyhandicapés
par an, avec une prévalence d’origine pré et périnatale comprise entre
0,7 et 1 pour mille (Ponsot et Denormandie, 2005). Toutefois, ces
estimations ne prennent en compte ni les polyhandicaps d’apparition plus
tardive (liés a des maladies neurométaboliques et neuro-dégénératives),
ni les polyhandicaps acquis. C’est la raison pour laquelle, les chiffres
mentionnent en général une prévalence pouvant aller jusqu’a 2,02 pour
mille (Salbreux et al., 1996 ; Zucman et Spinga, 1985), les estimations
variant selon les critéres d’autonomie plus ou moins restrictifs utilisés
pour définir le polyhandicap (Juzeau et al., 1999 ; Rumeau-Rouquette et
al., 1998).

Les sujets polyhandicapés ont désormais une espérance de vie de
plus en plus longue, grace aux progres de I’accompagnement médical,
rééducatif et éducatif. De ce fait, il est nécessaire de penser I’accompagne-
ment, non seulement des tres jeunes enfants, mais également, celui des
enfants, des préadolescents, des adolescents et méme, plus récemment,
des adultes.

C’est en 1969 qu’on rencontre, pour la premiere fois, le terme
« polyhandicap » dans un document écrit par Zucman. Cette derniere
et Tomkiewicz (1987) soulignent que les multiples déficiences ne s’ad-
ditionnent pas, mais interferent entre elles. Tous deux préconisent une
prise en charge qui tienne compte de la spécificité de cette entité clinique,
dans laquelle s’imbriquent plusieurs déficiences solidaires. Zucman
et Spinga (1985) rappellent que la définition catégorielle ne doit pas
faire oublier que les différences entre individus sont grandes. Leur
symptomatologie s’exprime toutefois de facon variée, méme si tous se
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trouvent cependant dans une situation de dépendance extréme pour les
actes de la vie quotidienne, tels que les repas, I’habillage, la toilette. Les
travaux concernant la paralysie cérébrale soulignent les conséquences en
termes de limitation d’activité et de participation des personnes qui en
sont atteintes. Les limitations peuvent étre tres différentes suivant qu’il
existe ou non un déficit cognitif. En effet, comme le relevent certaines
études, la coexistence entre la déficience intellectuelle et la paralysie
cérébrale constitue un facteur particulierement restrictif pour I’insertion
sociale des personnes avec une paralysie cérébrale. Il en va de méme de
la présence de troubles graves du comportement et d’épilepsies graves.

Dans la littérature internationale, notamment anglophone, le poly-
handicap a été successivement identifié au moyen des termes profound
learning disability, profound and multiple disabilities (Hogg, 1999 ; Sirg,
2001) et, plus récemment profound intellectual and multiple disabilities
(Nakken et Vlaskamp, 2007), cette derniere formulation permet de rendre
compte de la présence de plusieurs atteintes associées et de la gravité
de Datteinte cognitive. En Europe, comme en France, c’est a partir
des années quatre-vingt que des questions ont commencé a émerger
concernant la qualité des prestations et, surtout, la nature et la qualité des
mesures éducatives proposées aux personnes polyhandicapées (Nakken
et Vlaskamp, 2007 ; Hogg, 1999 ; Nakken, 1997).

LA NECESSITE DE MIEUX COMPRENDRE
LE FONCTIONNEMENT COGNITIF
DES SUJETS POLYHANDICAPES

La 10° révision de la Classification internationale des maladies de
I’OMS (CIM-10) caractérise la déficience intellectuelle a partir de la
notion de retard mental, différenciant quatre sous-groupes en fonc-
tion de la gravité de Datteinte cognitive!. De son coté, 1’ American
Psychiatric Association (APA) publie et actualise, depuis 1950, un
Manuel diagnostique et statistique des désordres mentaux, dont la 4°
révision (DSM-IV-TR) de 2000 évoque sur le méme axe (axe II) les
troubles de la personnalité et le retard mental, dans une approche
symptomatique et quantitative (nombre de symptdmes, fréquence et
durée). Désormais, certaines classifications non catégorielles, comme

1. Dans cette classification, la gravité du retard intellectuel se décline comme suit : QI
< 20 : retard mental profond ; 20-34 : retard mental grave ; 35-49 : retard mental moyen ;
50-60 : retard mental 1éger.
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celles de I’ American Association on Intellectual and Developmental
Disabilities (AAMR, 2002 ; AAIDD, 2010), remettent en question le
bien-fondé des évaluations de la déficience cognitive, traditionnellement
basées sur le QI et le fonctionnement adaptatif, et proposent en lieu
et place de mesurer les besoins de soutien de cette population. Ce
nouveau principe n’élimine pas la nécessité de conduire des évaluations
cognitives pour cette population, bien au contraire. En effet, la procédure
d’évaluation n’est pas seulement requise dans le cadre formel d’une
démarche administrative, par exemple pour ouvrir le droit a certaines
prestations, mais s’inscrit dans le processus d’accompagnement ou elle
prend place en amont de la formulation du projet pédagothérapeutique
et de soin qu’elle permet d’orienter et de mieux circonscrire (Petitpierre,
2008).

Les professionnels, ces dernieres années, ont progressé de maniere
notable dans la construction de leurs interventions aupres des sujets
polyhandicapés. Les établissements qui recoivent ces enfants et ces
adolescents, ne ressemblent plus a ceux que Zucman et Tomkiewicz
avaient trouvés a la Roche-Guyon, dans les années soixante-dix. Ces
évolutions amenent parents et professionnels a se poser de maniere de
plus en plus fréquente la question de savoir comment mesurer et soutenir
les compétences cognitives du jeune polyhandicapé.

L’évaluation peut étre pratiquée dans le but d’apprécier 1’évolution
des compétences, tout comme la nature des changements que la personne
réalise ou non, en servant de point de repere a partir duquel mesurer les
progres souvent lents et difficiles a détecter. Nakken et Vlaskamp (2007)
estiment que 1’évaluation est profitable aux professionnels par I’informa-
tion qu’elle véhicule et la motivation qu’elle contribue a maintenir chez
ceux-ci, des lors qu’ils parviennent mieux a déterminer le succes ou les
adaptations relatives aux buts qu’ils ont fixés et aux priorités qu’ils ont
établies.

Dans ce processus d’évaluation, une centration sur la seule dimen-
sion cognitive apparait insuffisante pour apprécier les compétences des
personnes polyhandicapées, sauf a I’envisager de facon large, en lien
avec les compétences sensorimotrices, les aptitudes communicatives et
de symbolisation, ainsi qu’en relation avec les processus d’individuation
et la psychogenese.
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POINT DE SITUATION SUR LES OUTILS DISPONIBLES

Le travail des professionnels, en général, et des psychologues, en
particulier, se trouve compliqué par la rareté, mais aussi, et surtout,
le manque de diffusion des quelques outils psychométriques adaptés
a cette population. C’est pourquoi, faire un point de situation sur les
outils disponibles, leurs apports et leurs limites, répond a 1I’un des
objectifs actuels pour cette population, dans le but de mieux connaitre
son fonctionnement et ses compétences. Il s’agit de mieux faire connaitre
I’existence des instruments les plus satisfaisants permettant d’évaluer les
compétences cognitives de ces enfants, de suivre leur développement et
de disposer de reperes standardisés pour organiser et gérer leur prise en
charge pour de possibles apprentissages. L’ utilisation de ces outils pourra
aider, chez ces sujets, au repérage de compétences ténues, mais non pas
inexistantes.

L’enjeu d’une meilleure connaissance des travaux et des démarches
méthodologiques portant sur I’examen psychologique de ces enfants est
donc de taille. En effet, nous pouvons penser que, mieux outillés, les
professionnels, en général, et les psychologues, en particulier, pourront
participer de maniere plus adaptée et efficace a 1’élaboration des prises
en charge bénéfiques pour les enfants concernés (Vlaskamp, 2005a et b).
Ainsi, il sera possible de repérer si le fait que le sujet polyhandicapé ne
parvient pas a s’intéresser aux tiches cognitives qui lui sont proposées,
est di a un déficit cognitif important qui devra conduire a réorienter la
prise en charge, ou a une inhibition prenant sa source dans une dépression
masquée et se traduisant par un non-investissement du fonctionnement
cognitif, ou encore au fait que I’apprentissage sollicite une compétence
motrice ou sensorielle qu’il ne maitrise pas. Evidemment, la réponse i ces
questions, aussi complexes que cruciales, nécessite un travail d’équipe et
des observations au long cours.

S’il y a peu d’outils existants, certains sont néanmoins utilisés et ont
été validés sur les plans cliniques ou psychométriques. L’ objectif de
cet ouvrage est de les faire connaitre, afin que, davantage utilisés, ils
puissent étre perfectionnés grice aux critiques destinées a améliorer leur
pertinence et leur validité.

In fine, le but de cette publication est aussi d’inscrire 1’évaluation
dans un acte partagé avec 1’entourage et dans la temporalité. En effet,
cette population nécessite des soins, des méthodes éducatives, un soutien
individuel qui créent une relation particuliere avec I’environnement
proche, tant la dépendance et le besoin de soutien sont importants, pour
tous les actes de la vie quotidienne, tout au long de la vie. L’étude de
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ces sujets doit donc prendre en compte 1’environnement familial, social
et professionnel, du soin et de 1’éducation. Ainsi, les proches, familiers
ou professionnels, sont-ils des informateurs absolument incontournables
pour qui souhaite évaluer ce qui entrave ou facilite le développement
cognitif des personnes polyhandicapées.

11 s’agit aussi, en dernier lieu, de pouvoir inscrire 1’évaluation dans la
démarche d’intervention elle-mé&me. En effet, depuis le 11 février 2005,
en France, la loi a réaffirmé le fait que 1’éducation est un droit pour
tous, y compris pour les enfants atteints d’un handicap, redéfinissant a la
fois le principe de 1’obligation scolaire, son caractere universel et le fait
que la scolarisation, en milieu ordinaire, devient la regle. Ceci conduit
évidemment a relancer I’intérét pour tous les travaux qui contribuent
a mieux définir les besoins en matiere d’aide au développement de la
cognition chez les enfants. L’évaluation y trouve une place privilégiée,
car comme Rey se plaisait a le mentionner, « nous ne saurions agir
utilement sur 1’individu et le conseiller, si nous ignorons tout de la
nature des activités et des modes de fonctionnement qui déterminent
son efficience mentale » (1963, p. 37).
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Chapitre 1

[activité cognitive
chez le sujet frés sévérement
polyhandicapé

Georges Saulus

On a longtemps douté que les sujets polyhandicapés les plus grave-
ment handicapés (ceux dont nous qualifions le polyhandicap de tres
sévere) puissent faire I’objet d’une évaluation de leurs compétences
cognitives, tant leur état et la vision négative qu’on en avait permettaient
difficilement d’imaginer chez eux une quelconque activité de cet ordre,
censée étre évaluable. De sorte que I’évaluation de leurs compétences en
ce domaine a longtemps été réputée une démarche tout a la fois déraison-
nable, inutile et, de plus, stigmatisante car débouchant régulierement sur
des constats de carence. Il en est aujourd’hui tout autrement. L’ intérét
manifesté par les psychologues de I’intelligence pour la population tres
séverement polyhandicapée et, conjointement, les pressions exercées
par les familles pour que ces problemes complexes soient scientifique-
ment abordés, ont permis, dans le cours de ces dernieres années, des
avancées techniques et éthiques considérables au bénéfice des personnes
concernées.

Une longue observation de ces personnes (enfants et adultes) en
situation de polyhandicap tres sévere (Saulus, 2007a) est le support
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des réflexions qui suivent sur leur activité cognitive. Dans la partie
préliminaire de notre propos, nous préciserons ce que nous entendons par
éprouvé d’existence pré-entitaire, que nous mettrons en rapport avec le
polyhandicap tres sévere. La prise en considération de I’activité cognitive
chez le sujet trés séverement polyhandicapé impose une réflexion sur
I’activité cognitive en 1’absence de second objet, c’est-a-dire, typique-
ment, en régime de narcissisme primaire, et de manicre un peu plus large,
en régime d’éprouvé d’existence pré-entitaire. Cette réflexion occupera
la partie centrale de ce travail, autour de la question « qu’est-ce que
connaitre en I’absence de second objet ? ». Cette question requiert en fait
trois réponses : la premiere, centrée sur « I’absence de second objet » fixe
le cadre général de la réflexion ; les deux autres précisent analogiquement
« qu’est-ce que connaitre ? » : I’une en termes psychologiques, I’autre en
termes ontologiques. La troisiéme partie de notre propos sera consacrée
a ’examen de la fongibilité de ces deux dernieres réponses. Nous
conclurons de maniere générale, a propos de toutes les questions du type
de celle qui nous aura occupés, sur les conséquences de la conjugaison
non fortuite des rapports d’analogie et de fongibilité qu’entretiennent
entre elles les réponses qu’on peut leur proposer.

NOTIONS PRELIMINAIRES
...DE FREUD...

Autant, sinon plus, qu’une expérience clinique, c’est une pratique
langagiere a connotation défectologique qui tend, depuis 1’origine, a
imposer une vision péjorative de 1’état des personnes que nous qua-
lifions aujourd’hui de trés séverement polyhandicapées : depuis les
termes d’« encéphalopathes profonds », en passant par ceux d’« arriérés
profonds », de « grabataires » jusqu’aux fameux « états végétatifs »,
c’est tout un arsenal langagier (et par conséquent conceptuel)! qui a
donné (et continue de donner) des personnes qui nous occupent une
image d’étres demeurés, pour la plupart, dans une profonde nuit censée
précéder 1’émergence d’une quelconque activité cognitive. Bien que
précocement, et encore de nos jours, combattue de maniere énergique,
cette image ne cesse de contribuer a entretenir du polyhandicap en
général, et particulierement du polyhandicap trés sévere, une image

1. « A force de ne pas parler comme on pense, on finit par penser comme on parle »,
aurait dit Paul Bourget.
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négative et excessivement simplifiée, d’« un handicap grave, a expres-
sions multiples avec déficience motrice et déficience mentale sévere
ou profonde, entrainant une restriction extréme de 1’autonomie et des
possibilités de perception, d’expression et de relation? ». C’est de la
nébuleuse, particulierement bien explorée par R. Salbreux (Salbreux,
1987, 1989), que constituait le polyhandicap ainsi entendu, que nous
avons tenté une premiere approche discriminante, de nature sémiologique
et psycho-développementale. Un travail collectif (Saulus, 2006) a abouti
a la distinction de trois profils psycho-développementaux différents de
polyhandicap. Seuls deux de ces profils répondent aux polyhandicaps
que nous qualifions ici de « trés séveres » : ceux-la seulement seront
évoqués ici.

Une pratique polyhandicapologique® référée a ces profils psycho-
développementaux a montré la nécessité d’une approche discriminante
complémentaire qui saisisse les différentes formes de polyhandicap dans
leurs singularités non plus sémiologiques mais phénoménologiques. En
effet, s’il est apparu judicieux, a des fins médico-psycho-éducatives, de
savoir distinguer un polyhandicap de profil I d’un polyhandicap de profil
II, la nécessité s’est néanmoins fait sentir de saisir, au-dela de particulari-
tés liées a leurs performances de toutes natures, les différences présentées
par ces personnes polyhandicapées quant a leurs maniéres de se sentir
exister et de nous sentir exister ; saisie sans laquelle toute approche de
ces personnes, faute de ne pouvoir étre suffisamment empathique, risque
de n’étre pas suffisamment adaptée et bientraitante. Nous avons tenté de
répondre a cette nécessité a la fois technique et éthique a I’aide du concept
d’éprouvé d’existence pré-entitaire*. Nous présenterons rapidement ce
concept et celui, corrélatif, d’activité protopsychique, avant de préciser
ce que sont les éprouvés d’existence pré-entitaire dans le polyhandicap
sévere.

2. Annexe XXIV fer du décret du 29 octobre 1989. C’est nous qui soulignons.

3. Dérivé de polyhandicapologie : néologisme apprécié en proportion exacte de 1’ intérét
porté aux démarches de spécification du polyhandicap parmi les multihandicaps (Saulus,
2008) et a I’approche discriminante qui est ici la notre.

4. Précision terminologique : dans les expressions « éprouvé archaique d’existence »
et « éprouvé primitif d’existence », I’adjectif qualifie I’éprouvé ; tandis que dans les
expressions « éprouvé d’existence pré-entitaire », « entitaire ou identitaire », il qualifie
I’existence éprouvée.
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Eprouvé d’existence pré-entitaire

Qu’il soit de nature sensorielle et/ou mnésique et/ou émotionnelle
et/ou cognitive et/ou affective, tout éprouvé est un éprouvé d’existence au
sens o, pour I’étre qui éprouve, tout éprouvé, quelle qu’en soit la nature
(sensorielle, mnésique, émotionnelle, cognitive ou affective), a pour toile
de fond I’expérience d’une existence’. L’ éprouvé d’existence qui nous
est le plus familier est un éprouvé d’existence identitaire ; c’est-a-dire un
éprouvé d’existence ou I’Etre qui éprouve fait I’expérience d’existences
parfaitement unitaires, assignables, distinctes, personnelles ou seulement
originales (suivant qu’il s’agit d’existences humaines ou non humaines).
Cet éprouvé d’existence n’est pas le seul possible. Dans la dynamique
développementale précoce, il est précédé d’éprouvés d’existence qui sont
des éprouvés d’existence pré-identitaire, dont il existe deux grands types :
éprouvés d’existence entitaire et éprouvés d’existence pré-entitaire.

Dans I’éprouvé d’existence entitaire, I’étre qui éprouve fait I’expé-
rience d’existences parfaitement unitaires, assignables et distinctes ; mais
imparfaitement personnelles ou originales. Tandis que dans les éprouvés
d’existence pré-entitaire, 1’ étre qui éprouve fait I’expérience d’existences
imparfaitement ou pas du tout unitaires, assignables et distinctes ; et
imparfaitement ou pas du tout personnelles ou originales.

Un éprouvé d’existence pré-entitaire est corrélatif d’une activité anté-
rieure a I’activité psychique proprement dite, que nous appelons activité
protopsychique. Une activité peut étre qualifiée de protopsychique en
deux sens différents et complémentaires :

e au sens propre (dérivé directement du grec protos, qui signifie premier)
ol elle précede une activité psychique proprement dite. En ce sens,
protopsychique qualifie ce qui est seulement I’émergence de 1’ activité
psychique, ce qui précéde son plein accomplissement ;

e et au sens figuré, qui nous intéresse ici davantage, ou, « dans I’ancienne
nomenclature chimique, le préfixe “proto” exprimait la combinaison
avec la plus petite quantité possible d’un élément® » : en ce sens, le
terme « protopsychique » qualifie une activité déja psychique, bien que
pouvant I’étre aussi peu que possible sans toutefois cesser de 1’étre, et
qui est le germe et la préfiguration de ce qui sera une activité psychique

5. Il est ici trop tot pour préciser de quelle existence ou de quelle modalité d’existence il
s’agit.

6. Dictionnaire alphabétique et analogique de la langue frangaise, par Paul Robert,
(1977), article « Proto », ou il est précisé, en exemple : « Protobromure : combinaison
binaire du brome qui contient le moins de cet élément ».
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proprement dite ; il s’agit d’une activité psychique qu’on pourrait qua-
lifier d’« embryonnaire », et qui sera de moins en moins embryonnaire
et de plus en plus aboutie au fil du développement psychologique. Bien
que I’adjectif protopsychique renvoie tout naturellement pour nous a
I’activité d’un étre donné, il convient néanmoins de marquer que, dans
I’éprouvé d’existence pré-entitaire, 1’activité protopsychique demeure,
pour I’étre qui éprouve, d’assignation et/ou de stabilité insuffisantes
pour étre imputable avec une prégnance et une constance suffisantes, a
un étre quelconque, y compris lui-méme. Etant précisé que :

— ’assignation d’une activité consiste en I’imputation de cette activité
a un étre donné ;

— la stabilité de 1’ activité protopsychique est liée aux fluctuations, qui
peuvent €tre majeures en cas de polyhandicap tres sévere, de 1’état
et/ou de la situation de la personne ;

— la prégnance désigne, en matiere de théorie de la forme (Gestalttheo-
rie), « la vivacité et I’efficacité par lesquelles une forme s’impose » ;
elle désigne ici la force avec laquelle doivent s’imposer, d’une
part ’assignation d’une activité & un agent précis, et d’autre part
I’expérience de sa stabilité, pour que cette activité soit constamment
vécue, par I’étre en développement, comme parfaitement assignée
et stable.

Eprouvés d’existence pré-entitaire
et polyhandicap trés sévére

La fréquentation de personnes tres séverement polyhandicapées nous
a conduit a distinguer schématiquement chez elles deux modalités
d’éprouvés d’existence pré-entitaire :

e celle ou I’étre qui éprouve fait I’expérience d’existences ni unitaires,
ni assignables, ni distinctes ; et donc, ni personnelles, ni originales :
c’est I’éprouvé archaique d’existence qui répond au polyhandicap de
profil I ;

e celle ou I’étre qui éprouve fait I’expérience d’existences imparfai-
tement unitaires, assignables et distinctes ; et donc imparfaitement
personnelles et originales : c’est I’éprouvé primitif d’existence qui
répond au polyhandicap de profil II.

Cette distinction n’exclut évidemment pas la possibilité, chez une
méme personne polyhandicapée, de la coexistence, dans une dynamique
de progression ou de régression, de ces deux types d’éprouvé, I'un
tendant a devenir prévalent par rapport a 1’autre.



