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m La personne polyhandicapée. La connaitre,
I’accompagner, la soigner. kditions Dunod, P.

Carnberlein, G. Ponsot (Eds.). DUNCD, 11, irue
Pau!l-Bert, 92240 Malakoff (2017). 73-95 pp.

Fruit de Uinitiative conjointe d’une association dédiée
au polyhandicap, le CESAP et de deux neuropédiatres de

Ph. Camberlein et Pr. G. Ponsot ’AP—HP, Gérard Ponsot et Thierry Billette de Villemeur, cet
ouvrage magistralement coordonné par Philippe Camberlein
I.a pe rsonne et Gérard Ponsot est plus qu’'un état des savoirs et des pra-
: 4 tiques autour du polyhandicap.
po | y h a nd I Ca pe e Ce volumineux ouvrage propose un changement de para-

digme autour de la question de la personne polyhandicapée

La connaitre, I'accompagner, la soigner : : ’
et permet de penser autrement cette « étrangete » qu’est

le polyhandicap.

cesab _Soixante-cinq chapitres rédigés par 86 auteurs,

‘ 1116 pages : aprés la lecture de ce livre, la personne
polyhandicapée ne peut plus étre pensée simplement

comme la somme des déficits fixés ou évolutifs, moteur

et intellectuel. On est bien loin de la « défectologie » des
années 1980.



En 2018, le polyhandicap ne peut plus étre appréhendé de
maniére statique mais d’une maniére dynamique et intégra-
tive prenant en compte les facteurs environnementaux. Le
poids de ces facteurs aggravants ou limitants se décline du
plus proche, la famille, les soignants au plus loin la société,
le cadre législatif, les politiques de santé. C’est de cette
intrication et de cette interaction que va naitre la situation
de polyhandicap et son corollaire, la souffrance, ou « une
vie suffisamment bonne et méme heureuse ».

Le lecteur est invité a passer d’un modéle médical indivi-
duel et réadaptatif a un modeéle interactionniste dynamique
et évolutif entre les facteurs personnels, sociaux et environ-
nementaux.

Il faut considérer la personne polyhandicapée et la
situation de handicap qui ne sont pas superposables. La
situation de handicap n’est pas seulement due aux facteurs
organiques représentés par les incapacités, conséquences
de ces déficiences mais aussi aux facteurs subjectifs liés
au ressenti de la personne vis-a-vis de celles-ci, élément
bien trop souvent négligé par ignorance, déni ou aveugle-
ment.

La subjectivité de la personne, quel que soit son age
est prise en compte avec une question centrale : comment
la personne polyhandicapée appréhende-t-elle le monde ?
Voila une question essentielle enfin abordée ici.

De la période prénatale a la fin de vie, fratrie, famille,
habitat, citoyenneté, etc aucun champ n’est laissé de coté.
La partie médicale, consacrée a la description des troubles
et des soins est trés soignée ainsi que les questions des
activités de conscience, de pensée de vécu subjectif de la
personne polyhandicapée.

Plus que jamais les notions d’épigenése et de co-
construction sont au cceur de la réflexion.

La grande valeur de cet ouvrage réside dans la volonté
délibérée de penser la question du polyhandicap en convo-
quant non seulement la médecine mais aussi bien d’autres
disciplines : les neurosciences, |’anthropologie, la psycho-
logie, I’éducation, la sexualité, ’histoire, la philosophie,
I’éthique, la sociologie et la politique. L’introduction consa-
crée aux figures historiques du handicap est passionnante.
Elle nous introduit directement dans 'interculturalité que
nous ne pouvons éviter si nous voulons penser ’altérité.

Nous avons tous rencontrés des personnes polyhandica-
pés avec des adaptations de vie et des expressions de vie
et de plaisir tellement différentes que nous savons tous, au
moins intuitivement, que ce n’est pas uniquement ’étendu
des déficits qui fait la souffrance, le handicap, la valeur ou
non de |'existence. .,

Ce livre est un livre engagé dans la perspective pro-
fondément humaniste de ses auteurs et de ses excellents
collaborateurs.

Par ailleurs, cet ouvrage ne passe pas sous silence les
questions qui fachent :



¢ le nombre de polyhandicapés en France est probablement
de 32 000 mais nous ne sommes pas capables a ’heure
actuelle, de dénombrer vraiment les personnes polyhandi-
capées dans notre pays. Avec un terrible aveu des auteurs
qui nous expliquent que cette évaluation serait faite par
un biais dérisoire et faux du nombre de places en structure
d’accueil ;

* nous ne savons pas combien sont laissés sur le bord du
chemin, a peine savons-nous qu’environ 8000 personnes
ont di quitter la France pour trouver chez notre voisin
belge ['accueil que leur pays leur refusait ;

* ['acceés aux soins de bases n’est pas aisé du fait de leur
grande fragilité et vulnérabilité. Le refus de soins existe
encore aujourd’hui, nous disent les auteurs ;

* le nombre de places en maison d’accueil spécialisé et
en foyer d’accueil spécialisé a complétement stagné ces
cinq derniéres années ainsi que les places dans des éta-
blissements pour enfants. Les auteurs dénoncent le coup
d’arrét brutal donné aux créations de places ;

* a peine commence-t-on actuellement a parler de ’aide
aux aidants professionnels et du burn-out des aidants
naturels.

On et aimé que la question du sens fit un plus
approfondie, que le tabou de la sexualité des personnes
polyhandicapées fit abordée de maniére moins timide.

Mais qu’importe, la nouvelle vision proposée dans une
perspective humaniste non idéologique et au-dela de la
médecine du déficit représente un véritable avancée de
la pensée et une richesse qui devrait permettre a ce livre
de ne pas étre réservé aux seuls professionnels et familles
concernés par le handicap.

Une société qui sait s’occuper et prendre soin de la per-
sonne polyhandicapée autrement que comme un charge et
l"envisager comme une possible richesse ne peut qu’accéder
a ce « surplus d’humanité ».

La rencontre avec l’altérité peut étre vécue comme une
« variation de la normale », une fagon parmi d’autres d’étre
au monde grace a laquelle les humains expérimentent les
marges de leur nature ainsi que les capacités d’adaptation
et de résilience hors du commun.

J’ai longtemps pensé et expérimenté qu’en s’attelant
aux maladies les plus graves, aux situations les plus com-
plexes, on faisait progresser l’ensemble des soins pour
toutes les communautés des soignants et des malades.

Ce livre en apporte la preuve.
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