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Pluralité de l'expression,pluralité des capacités : Un cadre d'accompagnement

Entre  expertises et pédagogie du doute:
la rencontre.

Dr C Brisse MPR,CESAP,GPF

Polyhandicap entre poly 
savoirs et poly incertitudes



. 

Nos regards, celui des parents premiers experts, des différents 
professionnels ne s'opposent pas, ils se complètent, 

s'enrichissent.

Ils doivent intégrer la vision de la personne polyhandicapée, elle-même, sur sa qualité de 
vie

pour définir son projet Personnalisé.

❑ Le projet de soin doit toujours rester au service du projet de vie, ce volet soin est porté 
par l'ensemble des intervenants dans une hétéro évaluation partagée.

❑ Travailler autour de  l'autodétermination pour l'obtention  d'une  Adhésion,

❑ Changement de posture « travailler à comprendre ce que voudrait la personne et pas 
seulement ce que nous pensons  qui serait bon pour elle »

❑ Parcours modulaire, parcours apprenant et prévention des sur-handicaps

Nous apprenons encore et toujours 



L'acculturation concernant le polyhandicap,  un cadre 
d’accompagnement: Les écrits

• Livre Dunod : « La personne polyhandicapée, la connaitre, l’accompagner, la 
soigner »supervisé par Philippe Camberlein et le Pr Gérard  Ponsot et sa seconde 
version 2021, nouvelle édition améliorée et enrichie avec ses 10 chapitres 
complémentaires et un index.

• Les recommandations pour l’accès à la santé puis celle dédiée au 
polyhandicap : l’accompagnement de la personne PPH dans sa spécificité de 
la HAS qui développe une approche positive.
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• Le PNDS protocole national de 
diagnostic et de soin générique 
polyhandicap 2020 rédigé sous l’égide 
de la filière Déficience S destiné aux 
médecins  notamment médecins 
traitant  généralistes (synthèse) et aux 
professionnels de santé mais 
accessibles à tous en ligne sur le site 
de l’HAS explicite la prise en charge 
diagnostique et thérapeutique 
optimale et le parcours de soins.
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Le Kit pédagogique polyhandicap commande du volet orchestré 
par le GPF publié en 2021 destiné aux formateurs mais qui 
mérite une lecture attentive de tous 

Clés pour l’accompagnement :
Accompagner au quotidien 29-80
Fiche 2.1.1 : Communication 30
Fiche 2.1.2 : Compétences cognitives 40
Fiche 2.1.3 : Sensorialité 47
Fiche 2.1.4 : Emotion et Cognition
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•Les fiches Handiconnect Polyhandicap, vigilances, définitions et 
particularité …
•Livrets Handeo Comprendre le handicap pour mieux accompagner 
les pph à destination des accompagnants au domicile
•AIDFORPOLY Formation pour les aidants familiaux drivés par Cesap
formation, la Croix rouge française le CRMH…
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• Guide d’observation partagée de la qualité de vie du Cesap.

Ce guide a pour but de repérer le ressenti de l’enfant dans diverses situations vécues, 
avec comme objectif d’apprécier et d’améliorer sa qualité de vie dans les différents 
domaines explorés. 

- une exploration préalable des modalités d’expression du ressenti de l’enfant,

- Des observations partagées entre parents et professionnels réunies dans le guide 
final . 59 items relatifs à la qualité de vie, dans les 5 domaines : bien-être physique, 
matériel, social, émotionnel et lors d’activités /vie quotidienne,

- outil d’observation 
Pour le CESAP, cette démarche d’observation et d’amélioration de la qualité de vie 
est partie intégrante du parcours d’accompagnement de l’enfant, adolescent 
polyhandicapés.            

contact@cesap.asso.fr
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Pluralité de l'expression pluralité des capacités : Un cadre 
d'accompagnement

Tous handicapés et  dépendants interdépendants les uns des autres
Nous devons  communiquer, nous faire comprendre, apprendre à communiquer et 

comprendre ces personnes. « Parler le polyhandicapais »
❑ les connaître les reconnaître dans leur fragilités comme dans leur potentialités 
❑ savoir les écouter, les entendre(repérer un changement une tension ,un regard 
,proposer, réagir , ne pas éluder)
❑ Obtenir leur adhésion



Dr Kim Maincent
Dr Brisse



- Bain de langage et d’attention et apprentissage

- CAA Makaton, Cogamo, Signes, Picto…

Dr Brisse



Pluralité des capacités

➢L’évaluation des connaissances passe par des évaluations très fines telles que 
le profil cognitif( ECP), les évaluations sensorielles, l’évaluation basale, chessep,
➢ hypo hypersensibilité et une sensorialité à découvrir… 



Pluralité des situations et des besoins

Dr Brisse



Soins préventifs et curatifs élargis

Une gestion de l'urgence lors des décompensations qui  
demande Anticipation



Soins d'éducation et de socialisation dont la 
scolarisation

Dr Brisse





Une coordination pour organiser un projet d'accompagnement souple et 
dynamique 

Les besoins de la personne et de son entourage:

• Un accompagnement autour des besoins d’assistance, l’aménagement de 
l’environnement

• Des soins techniques, de rééducation, d'éducation et de socialisation 

• Une gestion de l'urgence lors des décompensations. 

Ces besoins fluctuent d'un moment à l'autre et il faut trouver les structures 
adaptées en terme de moyen et coordonner chaque temps de passage.

• Mutualisation des compétences pour une expertise partagée

• Mobilisation des acteurs professionnels (libéraux) et acculturation au 
concept de polyhandicap

→ Coordinateur

→ Permanence et cohérence des soins

→ Transdisciplinarité 

Le        LE POLYHANDICAP: Le travail en équipe



Transdisciplinarité

Une équipe pluridisciplinaire avec de nombreux acteurs , l'enfant et 
sa famille qui travaillent en interdisciplinarité fondée sur  le 

➢ décloisonnement des disciplines ,

➢ l’association, la coordination de plusieurs disciplines 

➢ dans une approche intégrée des problématiques

➢ avec la question centrale du sens  

➢ et une création: le projet personnalisé

Entre, à travers et au-delà de toutes 

disciplines



- Les plateformes de coordination et d’orientation (PCO) dédiées aux troubles du 
neurodéveloppement

- Les structures médico-sociales sont les principaux acteurs de l’accompagnement :
- Dans la petite enfance: CAMSP…
- Dans l’enfance: SESSAD, IME-EEAP
- À l’âge adulte: MAS, SAMSAH … 
- les nouveaux dispositifs PCPE,DASMO,MAS  hors les murs ..se multiplient 

Pour assurer la continuité du parcours de soins et proposer des réponses modulaires entre
➢ mode d’accompagnement en milieu spécialisé et ordinaire (scolarisation)
➢ plusieurs structures (établissements et services)
En cohérence avec les nomenclatures des besoins et des prestations de Seraphin-PH, la 
démarche une « réponse accompagnée pour tous »

- L'apparition de nouveaux  centres de ressources polyhandicap, douleur, maladie rare puis 
handicap rare, les équipes mobiles, l'hospitalisation à domicile, les hôpitaux de jours
- la télémédecine .

Les grands acteurs du soutien et de l’aide



Obtenir confort et non douleur pour le sujet et les aidants 

Repérer les atteintes et 
comprendre leur mécanisme

Tenir compte de 
l’intrication du psychique 
et du somatique 

Savoir à partir d'une 
hétéro-évaluation
repérer toujours
l'adhésion du sujet 
et de son entourage

Travailler en 
transdisciplinarité avec 
le sujet et sa famille 

Communiquer, 
tracer, 
transmettre 
et établir les 
éléments devant 
être partagés 

Pour un ajustement progressif des objectifs et des principes de santé vers un 
soin global

Favoriser l’accès 
aux soins 
ordinaires 
comme 
spécialisés et 
organiser sa 
continuité

évaluation des bénéfices -
risques dans les choix 
thérapeutiques avec les 
acteurs de terrain, les familles 
et les personnes PH
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Obtenir confort et non douleur pour tous (sujet et aidants) 

Repérer les atteintes et 
comprendre leur mécanisme

s'appuyer sur les potentialités du sujet

Tenir compte de l’intrication du 
psychique et du somatique 

Impacte la qualité de vie quotidienne
Rupture du parcours de soins
Dégradation physique et psychologique
Hospitalisations, admissions en urgence

Travailler en 
transdisciplinarité avec le 
sujet et sa famille 

Communiquer, 
tracer, 
transmettre 
et établir les 
éléments devant 
être partagés 

Pour un ajustement progressif des objectifs et des principes de santé vers un soin 
global

Favoriser l’accès 
aux soins 
ordinaires comme 
spécialisés et 
organiser sa 
continuité

Savoir à partir d'une 
hétéro-évaluation
repérer 
l'adhésion du sujet et 
de son entourage

!

évaluation des bénéfices -risques 
dans les choix thérapeutiques avec 
les acteurs de terrain, les familles 
et les personnes PH

Dr Kim Maincent





« Sujet de sa vie » et non  « objet de soins tant 
médicaux  qu’éducatifs »

Une parfaite connaissance des fragilités, besoins  et 
potentialité est indispensable avec la famille  pour 
rencontrer la personne polyhandicapée et lui 
proposer de l’accompagner sur un bout du chemin



FIN 


