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Tableau 1 : Effectifs participant a la recherche

Population 2o

I N N TR TR

Octobre a Décembre
Mars a juin
Dates de passation 2015-2017 décembre 2016 a avril
2015
2015 2017
Psychologues acceptant
160 23 63 74

larecherche
Nombre de cas (3
échelles remplies par 175 18 71 86

cas)

Enfants (0-13ans) 47 3 22 22

Adolescents (13 a 18

56 3 33 20
ans)

Adultes (+ de 18 ans) 72 12 16 44




Tableau 2. Répartition de I’échantillon en fonction de I'dge et du type de structures

Etablissements concernés ece

Adolescent

Enfants

(-de 13
(13418
ans)
ans)

Effectif 47 56

IME, EEAP,
SESSD,
EME, IEM,
SESSAD,
Nombre de CEM, IES,
CAMSP
structures CITL
12 48

72

MAS, FO,

CAS, FAM

34

Autres

(centre
hospitalier,

associations.)

17

175 personnes

polyhandicapées

525 échelles
remplies (3 par

sujets)

111

établissements



Fil rouge

Comprendre la vie subjective et mieux saisir les
competences cognitives de la personne polyhandicapee
qui ne peut communiquer de maniere univoque ce
gu’elle pense, ressent, souhaite, comprend
Mieux adapter les aides a leurs besoins, désirs, souhaits,
compétences et déficiences
Cela suppose de prendre en compte le contexte de vie
de la personne

L’objectif est aussi de relancer et d’entretenir le désir des
proches pour la vie psychique, intellectuelle de ces
personnes

Ne pas reduire ces personnes a l'analyse et a la prise en
compte de leurs déficiences diverses et séveres



Particularités

Intrication extréme du vécu du parent, des
proches et de celui de la personne
polyhandicapee, y compris a I'age adulte en
raison de la dépendance totale, ou presque, a
I'autre

Difficultés, y compris des proches, parfois a
comprendre la personne polyhandicapée a
évaluer ce qu’elle comprend

Importance des conditions matériels (installations,
aldes humaines) dans ce gue vit la personne et
ses proches




Particularités

Difficultés d’indentification a ces personnes

Qui nous heurtent (on a mal pour elle / mais comment
avec quelle intensité a-t-elle mal ?)

Notre expérience personnelles de I'enfance, de
I'adolescence et de I'adulte age ne nous a pas
préparé a cela, sauf cas particulier



Psychologue et polyhandicap

e Au service des equipes, de la famille

e Intérét grandissant pour ce que le psychologue peut
apporter a la personne polyhandicapée tout au long de
sa vie (de I'enfance a la vieillesse)

Reconnaissance de I'existence d’'une souffrance
psychique

Reconnaissance de capacités d'apprentissage
tout au long de la vie

Nécessité d’'une évaluation cognitive pour guider,
évaluer les interventions




Obstacles a I’évaluation

e Les outils d’évaluation concernant les
personnes avec de tres faibles compétences
cognitives et des troubles moteurs séveres

Sont étalonnés et concernent de jeunes enfants

Demandent souvent des habilités sensorielles
et/ou motrices que la personne polyhandicapée
n'a pas



Bricolage creatif mais pas valide par la
communaute

e Utilise des tests sans tenir compte
Du temps de passation
De I'étalonnage et de l'indication pour I'age

De I'ensemble du test (ne faire passer qu’'un ou
deux items)

e Cree un outll « maison »

Difficultés a transmettre les conclusions de
maniere a étre compris par des personnes ne
connaissant pas cet outil



Revue de la littérature




Contexte scientifique:

Revue de literature sur evaluation des competences cognitive &

personness polyhandicapées.

Bases de données: ScienceDirect, PsycINFO, CAIRN, MEDLINE, ERIC and SantéPsy
Mots clés: “polyhandicap + évaluation, échelle, test” / “PIMD + assessment, scale, test”.

Evolution du nombre de publications

™ ™= ™ ™ ™ '™

AT L e e T T o S o S o R o S e




Conclusions

- Seules 5 publications analysent la maniere dont les
outils sont utilisés, et quels sont leurs effets.

» Les auteurs ont plus souvent opté pour l'utilisation

d’extraits d’'un certain nombre d’outils: simon and Lepot-

Froment (2007), Boukeras’s battery of scales (2008) Boissel and Marmorat (2013)
Belzer (2013)...

= Consensus sur:

les methodologies utilisées
Observations directes et indirectes
Perspective dynamigue et non normative
Evaluation multidimensionnelle et plurifocale

Le choix des variables a prendre en compte dans
I'évaluation



Conclusions

- Manque d’informations sur les deéficiences sensorielles, motrices
et/ou neurologiques des personnes concernées par les études.

— Difficultes a évaluer la pertinence de ces outils/protocoles
= Généralisation de leur utilisation complexe.

Besoin de créer un outil qui pourrait étre utilisé internationalement, pour faciliter
le partage de données et de connaissances dans ce champ.

Les auteurs soulignent:

le manque d’outil adapte et le besoin de créer un protocole standardise
qui permettrait I'évaluation des compétences cognitives des personnes
polyhandicapées.

L’intérét de conduire une évaluation dynamique par des observations
(in)directes.

Difficultés a comparer les etudes en raison de manqué de definitions
consentuelle du polyhandicap. Il y aurait necessiteé de définir 3 ou 4
criteres claires pour savoir de qui il est question dans les études.



Conseqguences de ce qui préecede sur
I’évaluation cognitive




Compleéexitée du bilan

e Modalités expressions univogues

e Dépendance extréme a 'autre (langage prive
connu, partage par qui ?)

e Doit tenir compte de tous les sens comme
participant de la construction et de lI'évolution
cognitive



Evaluation de compétences cognitives : cognition est
complexe et multifactorielle et doit étre référée au
contexte de vie

- Que peut-il dire de ce qu’il comprend, et comment le dit-elle?
- Qui autour d’elle qui connait « son langage personnel »
- Que peut-elle, veut-elle apprendre ?
e Pour faire, découvrir, s’étonner
e Pour vivre avec les autres (compétences relationnelles)
e Pour vivre le mieux possible (qualité de vie)
e Pour faire plaisir aux autres (créer des liens électifs)
Risque de ne pas évaluer :
- Sur estimer
- Sous estimer

- Ne pas adapter les propositions aux compétences et appétences
de la personne (mettre en place un code de communication qui ne
sera utilisé qu’en rééducation faute de pouvoir étre approprié par la
personne et ses proches)



Travail en interdisciplinarité

e La complexité de la pathologie conduit le
psychologue a travailler avec d’autres des
professionnels de disciplines différentes y
compris pour les évaluations cognitives

e Le travall avec les parents est central et, peut
conduire parfois a des affrontements
d'évaluation entre professionnels et parents. Ce
que 'ECP, dans sa conception méme, doit et
peut éviter.

e Importance d’un outil pouvant étre utilisé par
tous, sans hiérarchie dans la validité de

I’évaluation.




Ethiqgue de I’eévaluation




Evaluer doit avoir un sens

e Avec quels objectifs ?
e A quel moment ?

e Anticiper les effets ?




Ethique de I’évaluation

Utiliser des outils qui soient adaptes et valides
scientifiguement

Identifier les compétences mais aussi les
déficiences

Maintenir le désir de comprendre

Importance de la temporalité



Objectifs :

Prendre en compte I'environnement de la personne
polyhandicapée
parents, freres et soceurs et professionnels

Aucune ne « sait » la personne, chacun la connait
SOus un certain angle

Regard croisé

Ne jamais renoncer a ce dque la personne
polyhandicapee communique elle-méme
guelque chose d’elle.



Donner sens, se faire t
comprendre

e Transformateur de sens

e Donneur/proposeur de sens (Bion)

e Le sujet doit pouvoir confirmer ou infirmer
chaque fois que c’est possible



Regards croisés sans « oublier » la personne elle-
méme

e Appareil a penser des professionnels

e Appareil a penser des familiers non
professionnels

Mise en regard des proches a I'épreuve de la

validation de la personne elle-méme



ECP



Objectifs de ’ECP

 Permettre un suivi longitudinal

 Pouvoir étre utilisé:
« comme médiateur d’'une observation croisée,

« atoutes les étapes de la prise en charge

 Dans le cadre d'un bilan pour la MDPH ou pour d’autres
partenaires

26



Objectifs de ’ECP (Echelle de compétences
cognitives polyhandicap).

Identifier

1) Les compétences et les déficiences (bilan psychologique,
observation croisée)

2) Les canaux sensoriels et moteurs les plus mobilisables,
3) Les modalités d’expression habituelle de la personne,

4) Les signes de souffrance psychique.

Participer :

- ATlévaluation des compétences et des deficiences (bilan
psychologique, observation croisée)

« Ala construction du Projet d Accompagnement Individualisé.

« A l'évaluation des effets d’'une intervention

27

« Au travail d'orientation



Choix opéres

. Observations croisées
e directes / indirectes / mise en situation

e Proches, famille

o Professionnels éducatifs et/ou soignants intervenant régulierement toutes les
semaines ou de maniére plus ponctuelle

e Psychologues

- Evaluation dynamique: test et retest pour
comparer la personne a elle-méme, dans le
temps.



Profil de compétence

Profil de compétences:

Comprendre les différences, sans rechercher une moyenne ou une
« norme ».
Susciter des discussions entre examinateurs

. Cotation avec une échelle soit
« frequence » d’observation de l'item ,
évaluation du « niveau d’acquisition ».



ECP

COMMENT L’UTILISER

L’indication de la passation doit étre claire et fondée, elle
est sous la responsabilité du psychologue

Evaluation plurifocale:

parent/proche

Tous professionnels

psychologue
Chaqgue échelle peut étre remplie intégralement et de facon
autonome par chaque évaluateur en une ou plusieurs fois

Les parents peuvent étre _accompagnés parun
professionnel, si nécessaire

ECP peut étre rempli en groupe par les equipes lors d'une
reunion



Utilisation pratique

e Version papier

e Version électronigue (en cours)




Structure de I'outil

e 1) Une fiche de renseignements
concernant:

1)  La personne en situation de polyhandicap
2)  Les conditions de passation de I'échelle

e 2) 3 échelles:

1) Echelle 1 de reactivité (sorte d’état habituel )

2) Echelle 2 d’évaluation des compétences
cognitives

3) Echelle 3 d’évaluation de I'état affectif et
émotionnel (doit s’ utiliser avec I'echelle 1)



Pour les échelles 1 et 3:

COMPORTEMENT :
. . Rarement , | Systématiquement
Jamais observé . Souvent observé y 4 .
Imp NSPP observé observé
1 2 3 4

Si le comportement en cause n’a jamais été observé, alors 3 options :

1/ « Imp. » (impossible) correspond a I'impossibilité pour la personne en situation de
polyhandicap, en raison de ses déficiences motrices et/ou sensorielles, d’effectuer ce

gu’évoque la question.

2/ « NSPP » (Ne Se Prononce Pas) correspond au fait que I'évaluateur considere ne pas
étre en mesure de répondre, car il ne connait pas suffisamment la personne en situation de
polyhandicap,... il ne sait pas si elle manifeste ou non ce qui est demandé dans la question.

3/ « 1 » (Jamais observé) correspond a I'hypothése que ce comportement n’a pas été

observé en raison des déficiences coqnitives.




Pour I’échelle 2:

COMPORTEMENT :
, | Souvent observé
Rarement observé Et/ou
Et/ou
/ en cours A ;
. . en cours Systématiquement
Jamais observé d’acquisition d’acquisition observé
Et/ou (commence 4 utiliser (il lui arrive encore et/ou
Imp. NSPP Pas acquis ili .
p 1 et/ou a montrer cette dine p;ls utiliser totalement acquis
compétence de maniere et/ out cene Ecas
encore exceptionnelle) T:;;g{eiie)e
1 2 3 4




Echelle 1 de réactivité

4 sous-échelles:

- Etat habituel des manifestations oropharyngées

- Etat habituel des mobilités faciales (volontaires et involontaires).
- Etat habituel des manifestations de mobilité ou d’immobilité corporelle volontaires
- Etat émotionnel et affectif

3z(=I™ |2
122 |F|€|€
2la 2|8 Commentaires
212z
1. ETAT HABITUEL DES MANIFESTATIONS OROPHARYNGEES
1 Emissions sonores, cris, vocalises, toux, gémissements, ... 1]12]3]4
2 Prononce de maniére distincte des voyelles, des syllabes 112]3]4
3 Prononce des mots 1f2]3]4
4 Peut reproduire un son, chantonner,... 12134
5 Arythmies de la respiration (blocages du souffle ou hyperventilations...) 1f2]3]4
6 Bavages, salivations 1]2]3]4
7 Vomissements, régurgitations 1l2]3]4
1. ETAT HABITUEL DES MOBILITES FACIALES :
1.2.a. involontaires et/ou réflexes
8  Tics, rictus, grincements de dents... 1f2]3]a
9 Maodifications du teint, sudations (pdleur, rougeur,...) 1]2]3]34
1.2.b. volontaires
10 Mimiques du visage 1l2]3f4
11 Poursuite oculaire 1]2]3]4




Echelle 2 évaluation des

compeétences cognitives

9 sous-échelles

Sous-échelles de base, sous échelles complémentaires.

2.7 — CAPACITES D’APPRENTISSAGE

Sous-échelle de base
Reproduit de maniere adaptée un geste, une mimique, une action, en présence d’un
modele (essuie la table quand elle voit une personne le faire,..)
Reproduit de maniere adaptée un geste, une mimique, une action, hors de la présence

46

47 du modele (peut empiler des objets, vider, remplir sans que quelqu’un le fasse en méme 1l2f3]4
temps,...)
48 Reproduit une trace sur une feuille 1234

Utilise des applications informatiques simples pour jouer, pour produire un effet
(tablettes, smartphone,...)
Est performante dans les apprentissages mettant en jeu la motricité globale
(déplacement, retournement,...)
Est performante dans les apprentissages mettant en jeu la motricité fine (graphisme,
puzzle, prendre des miettes de pain sur la table,...)
Est performante dans les apprentissages mettant en jeu les différents sens (toucher,
odorat, audition,...)

Sous-échelle complémentaire
Est active dans les situations d’apprentissage, peut faire preuve d’initiative 1f2]3]4
Fait semblant (fait semblant de manger,...) 12]3]4
Fait preuve de créativité (a partir de I'apprentissage d’un geste invente une autre
utilisation de ce geste,...)

49
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51

Prend plaisir et intérét a laisser une trace sur une feuille, a dessiner (gribouillis,...) 1l2f3]4

Réalise des graphismes élaborés (dessins symboliques,...) 1l2]3]4




Echelle 3: évaluation de I'état

affectif et emotionnel

Durant ces 2 derniers mois, la personne a-t-elle vécu ’une des situations suivantes :

oui Non NSPP commentaires

1 Perte d’une ou plusieurs compétences
2 Acquisition d’une ou plusieurs nouvelles compétences
3 Aggravation de son état de santé

4 Amélioration de son état de santé

Changements familiaux vécus de maniére négative
(séparation, éloignement, décés d’un proche,...)

Changements familiaux vécus de maniere positive
(naissance, mariage, fétes,...)

7 Changements dans I'accompagnement et/ou les soins

8 Souffrance, maladie, accident d’un proche

Séparation d'avec un lieu ou une personne
affectionné(e)

Autre(s) événement(s) a préciser :




Echelle 3: évaluation de I'état

affectif et emotionnel
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Commentaires

AU COURS DES 2 DERNIERS MOIS, LA PERSONNE...
A plutot été joyeuse, gaie, a montré facilement du plaisir, a été souriante
A plutot été sereine/tranquille/paisible
S’est montrée plutét sociable
S’est montrée plutoét solitaire
S’est montrée angoissée / stressée (s’est montrée facilement anxieuse)
S’est montrée tres fatigable
S’est montrée triste
S’est montrée peureuse / craintive (facilement effrayée)
S’est mise facilement en colére
A plutot été contente de rencontrer de nouvelles personnes
S’est montrée curieuse, a aimé découvrir des choses et des activités
nouvelles
S’est adaptée facilement a de nouvelles personnes
A plutbt été contente des changements de lieux
S’est adaptée facilement aux changements de lieux
S’est activement opposée quand elle n’était pas en accord
A présenté des troubles du sommeil
A présenté des troubles du comportement alimentaire
S’est montrée facilement agressive envers les autres
A présenté des comportements auto-agressifs (s’est mordue, s’est tapée la téte...)




Echelle 3: évaluation de I'état

affectif et emotionnel

e Cette échelle reprend les questions de I'échelle
1 pour mettre en évidence |I'éventuelle différence
avec |'état habituel.

e Cette échelle peut étre utilisée
- dans le cadre d'un bilan psychologique

- de maniere indépendante, lorsqu’'une souffrance
psychique est suspectee.... C’est alors une aide
pour mieux saisir le sens de la souffrance
psychique exprimée pour un sujet.



PRESENTATION DES RESULTATS: UN
PROFIL DE COMPETENCES



Compte rendu

o Compte rendu d’observation et de rencontres durant lesquelles
I'outil a été utilisé comme médiateur/guide de la communication
o Reédigé sous la responsabilité d’'une professionnel :
e document de travall
e inclut dans le compte rendu de synthese
e envoyé ala MDPH en cas d’orientation.

e Médiateur pour 'observation dans la relation
parents/professionnels
e Bilan psychologique
o Introduction ( présentation breve de la personne et de sa vie, objectif
de la passation, conditions de la passation

o Bilan : (profils, analyse des differences et des convergences, analyse
items par items).

e Conclusion : (reprend les objectifs de la passation, dit comment 'ECP
y a répondu, perspectives ).



Perspective de recherche

e Aide pour identifier 3-4 criteres qui
permettraient de mieux définir le
polyhandicap, ce qui favoriserait les
échanges internationaux

e Une version informatique en cours de

conception

Facilitation pour mettre les résultats dans le dossier informatique
de la personne polyhandicapée.

Outil pour la recherche, qui permettra de collecter les données
de maniere informatique.

Possibilité de revision réguliere en maintenant une veille de
retour de pratique par voie informatique.
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