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INTRODUCTION
HISTORIQUE MÉDICO-SOCIAL

Apparition du terme « polyhandicap » dans les années 1950-1960

CESAP, association créée en 1965

 « Comité d’Etudes et de Soins aux Arriérés Profonds »

 « Comité d’Etudes, d’Education et de Soins Auprès des

Personnes Polyhandicapées »

Revue « Réadaptation », 1969, E. Zucman

« Polyhandicap grave congénital » 1972, Pr Fontan



Travaux du CTNERHI (Centre Technique National d'Etudes et de Recherches sur les Handicaps et les

Inadaptations), 1984, Dr Zucman, Dr Spinga

 Polyhandicap : handicap grave à expressions multiples avec restriction extrême de l’autonomie et

déficience mentale profonde

 Plurihandicap : association circonstancielle de deux ou plusieurs handicaps avec conservation des

facultés intellectuelles

 Surhandicap : surcharge de troubles du comportement sur handicap grave préexistant
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INTRODUCTION
HISTORIQUE LÉGISLATIF

Définitions du CTNERHI adoptées par la circulaire du 6 mars 1986

Décret 89-798 du 27 octobre 1989, annexe XXIV ter, circulaire 89-19 du 30 octobre 1989

Loi du 11 février 2005: Définition du handicap incluant le « polyhandicap »

Définition actuelle du polyhandicap: proposée par le GPF le 3 décembre 2002, reprise par le
décret N°2017-982 du 9 mai 2017 puis dans les nouvelles recommandations publiées en 2020

« Personnes présentant un dysfonctionnement cérébral précoce ou survenu au cours du développement,
ayant pour conséquence de graves perturbations à expressions multiples et évolutives de l’efficience motrice,
perceptive, cognitive et de la construction des relations avec l’environnement physique et humain, et une
situation d’extrême vulnérabilité physique, psychique et sociale au cours de laquelle certaines personnes
peuvent présenter, de manière transitoire ou durable, des signes de la série autistique »



INTRODUCTION
RECONNAISSANCE PROGRESSIVE

Articles sur le polyhandicap du Dr Marie Christine ROUSSEAU, 2017- 2020

 Critères d’inclusion: déficience motrice, déficience intellectuelle (QI<40), dépendance majeure (FIM<55),

mobilité réduite (GMFCS III, IV ouV), lésions cérébrales avant l’âge de 3 ans

Travaux du CNSA, 2019, faisant l’état des lieux de la recherche sur le polyhandicap

 Termes internationaux proches: PIMD, PMD, SMID, Severe disability…

Protocole National de Diagnostic et de Soins (PNDS) mai 2020

Recommandations de Bonnes Pratiques Professionnelles (RBPP) octobre 2020



INTRODUCTION
OBJECTIFS

Analyser les représentations associées au terme de polyhandicap

Mieux définir le concept et mieux comprendre si et comment il peut être traduit

POLYHANDICAP
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MÉTHODES 
TYPES D’ÉTUDE ET POPULATION

Etude

 Descriptive, non interventionnelle

 Entretiens semi-structurés

 Population: 33 personnes interrogées

 15 médecins

 7 rééducateurs

 7 aidants

 4 administratifs



MÉTHODES
COLLECTION DE DONNÉES

Grille d’entretien standardisée:

 20 questions ouvertes ou fermées

Entretiens de janvier 2021 à avril 2021

Enregistrement audio ou vidéo avec
l’accord des participants

Prise de notes



MÉTHODES
ANALYSE STATISTIQUE

Analyse descriptive pour les questions fermées, sous Excel

Analyse qualitative pour les questions ouvertes

Réalisation de cartes mentales (logiciel LUCIDCHART)
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RÉSULTATS: DIFFÉRENTES REPRÉSENTATIONS DU POLYHANDICAP (questions 4, 5, 6, 7, 11, 15)



RÉSULTATS
DIFFÉRENTES REPRÉSENTATIONS DU POLYHANDICAP

Définition: (questions 4 et 5)

▪ 31 personnes sur 33 (94%) ont répondu que le

polyhandicap n’était pas une maladie à part entière

▪ 100% des personnes interrogées intègrent le « déficit

intellectuel » et le « déficit moteur » dans leur

définition spontanée.

▪ Déficiences associées plus ou moins répertoriés

▪ 18/33 (55%) évoquent les difficultés rencontrées

dans la communication.



RÉSULTATS
DIFFÉRENTES REPRÉSENTATIONS DU POLYHANDICAP

Notion de cerveau immature (questions 7 et 11)

 19/33 (58%) des personnes répondent que le terme

de polyhandicap ne devrait pas être limité aux lésions

cérébrales survenant au début du développement.

(question 7)

 21/33 (64%) considèrent qu’on peut parler de

polyhandicap dans la situation ci-contre (question 11)

Figure 3:  Adulte victime d’un AVP responsable d’un état 

paucirelationnel, polyhandicap?



RÉSULTATS: ÉVALUATION DES PERSONNES POLYHANDICAPÉES (Questions 8, 9, 10, 12)



RÉSULTATS
ÉVALUATION DES PERSONNES POLYHANDICAPÉES

Déficit moteur et mobilité réduite (Question 8)

 11/33 (33%) évoquent une « absence de déplacement autonome »

 20/33 (61%) considèrent qu’il existe des « degrés différents de déficit moteur »

 Echelle GMFCS ?



RÉSULTATS
ÉVALUATION DES PERSONNES POLYHANDICAPÉES

Déficit intellectuel (Question 9)

 15/33 (45%) évoquent un « retard mental profond »

 16/33 (48%) soulignent la variabilité de l’importance du
retard mental.

 Echelle de QI?

Dépendance (Question 10)

 19/33 (58%) évoquent une dépendance pouvant être
partielle

 12/33 (36%) précisent que la dépendance est complète



RÉSULTATS
ÉVALUATION DES PERSONNES POLYHANDICAPÉES

Echelles (Question 12)



RÉSULTATS: PRISE EN CHARGE GLOBALE ET ACCOMPAGNEMENT (Questions 13, 14, 16, 17)



RÉSULTATS
PRISE EN CHARGE GLOBALE ET ACCOMPAGNEMENT

Avantages de la prise en charge du polyhandicap en France (question 13)

 Equipe spécialisée (20/33=61%) et pluridisciplinaire (20/33=61%), l’accès facilité aux aides (22/33=67%) avec

des solutions d’accueil diversifiées (19/33=58%), ….

Inconvénients de la prise en charge du polyhandicap en France (question 14)

 Manque de places en structures (23/33=70%), sacrifice des aidants (23/33=70%), démarches

administratives fastidieuses (20/33=61%), manque de considération dans la société (18/33=55%), …

Aides sollicitées dans l’accompagnement d’une personne polyhandicapée (question 17)

 18/33 (55%) considèrent que les besoins de ces personnes ne sont pas suffisamment pris en charge

 Les aidants sont plutôt satisfaits des aides proposées (6/7)



RÉSULTATS: PROJET D’INTERNATIONALISATION (Questions 18, 19)



RÉSULTATS
PROJET D’INTERNATIONALISATION

Termes internationaux mentionnés : (question 18)

 PIMD, Cerebral palsy, polyhandicap…

Intérêt de l’internationalisation ? : (question 19)

 Adopter un langage commun (13/33=39%), échange de données et d’expériences sur le polyhandicap 
(13/33=39%)

 Difficulté première d’harmonisation nationale (5/33=15%), difficultés d’adaptation interculturelle
(5/33=15%)
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DISCUSSION
AUTOUR DES RÉSULTATS

Représentation actuelle du terme polyhandicap non univoque

Eléments communs aux réponses

 Polyhandicap considéré comme un état > maladie

 Cohorte Eval PLH, Dr MC ROUSSEAU: étiologies multiples

 Association de déficiences motrice et intellectuelle

 Pas d’échelles spécifiques. Echelles douleurs souvent citées

 Diversité des troubles associés

 8 grands signes cliniques associés mentionnés par le PNDS, 2020



DISCUSSION
AUTOUR DES RÉSULTATS

Éléments discutés

 Notion de « cerveau immature »

 Articles MC Rousseau, recommandations

 Prise en charge et reconnaissance du polyhandicap



DISCUSSION
ANALYSE À TROIS NIVEAUX

« dysfonctionnement cérébral »

« précoce ou survenu au cours du développement »

« graves perturbations à expressions multiples et
évolutives de l’efficience motrice, perceptive, cognitive
et de la construction des relations »

« construction des relations avec l’environnement
physique et humain »

« situation d’extrême vulnérabilité physique, psychique
et sociale »



DISCUSSION
ANALYSE À TROIS NIVEAUX

Approche anatomo-physiologique

 Modifications et descriptions multiples de la définition du polyhandicap

 Différence physiologique entre maturation anormale et lésion sur un cerveau mature

 Parallèle avec le terme de paralysie cérébrale qui inclut « des évènements ou atteintes non progressives

survenus sur le cerveau en développement du fœtus ou du nourrisson »

 Distinguer un groupe de situations spécifiques. Intérêt pour modalités de dépistages, conseil

génétique, prévention, traitement médical…



DISCUSSION
ANALYSE À TROIS NIVEAUX

Approche fonctionnelle

 Similitudes avec PIMD… mais ne réfère pas systématiquement à une lésion cérébrale précoce

 H. Nakken et C.Vlaskamp, 2007

 PIMD: « Individuals with PIMD have two key defining characteristics: profound intellectual disability and

profound motor disability. These individuals have little or no apparent understanding of verbal language, no

apparent symbolic interactions with objects, and nearly no ability for self-support. They also have a number

of additionnel severe or profound secondary disabilities or impairments. They form a physically vulnerable

group of persons with a heavy or total dependence on personal assistance for everyday tasks. »



DISCUSSION
ANALYSE À TROIS NIVEAUX

Place du Polyhandicap/PIMD parmi les handicaps neurologiques avec 
atteinte motrice  (PNDS mai 2020; Source Pr Gerard PONSOT) 



DISCUSSION
ANALYSE À TROIS NIVEAUX

Approche sociale

 Approche privilégiée dans les textes réglementaires

 Proposition d’un panier de services adaptés

 Mais englobe d’autres pathologies pouvant nécessité les mêmes besoins…

 « Personne polyhandicapée » ou « personne en situation de polyhandicap »



DISCUSSION
DIVERSITÉ ET CONFUSION

Travaux du CNSA, 2019

 Recherche française « s’inscrit dans les disciplines médicales »

 ≠ Recherche internationale « en sciences humaines et sociales plus visible »

 « PIMD Spectrum »

 « Les termes de plurihandicap, multihandicap, surhandicap, handicap rare ou polyhandicap sont parfois

utilisés pour qualifier une diversité de situations de handicaps complexes, caractérisées par des tableaux

cliniques très sévères, brouillant ainsi les frontières de ce que chacun de ces termes recoupe et rendant

problématique leur prise en charge. »

Rapport de M.Winance et de L. Bertrand, 2017

 Entretiens avec le CESAP, mars 2016 : le « sillon » du CESAP, c’est le polyhandicap, mais ils ne s’y limitent

pas et accueillent aussi « toute population qui a des difficultés, qui a du mal à se caser dans tel ou tel

établissement », « vocation à accueillir tout type de handicaps complexes »



DISCUSSION
LIMITES

 Etude descriptive

 Faible taille de la population

 Zone géographique restreinte

 Personnes interrogées non spécialisées dans le polyhandicap

 Risque d’orientation des réponses
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CONCLUSION

Polyhandicap: terme existant depuis 60 ans

Définitions modifiées à plusieurs reprises, décrites dans les textes de loi et recommandations

Représentation non univoque: risque interprétation, confusion..

Trois niveaux d’analyse

 Approche anatomo-physiologique: cerveau immature

 Approche fonctionnelle: proche PIMD

 Approche sociale: modèle biopsychosocial

Traduction à l’étranger compliquée… Intérêt de la création d’un comité international?
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