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RÉSUMÉ 

La question de l’évaluation, du maintien 

ou de l’amélioration du bien-être s’étend 

désormais à des institutions de soins et 

d’éducation qui accueillent des per-

sonnes dont les capacités adaptatives 

sont très sévèrement réduites. Il en est 

ainsi des situations créées par le poly-

handicap, par l’éveil de coma et les états 

pauci relationnels. Dans ces contextes, 

l’évaluation des compétences cognitives, 

de l’état émotionnel et affectif des per-

sonnes polyhandicapées prend une im-

portance cruciale à mesure que des soins 

ciblés et des prises en charge ajustées 

leur sont proposés. Pour autant, les ou-

tils adaptés spécifiquement à leurs défi-

ciences multiples et imbriquées sont 

rares. L’objectif de cet article est de pro-

poser un outil d’évaluation qui intègre 

les recommandations de la littérature 

dans la prise en compte du bien-être de 

la personne polyhandicapée. Cet outil, 

l’ECP (Évaluation-Cognition-Polyhandi-

cap) demande au psychologue, au réé-

ducateur et à un aidant familial de croi-

ser leurs perceptions pour établir un 

profil des capacités à soutenir pour un 

mieux-être chez l’enfant, l’adolescent ou 

l’adulte. À travers trois échelles docu-

mentées en hétéro évaluation (état habi-

tuel, compétences cognitives, état affec-

tif et émotionnel), l’ECP permet une 

évaluation dynamique de la personne 

polyhandicapée. Il permet d’élaborer des 

profils individuels utiles au bilan psy-

chologique, notamment lors de sa trans-

mission à la Maison Départementale des 

Personnes Handicapées (MDPH). Ces 

profils constituent en effet des éléments 

précieux lors des examens des demandes 

d’orientation, effectués par la Commis-

sion des droits et de l’autonomie des 

MDPH. Il offre ainsi des possibilités 

d’analyses inter-observateurs des com-

pétences chez les personnes polyhandi-

capées, notamment quand un état dé-

pressif ou plus largement de souffrance 

psychique est suspecté. L’analyse des 

usages cliniques par des psychologues 

utilisateurs de l’ECP indique que cet ou-

til d’évaluation permet : (a) le dialogue à 

propos des compétences de la personne 

et pas seulement des déficiences ; (b) de 

penser à des aspects non prévus car la 

grille d’observation est commune à tous 

les intervenants ; (c) de médiatiser la re-

lation entre professionnels et avec la fa-

mille. 
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ABSTRACT 

The question of assessing, maintaining, 

or improving wellbeing now extends to 

medical and educational institutions 

which welcome people whose adaptive 

capacities are severely reduced. This is 

the case with multiple disabilities, post-

coma, and minimally conscious states. 

In these contexts, the assessment of the 

cognitive skills as well as the emotional 

and affective states of people with Pro-

found Intellectual and Multiple Disabil-

ities (PIMD) takes on crucial importance 

as specialized care and tailored treat-

ments are offered to them. However, 

tools specifically adapted to their multi-

ple and overlapping disabilities are rare. 

The objective of this article is to provide 

an assessment tool that integrates the 

recommendations of the literature in 

taking into account the wellbeing of 

people with PIMD. The ECP (Evalua-

tion-Cognition-PIMD) asks psycholo-

gists, rehabilitators, and family caregiv-

ers to compare their perceptions in 

order to establish a capacity profile 

which supports a higher standard of 

wellbeing in children, adolescents, or 

adults. Through three well-documented 

scales (ordinary states, cognitive skills, 

emotional and affective states), the ECP 

gives a dynamic assessment of the per-

son with PIMD. It makes it possible to 

develop individual profiles useful for 

psychological assessment, in particular 

when it is transmitted to medical insti-

tutions or Local Education Authorities 

(LEAs). The ECP can thus be used for in-

terobserver analysis of the skills of peo-

ple with PIMD, especially when a de-

pressive state or psychological suffering 

is suspected. Analysis of clinical uses by 

psychologists using the ECP indicates 

that this assessment tool assists: (a) Dia-

logue about the skills of the person and 

not just their deficiencies; (b) Consider-

ation of unforeseen aspects because the 

observation grid is common to all types 

of medical staff; (c) Mediation of the re-

lationship between professionals and 

family members. 

 

KEYWORDS 
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1. INTRODUCTION 

À partir d’une analyse des travaux 
permettant d’évaluer le bien être des 
personnes handicapées, cet article pré-
sente l’Échelle Cognition Polyhandicap 
(ECP ; Scelles et al., 2018) qui peut être 
utilisée dans le cas de polyhandicap. 
L’ECP actualise et complète le Profil de 
Compétences Cognitives des Jeunes Po-
lyhandicapés (P2CJP ; Pereira Da Costa 
& Scelles, 2010) d’une part en s’appli-
quant aussi aux adolescents et adultes 
polyhandicapés, d’autre part en propo-
sant deux échelles nouvelles d’évalua-
tion de l’état affectif et émotionnel. L’en-
semble concourt à évaluer plusieurs 
composantes du bien-être de la per-
sonne. 

L’approche générale s’affilie aux dis-
tinctions entre bien-être et qualité de 
vie. Le bien-être, concept multi-dimen-
sionnel, renvoie à la dimension subjec-
tive de la qualité de vie (Bacro, 2013 ; 
Bacro et al., 2017 ; Garcia-Bacete et 
al.,2014). Il recouvre des caractéristiques 
personnelles sur le plan des comporte-
ments, des émotions, de l’affectivité, des 
capacités cognitives. Il peut aussi être 
apprécié par des éléments du mal-être, 
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notamment quand les personnes vivent 
des situations de grande précarité 
(Main, 2019). Il associe des dimensions 
objectives et subjectives sans qu’un con-
sensus de définition s’impose dans la lit-
térature scientifique. En accord avec 
Corlay (2019), à propos des troubles du 
spectre de l’autisme (TSA), nous admet-
tons que les attentes des personnes éva-
luées en termes de qualité de vie peuvent 
servir à définir la ou les politique(s) pu-
blique(s) en réponse aux besoins identi-
fiés pour une population donnée. L’éva-
luation du bien-être est, quant à elle, 
soucieuse de la singularité de la per-
sonne.  

Nous nous sommes intéressés à la 
population d’enfants, d’adolescents et 
d’adultes polyhandicapés car peu de tra-
vaux sur ce thème les concernent. Le po-
lyhandicap se définit comme « un han-
dicap grave à expression multiple 
associant déficience motrice et défi-
cience mentale sévère ou profonde et 
entraînant une restriction extrême de 
l’autonomie et des possibilités de per-
ception, d’expression et de relation » 
(Décret n° 2004-1136 du 21 octobre 2004 
relatif au code de l’action sociale et des 
familles, 2004). Sa prévalence au plan 
mondial est de 0.3 pour 1 000 (Mansell, 
2010), de 0.4 à 0.5 pour 1 000 naissances 
en France (Juzeau, 2010). Il s’agit d’une 
« situation évolutive d’extrême vulnéra-
bilité physique, psychique et sociale » 
(Ponsot & Boutin, 2017, p. 88).  

Ces enfants et adolescents ont des 
déficiences motrices, sensorielles, cogni-
tives sévères, des épisodes douloureux 
fréquents, ainsi que de nombreuses pa-
thologies intercurrentes. Ils ont à subir 
de nombreuses hospitalisations et opé-
rations chirurgicales à tous les âges de 
leur vie. Les proches, y compris les pro-
fessionnels ont parfois des difficultés 
pour savoir s’ils ont mal ou s’ils sont dé-

pressifs. Leurs difficultés majeures d’ex-
pression et de compréhension rendent 
extrêmement problématique l’évalua-
tion de leur bien-être et de leur qualité 
de vie. Cette dernière étant très impac-
tée par la qualité de vie de leurs proches 
dont ils sont totalement dépendants.  

Dès leur plus jeune âge et tout au 
long de leur vie, ils doivent pouvoir bé-
néficier de l’aide de divers profession-
nels éducateurs ou rééducateurs. Ils peu-
vent recevoir ces aides dans le cadre de 
Services de Soins et d'Éducation à Domi-
cile (SSEAD) ou de Centres d’Action Mé-
dico-Sociale Précoce (CAMSP). Ils peu-
vent, comme tous les enfants, être 
accueillis dans les structures de la petite 
enfance et éventuellement à temps par-
tiel à l’école. Ensuite, ils fréquentent un 
Institut Médico-Educatif (IME) en ac-
cueil de jour et, plus tard, souvent en in-
ternat. Aujourd’hui, la diversité des be-
soins en soins et accompagnement incite 
à promouvoir des « accueils modu-
laires » où des services, des centres d’ac-
cueil familiaux et des établissements qui 
relèvent des champs sanitaires, médico-
sociaux, de l’éducation nationale, etc. 
combinent leurs interventions sur une 
période donnée. Les Maisons d'Accueil 
Spécialisée (MAS) accueillent les adultes 
polyhandicapés. Elles proposent diffé-
rentes formes d’accueil : accueil de jour, 
accueil temporaire, accueil permanent 
en internat le plus souvent. 

À toutes les étapes de ce parcours, se 
pose évidemment la question de la qua-
lité de vie, du bien-être de ces personnes 
et de leurs proches. Les réponses à cette 
question ne sont pas univoques. Les 
proches interprètent une mimique, un 
malaise, des pleurs ou même un regard 
pour répondre à cette question centrale : 
est-il/elle heureux ?  

Les professionnels sont de plus en 
plus soucieux de savoir si ce qu’ils pro-
posent à ces enfants et adolescents est de 
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nature à les rendre heureux. C’est dans 
ce contexte que l’ECP a ajouté à son 
échelle d’évaluation cognitive, une 
échelle d’évaluation de la vie émotion-
nelle et affective avec l’intention de faci-
liter l’identification de ce qui rend heu-
reuse la personne et de ce qui entrave 
son bonheur.  
 
2. CONTEXTE DE LA RECHERCHE 

Comme le souligne Boutin (2017), la 
question de la qualité de vie et du bien-
être est apparue dans le champ du poly-
handicap en lien avec une double évolu-
tion. D’une part, l’augmentation de l’es-
pérance de vie et l’amélioration des soins 
disponibles aux personnes ont permis 
d’aller au-delà des soins de survie et de 
s’interroger plus explicitement sur ce 
que les personnes vivent et ressentent. 
D’autre part, l’évolution des modèles 
conceptuels du handicap a introduit le 
point de vue subjectif de la personne 
comme élément essentiel. En effet, la 
notion de handicap a fortement évolué 
depuis les années 1980. Elle est passée 
d’un modèle biomédical centré sur les 
incapacités induites par les lésions et le 
désavantage social qui en résultent 
(Wood, 1989), à un modèle bio-psycho-
social du handicap. Ainsi, le modèle de 
développement humain PPH (Processus 
de Production du Handicap de Fou-
geyrollas, 2010) a clairement affirmé la 
prise en compte du point de vue de la 
personne en définissant le handicap 
comme le produit de l’interaction entre 
des facteurs personnels, des facteurs en-
vironnementaux et les habitudes de vie 
de la personne. L’évaluation des obs-
tacles et des facilitations qui produisent 
ou modèrent le handicap s’appuie sur 
des grilles d’analyse qui rendent compte 

                                                             
1 Le proche aidant ou aidant familial d’une per-
sonne handicapée désigne la personne qui vient 
en aide de manière régulière et fréquente à titre 

de la qualité de l’environnement de la 
personne et mesurent ses habitudes de 
vie (Fougeyrollas et al., 2014). Le handi-
cap est ainsi caractérisé par la limitation 
de l’activité (ce que fait la personne quel 
que soit son âge) et de la participation 
sociale (les domaines de vie auxquels la 
personne participe). 

Hamonet (2016) adopte une position 
ouvertement centrée sur le ressenti de la 
personne en assurant que les deux élé-
ments fondamentaux à examiner sont : 
les situations de la vie qui conditionnent 
le handicap, et la subjectivité, ou point 
de vue de la personne qui conditionne sa 
façon de réagir face à son état corporel, 
fonctionnel et situationnel.  

Cette perspective a été importante 
dans le cas du polyhandicap en pointant 
le fait qu’il ne s’agit pas seulement de 
soigner les personnes mais aussi de leur 
assurer la meilleure qualité de vie pos-
sible. Ainsi, l’évaluation du bien-être et 
de la qualité de vie est un enjeu majeur 
pour les personnes polyhandicapées et 
leur famille (Dayan et al., 2016). Les 
proches aidants1 des personnes en situa-
tion de polyhandicap, et les associations 
qui les fédèrent, insistent sur la nécessité 
que les accueils et les pratiques de soins 
ne suivent pas des protocoles définis a 
priori hors du contexte interpersonnel 
(Blondel & Delzescaux, 2019). Pour cela, 
il est indispensable d’évaluer ce que la 
personne vit subjectivement, les res-
sources dont elle-même et ses proches 
disposent pour vivre le mieux possible 
sur le plan émotionnel et affectif quels 
que soient son âge et la sévérité de ses 
troubles.  

Dans le même temps, les intérêts 
des chercheurs, des professionnels du 
soin et de l’éducation, et des familles se 

non professionnel pour des activités de la vie 
quotidienne (article R.245-7 du Code de l’action 
sociale et des familles). 
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sont rencontrés pour impulser des ré-
flexions sur l’éthique de l’accompagne-
ment et sur les moyens sociétaux à déve-
lopper pour répondre aux besoins 
singuliers des personnes, notamment en 
termes de formation des professionnels 
et des aidants (Scelles, 2012 ; Zucman, 
2010). Le champ du polyhandicap cons-
titue cependant un des terrains les plus 
résistants pour plusieurs raisons. 
Comme le souligne Zucman (2011), les 
contenus négatifs de la représentation 
sociale du polyhandicap conduisent au 
renoncement (il n’y a « rien à faire ») et 
constituent un frein aux réflexions et aux 
recherches.  
 
3. COMMENT ÉVALUER LE BIEN-

ÊTRE DANS LES SITUATIONS DE 

POLYHANDICAP ? 

3.1 Le bien-être des proches aidants 

Comme dans d’autres situations de 
handicap où les personnes ont des diffi-
cultés à verbaliser, la qualité de vie a plu-
tôt été étudiée chez les parents ou les 
proches aidants des personnes polyhan-
dicapées. (Yuvaraj & Sakthi, 2018 ; War-
field, 2001). Ces études évaluent leur 
stress, leur disponibilité autant maté-
rielle que psychique, repèrent et analy-
sent les stratégies de coping qu’ils met-
tent en œuvre pour faire face à la 
situation créée par le handicap de leur 
enfant.  

D’autres études comparent l’effet de 
bien être apporté par des formes d’ac-
compagnement et de soutien proposés 
aux parents. Ainsi, dans le cadre des 
TSA, Rutherford et al. (2019) ont com-
paré les effets sur le bien-être de plu-
sieurs interventions destinées aux pa-
rents d’enfants âgés de plus de 7 ans 
(groupe de soutien ; méditation ou re-
laxation en pleine conscience ; mas-
sages, etc.). Leur méta-analyse indique 
que, parmi les composantes de bien-être 

évaluées (niveau de stress, auto-effica-
cité, style parental et satisfaction du pa-
rent), seule la réduction de stress par la 
pratique de la relaxation ou de la médi-
tation en pleine conscience est statisti-
quement avérée. Les auteurs soulignent 
que ces résultats ne sont pas générali-
sables sans analyse complémentaire 
pour des parents d’enfants plus jeunes 
avec TSA ou pour d’autres catégories de 
handicap. D’autres études, relatives à di-
verses formes de handicap, analysent les 
recommandations proposées dans les 
guides de bonnes pratiques à l’égard des 
personnes en situation de handicap et de 
leur famille. Elles soulignent qu’un con-
sensus admet que l’information partagée 
par les professionnels avec la famille 
constitue un ressort d’amélioration du 
bien-être pour elle (Boutin, 2017). Là 
aussi l’âge des personnes en situation de 
handicap différencie les effets d’effica-
cité des interventions sur le bien-être.  

En outre, les préconisations pour la 
recherche en sciences humaines et so-
ciales sur le handicap insistent sur les 
avantages des recherches participatives 
qui incluent les personnes handicapées 
et leur famille à une étape ou une autre 
de la démarche scientifique (démarches 
auprès des associations, demande de 
consentement éclairé, recueil de don-
nées, restitution des résultats dans di-
vers lieux) (Grasso et al., 2014). Cette dé-
marche collaborative « avec » les 
personnes handicapées ou leurs proches 
aidants se substitue aux recherches 
« sur » les personnes handicapées alors 
désignées comme objets de recherche. 

Chacun de ces aspects requiert 
d’évaluer le bien-être dans diverses si-
tuations de vie en utilisant des outils 
adaptés aux contextes d’expérience des 
personnes polyhandicapées. 
 
 

https://www.sciencedirect.com/science/article/pii/S1750946719301382#!
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3.2 Le bien-être de la personne poly-

handicapée 

Dans le champ du polyhandicap, 
évaluer et promouvoir le bien-être de la 
personne suppose de mieux connaître 
ses modes de communications et de veil-
ler à les développer. Il est aussi indispen-
sable de mieux cerner leurs compétences 
parfois masquées sur les diverses dimen-
sions de l’intelligence.  
De nombreux travaux ont eu pour objec-
tif d’évaluer la douleur de ces personnes, 
douleurs fréquentes, persistantes qui 
impactent la qualité de vie et le senti-
ment de bien-être (Grimond Rolland, 
2017 ; PNDS, 2020). 

Toute leur vie, ces personnes ont be-
soin de l’intervention de multiples pro-
fessionnels. Leur parcours de vie est sou-
vent fait de ruptures en raison de leur 
état de santé souvent précaire. Pour fa-
voriser une continuité dans ce parcours, 
il est indispensable que les différents 
professionnels amenés à prendre en 
charge les personnes polyhandicapées 
puissent communiquer entre eux, con-
frontent leurs observations et échangent 
sur leur manière de comprendre ces per-
sonnes et de se faire comprendre. Pour 
ce faire, les observations plurifocales 
partagées, y compris avec la famille, sont 
facilitantes quand elles rassemblent 
l’avis de chacun sur les mêmes aspects 
de la vie de la personne polyhandicapée 
(Guirimand et al., 2018). 
 
3.3 Des outils pour évaluer le bien-

être dans le champ du polyhandi-

cap ? 

L’intérêt pour le bien-être et son 
évaluation, ici dans le champ du handi-
cap, rencontre la mobilisation des cher-
cheurs qui étudient des phénomènes 
hautement subjectifs, comme le bien-
être et le bonheur (Fradin & Lefrançois-
Coutant, 2016). Ils travaillent à valider 

des moyens d’étude du bien-être par des 
questionnaires, ou par des entretiens 
semi directifs, ou encore par la méthode 
des photographies commentées (Colver, 
2008). 

Malgré l’avancée des recherches, il 
n’existe à ce jour aucun instrument de 
mesure de qualité de vie et de bien-être 
conçu spécifiquement à destination des 
enfants ou adultes avec trouble du déve-
loppement intellectuel (INSERM, 2016) 
ni à ceux avec polyhandicap.  

Il est considéré que les cinq do-
maines présents dans la majorité des 
échelles de qualité de vie (bien-être phy-
sique, bien-être matériel, bien-être so-
cial, bien-être émotionnel, développe-
ment et activités) s’appliquent aux 
personnes polyhandicapées (Felce & 
Perry, 1996 ; Petry et al.). Néanmoins, 
l’intention d’appréhender au mieux la 
subjectivité, le « ressenti » des per-
sonnes polyhandicapées, se heurte à 
leurs problèmes majeurs de communica-
tion. 

Ainsi, parmi les questionnaires 
proches de ce qui pourrait être appliqué 
dans le champ des polyhandicaps, le 
Cerebral Palsy Quality of Life Question-
naire for children (CP QOL-Child ; Wa-
ters et al., 2006), destiné aux enfants 
ayant une paralysie cérébrale, inclut une 
évaluation du sentiment de bonheur. On 
remarque toutefois que peu des ques-
tions posées concernent les personnes 
polyhandicapées car elles évoquent des 
capacités ou des situations qui sont au-
delà de ce qui caractérise la sévérité ex-
trême de leurs troubles. En outre, le 
questionnaire CP QOL-Child repose sur 
l’hétéro-évaluation par le parent de ce 
que l’enfant ressent à son avis dans cha-
cune des situations évoquées. Le parent 
doit estimer le degré de contentement 
de l’enfant sur une échelle en cinq points 
allant de très mécontent à très content. 
Dayan et al. (2016) ont souligné que les 
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parents comme les professionnels, par-
viennent très difficilement à répondre à 
ce type d’évaluation principalement 
parce que les nuances d’expressions 
émotionnelles ne sont pas visibles, y 
compris pour les personnes les plus fa-
milières des personnes polyhandicapées. 
En revanche, il leur est plus aisé d’esti-
mer si une réponse de contentement 
pour une situation donnée est jamais 
vue, rare, fréquente, ou systématique 
dans une période de vie donnée.  

Enfin, quand les personnes sont sé-
vèrement empêchées de s’exprimer, ce 
qui est inhérent au polyhandicap, il est 
recommandé de recourir à l’observation 
par plusieurs intervenants de l’accompa-
gnement, y compris les parents et dans 
les cas où cela est possible, celle de la 
personne polyhandicapée elle-même. Le 
but n’est pas de chercher un avis consen-
suel ou une conciliation par le calcul de 
la valeur moyenne des avis extrêmes. Il 
s’agit plutôt de considérer chaque point 
de vue en cherchant à comprendre pour-
quoi il y a divergence et, dans tous les 
cas, en permettant aux observateurs de 
discuter de leur avis (Huyse et al., 2019). 
De plus, le croisement des réponses de la 
personne, de sa famille, et des soignants, 
permet de contenir les projections in-
duites par les dysfonctionnements les 
plus visibles. C’est à partir de ces consi-
dérations que l’ECP a été conçue. 
 
4. L’ÉCHELLE COGNITION HANDI-

CAP (ECP) 

4.1 Description générale 

L’Échelle Cognition Handicap (ECP) 
fait suite au Profil de Compétences Co-
gnitives des Jeunes Polyhandicapés 
(P2CJP ; Pereira Da Costa & Scelles, 2010) 
qui avait été construit dans la perspec-
tive de mettre à disposition des psycho-
logues des établissements de soins et 
d’éducation, un outil dédié aux enfants 

polyhandicapés. Toutefois, après six an-
nées d’utilisation, des psychologues de 
ces institutions ont fait part de l’intérêt 
de créer un outil adapté aussi pour les 
adultes et les adolescents. Ils ont de plus 
recommandé que l’outil intègre une 
échelle d’évaluation du bien-être, de la 
souffrance psychique, de la vie affective 
et émotionnelle.  

L’objectif majeur de l’ECP est d’iden-
tifier les compétences et émergences co-
gnitives, les canaux sensoriels et mo-
teurs les plus mobilisables, les modalités 
d’expression de la personne, l’état affec-
tif et émotionnel, les signes de bien-être 
et de souffrance psychique. L’ECP est 
utilisée comme médiateur d’une obser-
vation plurifocale conduite par des pro-
fessionnels et des aidants différents, et 
cela à toutes les étapes de la prise en 
charge de la personne, dès la phase d’ad-
mission dans l’établissement. 

La construction de l’outil a eu re-
cours à la démarche participative en sou-
mettant chaque question de chaque 
échelle à la discussion et l’approbation 
de groupes de praticiens et de parents de 
sorte à assurer la pertinence des items 
autant du point de vue de leur énoncé 
que de leur intérêt dans le travail d’éva-
luation et d’accompagnement. 

L’ECP préconise des observations 
croisées des proches, de la famille, de 
professionnels éducatifs et/ou soignants 
et des psychologues. Elle propose, selon 
les éléments à évaluer, des observations 
directes dans le temps de l’observation, 
indirectes en se référant à des observa-
tions précédentes, et des mises en situa-
tion pour créer les conditions favorables 
à l’expression des capacités à évaluer. 

L’ECP se veut un outil d’évaluation 
évolutif qui compare dans le temps dif-
férents profils de la personne sans situer 
les observations relativement à une 
norme d’âge ou de développement. 
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Aussi, l’ECP ne donne pas lieu à un quo-
tient de développement, un âge dévelop-
pemental, ou une estimation d’écart à 
une norme. 

Chaque échelle de l’ECP peut être 
remplie en une ou plusieurs fois ; de fa-
çon autonome ou accompagnée pour les 
parents ; individuellement ou en groupe 
par les équipes lors d’une réunion. Le 
(la) psychologue de l’établissement de 
soins et d’éducation assure la responsa-
bilité de la collecte des données, de la ré-
daction et de la restitution d’un compte 
rendu. 

L’utilisation de l’ECP débute en ren-
seignant une fiche concernant la per-
sonne en situation de polyhandicap et 
les conditions de passation des échelles 
(admission, orientation, suivi, usage 
ponctuel en lien avec un événement de 
vie ou un épisode de souffrance). Suivent 
trois échelles : une d’évaluation de l’état 

habituel observé au cours des six der-
niers mois (4 mois quand il s’agit d’une 
évaluation à l’admission dans l’établisse-
ment), une d’évaluation des compé-
tences cognitives, et une échelle complé-
mentaire d’évaluation de l’état affectif et 
émotionnel.  

Le principe de réponse est de coter 
pour chaque question la fréquence et/ou 
le niveau d’acquisition sur une échelle 
en quatre degrés allant de jamais ob-
servé et/ou non acquis (1) à systémati-
quement observé et/ou totalement acquis 
(4). Le cas échéant l’observateur note 
impossible quand les déficiences de la 
personne empêchent une réponse ; ne se 
prononce pas quand l’observateur consi-
dère ne pas être en capacité de répondre, 
par exemple parce qu’il ne rencontre la 
personne que depuis peu de temps. 

 
  
 

 
Tableau 1 : Partie de l’échelle 1 concernant l’état émotionnel et affectif  
 
 

Questionnaire partiellement reproduit avec l’autorisation de CESAP formation 
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4.2 L’échelle 1 de réactivité 

Elle permet de représenter la manière d’être 

habituelle de la personne, de ses actions et 

de ses manifestations, mais aussi de saisir 

son état affectif et émotionnel en situation 

ordinaire (Tableau 1). 

4.3 L’échelle d’évaluation des compé-

tences cognitives  

L’échelle 2 comporte au total 62 
items. Elle se structure en 8 sous-
échelles correspondant aux différents 
champs d’expression de la cognition (ca-
pacités sensorielles ; attentionnelles, 

mémoire ; capacités de communication, 
de raisonnement, capacités spatiales et 
temporelles, capacités d’apprentissage ; 
compétences socio-émotionnelles). Le 
tableau 2 liste des exemples d’items des 
8 sous échelles.  

Pour les adolescents et adultes, 6 
items supplémentaires relatifs aux as-
pects socio-émotionnels sexualisés sont 
proposés (par exemple : « présente un 
comportement séducteur avec une in-
tention manifestement sexualisée (par 
les gestes, par le regard, par les atti-
tudes…) »).  

 
Tableau 2 : Exemples d’items d’évaluation des compétences cognitives 

Utilise des applications informatiques simples pour jouer, pour produire un effet (ta-
blettes, smartphone…)  

Est performante dans les apprentissages mettant en jeu la motricité globale (déplace-
ment, retournement …) 

Maintient son attention de manière soutenue (durant le repas, quand elle regarde la 
télévision, quand elle écoute de la musique, …)  
Fait deux choses à la fois (peut écouter de la musique et jouer…) 
Valide ou invalide de manière fiable une hypothèse émise sur son état émotionnel 
(quand on lui dit : « tu as l’air contente ce matin », elle peut confirmer ou infirmer clai-
rement, …) 
Valide ou invalide de manière fiable une hypothèse sur ce qu’elle souhaite, ce qu’elle 
comprend (quand on lui dit : « tu veux sortir », « tu veux un yaourt », elle peut confirmer 
ou infirmer clairement…) 
Associe deux signes ou plus (mots, gestes, images) 
Dans une situation donnée, un geste, une action lui permet d’anticiper ce qui va suivre 
(sait que l’on sort quand son manteau lui est présenté ; se calme en arrivant dans la 
cuisine quand elle a faim…) 
Se déplace seule ou avec une aide matérielle pour atteindre un lieu où elle a choisi 
d’aller dans son espace de vie 
Sait orienter une personne (lui indiquer la direction des toilettes…) 
Parvient à maîtriser ses émotions et son excitation (suce son pouce pour se calmer…)  

Participe à un jeu dans lequel chacun intervient l’un après l’autre. Attend son tour et 
intervient ensuite (jeux vocaux, gestuels…) 
Est capable de s'adapter aux émotions qu’elle perçoit chez les autres (rit à une plai-
santerie, se montre triste quand quelqu’un pleure...)  

Est capable de s'adapter à un changement de ton dans la voix (fait la tête quand 
quelque chose lui est reproché, ...)  
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4.4 L’échelle 3 complémentaire d’éva-

luation de l’état affectif et émotion-

nel  

Elle reprend les questions de 
l’échelle 1 pour mettre en évidence une 
éventuelle différence avec l’état habi-
tuel. Elle s’applique soit dans le cadre 
d’un bilan psychologique, soit de ma-
nière indépendante quand une détresse 
psychologique est suspectée. C’est alors 
une aide pour mieux saisir le sens de 
cette souffrance psychique exprimée et 
en parler entre professionnels ou avec 
les familles. En effet, considérant l’espé-
rance de vie de la population avec poly-
handicap, l’avancée en âge est associée à 
des événements qui influencent de ma-
nière significative la vie et sa qualité, no-
tamment la disparition d’un proche. 

Le choix de comparer les évaluations 
avec celles de l’échelle 1 sont en accord 
avec les recommandations pour l’obser-
vation des personnes polyhandicapées 
(Scelles & Petitpierre, 2013). 
 
5. CLINIQUE DES USAGES RAPPOR-

TÉE PAR DES UTILISATEURS 

Il est apparu opportun de question-
ner la clinique de l’utilisation du nouvel 
outil ECP par les professionnels, notam-
ment ceux qui avaient souhaité une révi-
sion du P2CJP mais aussi d’autres qui ont 
eu recours plusieurs fois au nouvel outil. 
La démarche s’est déroulée en deux 
temps.  

Le premier a été celui des réunions 
de travail collaboratives (chercheurs ; 
psychologues ; professionnels ; parents) 
et le retour libre écrit des psychologues 
hors des réunions de travail. Ils ont en 
effet été conviés à joindre l’équipe de 
chercheurs par voie numérique ou télé-
phonique pour signaler les difficultés 
rencontrées dans l’utilisation de l’échelle 
et pour restituer les avis donnés par les 

familles et les rééducateurs à la réunion 
de synthèse des observations recueillies.  

Le deuxième temps a consisté en en-
tretiens semi-directifs réalisés avec huit 
psychologues et une Aide Médico-Psy-
chologique, tous utilisateurs de l’ECP 
dans leur travail dans des établissements 
différents. Il s’agissait de connaître dans 
quelles conditions l’ECP est utilisée et 
comment elle s’insère dans les pratiques 
des institutions.  

En ce qui concerne les conditions 
d’utilisation de l’ECP, une analyse thé-
matique des contenus de l’ensemble des 
corpus des entretiens indique, pour 
quasi tous les professionnels interrogés, 
que l’ECP doit être utilisée après une pé-
riode d’observation de la personne à di-
vers moments de la vie du service. L’ECP 
n’entre pas dans les outils d’évaluation 
en première intention utilisable sitôt 
l’admission d’une personne dans un éta-
blissement car elle suppose un temps 
d’observation assez long.  

Outre son intérêt d’évaluation co-
gnitive et de bien-être, elle est aussi uti-
lisée pour réfléchir à la pertinence d’une 
proposition ou d’une orientation de la 
prise en charge, par exemple les indica-
tions d’utiliser un système de communi-
cation comme le programme Makaton. 
Comme souhaité lors de sa construction, 
l’ECP est utilisée par les psychologues 
quand un changement vient perturber le 
travail éducatif ou de soin de la personne 
en situation de polyhandicap. Elle con-
tribue à cerner des significations pos-
sibles liées à des événements de vie. 

L’analyse thématique des contenus 
relatifs à l’inscription dans les pratiques 
des établissements indique, pour la large 
majorité des professionnels interrogés, 
que : 
1) lors des bilans en vue d’établir le projet 

éducatif, l’usage de l’ECP permet le 
dialogue à propos des compétences et 
pas seulement des déficiences. Ce 



140 

point est important pour que la di-
mension individuelle subjective de la 
personne polyhandicapée soit mise 
au premier plan ainsi que le recom-
mande l’approche actuelle du proces-
sus de handicap. Le dialogue sur les 
compétences est une des conditions 
pour se préoccuper du bien-être de la 
personne. 

2) les équipes et les parents ont apprécié 
de disposer d’une grille commune 
d’observation qui permet à chacun de 
penser à des aspects non prévus, 
quelles que soient sa place et ses fonc-
tions. Cet aspect suggère que l’ECP 
peut contribuer à soutenir les profes-
sionnels et les aidants dans leur capa-
cité à être surpris et rester curieux 
dans une relation qui peut devenir 
routinière. L’évitement des effets in-
duits par les routines instaurées au fil 
des soins permet de penser au bien-
être au-delà du service rendu. 

3) l’usage de contenus de questions iden-
tiques pour les familles et les profes-
sionnels est apprécié par les parents 
qui se sentent reconnus dans leur ex-
pertise d’autant plus qu’ils participent 
au travail final de définition du projet 
de soin. L’ECP facilite donc le travail 
de coordination et de réflexion dans 
l’établissement. Ce thème va dans le 
sens des attentes de l’ECP en permet-
tant d’instaurer une circulation des 
informations dans des établissements 
souvent très technicisés et trop 
prompts à morceler ou juxtaposer des 
avis ou expertises pourtant néces-
saires à partager. Là aussi une des 
conditions de la prise en compte du 
bien-être est présente. 

De plus, les professionnels souli-
gnent que l’ECP médiatise la relation 
entre les intervenants, les professionnels 
et les aidants familiaux. Cela va au-delà 
du temps des réunions de synthèse et 

permet que les rendez-vous de suivi s’or-
ganisent à partir d’un matériel commun.  

Enfin, plusieurs psychologues ont 
indiqué que l’usage de l’ECP donne un 
nouvel élan à leur place dans les institu-
tions. Ils apprécient d’orchestrer et régu-
ler les interactions entre les personnes 
polyhandicapées, les familles et les pro-
fessionnels. Tous ces éléments contri-
buent à évaluer le bien-être des per-
sonnes et répondre aussi adéquatement 
que possible à leurs besoins 
 
6. CONCLUSION 

Cet outil via ses fonctions d’observa-
tion croisée, de dialogue sur les compé-
tences, est de nature à promouvoir le 
bien-être de la personne polyhandicapée 
et de ceux qui l’accompagnent profes-
sionnellement ou non. En effet, mieux 
cerner ses compétences, favoriser les ob-
servations fines et répétées est de nature 
à définir ce sur quoi il faut s’appuyer 
pour favoriser son bien-être.  

L’ECP confronte des perceptions. 
Elle autorise l’équipe à créer un langage 
commun et faire des hypothèses sur des 
comportements qui ne s’expriment que 
dans des contextes singuliers comme le 
domicile ou la séance de kinésithérapie. 
De même, les échanges avec les parents 
sont facilités en comparant les observa-
tions et en prenant explicitement en 
compte le fait que la personne exprime 
différemment ses compétences en fonc-
tion du contexte spécifique dans lequel 
elle est observée. 

Les retours d’expérience signalent 
que les parents apprécient d’utiliser le 
même outil que les professionnels. 
L’ECP incite au partage d’informations 
et à la coordination entre les acteurs, 
deux sources d’actions susceptibles de 
réduire le stress et d’améliorer la recon-
naissance mutuelle. 
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L’ECP comme outil d’observation 
soutient le respect de la personne hu-
maine qu’il s’agisse de l’enfant, de l’ado-
lescent ou de l’adulte polyhandicapé, des 
proches aidants ou des professionnels. 
D’autres échelles sont à créer pour éva-
luer d’autres composantes du bien-être 
des personnes polyhandicapées, en par-
ticulier du fait de la plus grande diversité 
de lieux et d’expériences qu’elles vivent 
sous l’impulsion des politiques inclu-
sives. C’est dans ce sens que s’orientent 
nos travaux futurs. 
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