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Avant-propos

Gérard Zribi, Jean-Tristan Richard

L’accueil des personnes gravement handicapées et polyhandicapées s’est 
sensiblement amélioré depuis une quinzaine d’années, tant du point de vue 
du nombre d’établissements et de services créés que des techniques de prise 
en charge et de communication.

Des expériences et des approches très positives se sont installées dura-
blement en France et dans plusieurs pays de l’Union européenne.

Néanmoins, des progrès importants restent à faire pour mieux compren-
dre et répondre aux besoins et aux attentes des personnes gravement handi-
capées et polyhandicapées et de leurs familles afi n de favoriser l’exercice de 
leurs droits (à être consultées, à exprimer leur singularité, à choisir leur mode 
de vie…), de mettre en valeur des partenariats nécessaires et d’élaborer  des 
réponses sociales correctes, diversifi ées et en nombre suffi sant. Il paraît indis-
pensable aujourd’hui d’établir un état des lieux de l’existant (concepts, tech-
niques, accompagnement, services) et de proposer des pistes d’amélioration.

Cet ouvrage a donc pour objectifs de mieux faire connaître la population 
concernée, de présenter les pratiques médicales, paramédicales, éducatives 
et institutionnelles, d’approfondir et de mutualiser les connaissances théo-
riques et pratiques, et enfi n de susciter les solutions les plus appropriées.

Nous avons demandé à des auteurs très différents de par leurs spécialités, 
leurs fonctions, leurs expériences ou encore leurs filiations théoriques 
de prendre la plume. Nous pouvons ainsi présenter ici, sans dogmatisme 
ni censure, des réfl exions, des positionnements, des expériences et des points 
de vue véritablement pluralistes.
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Introduction

Quelques points de repère dans la mise en œuvre 
des réponses aux handicaps

De nombreux progrès ont été réalisés depuis une vingtaine d’années 
concernant l’image des personnes présentant des « handicaps graves à expres-
sion multiple » et des « polyhandicaps » – il s’agit de terminologies régle-
mentaires –, leur prise en charge et leur accompagnement. On comprend  
mieux aujourd’hui la complexité de leurs problématiques, l’intri ca tion de 
leurs diffi cultés, la nécessité d’un ensemble d’interventions et d’une pluralité 
de professionnels, la recherche de moyens de communication et d’appren-
tissages, la légitimité enfi n qu’elles disposent d’un droit aux droits : à l’édu-
cation, aux soins, à des ressources, à une vie privée et familiale, à des choix 
d’existence, à une bonne qualité de vie, etc.

C’est à partir du xixe siècle que s’opère un changement de regard sur les 
« arriérés » 1. Les arriérés mentaux, différenciés des fous, bénéfi cieront du 
mouvement humanitaire qui va notamment mettre en valeur l’enfant. Étant 
eux-mêmes perçus comme des enfants, ils vont susciter des sentiments de 
protection et d’attendrissement. Le développement des hypothèses scien-
tifi ques sur « l’idiotie », associé au mouvement humanitaire, apportera des 
éléments positifs à la perception collective et médicale des arriérés mentaux. 
L’infi rmité continuera à susciter des craintes collectives profondes et à se 
heurter à l’indifférence médicale, mais l’infi rme est néanmoins reconnu 
comme un être humain, qu’il faut éduquer, soigner et protéger.

L’action menée en faveur de Victor – bien que les méthodes employées 
n’aient pas été d’une grande douceur – en est une bonne illustration. Le trai-
tement de l’enfant sauvage de l’Aveyron servira de support à des réfl exions 
fructueuses sur l’étiologie de l’arriération et sur les possibilités thérapeu-
tiques. Lorsque Victor arrive à Paris, il est sale, repoussant, marche en se 

1. Les différentes terminologies et leurs évolutions font l’objet de l’article « De l’idiotie au polyhan-
dicap : un rapide panorama de l’évolution des terminologies », voir infra p. 19.

Gérard Zribi
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balançant, ou reste accroupi toute la journée et s’adonne à d’interminables 
masturbations. Jean Itard le prend en charge pendant quatre ans, mais sa 
démarche volontariste aboutit à un échec, l’enfant fi nissant par se replier 
complètement. Cependant, le grand mérite d’Itard est de tenter d’arracher 
Victor, et à travers lui tous les arriérés, aux représentations monstrueuses 
que s’en faisaient les médecins et la collectivité. L’action d’Itard a pour effet 
de susciter des débats sur l’étiologie organique des troubles, en opposition 
ou complémentairement à l’infl uence du milieu sur l’arriération mentale 
(est-il arriéré parce qu’il a vécu seul dans les bois ?). L’hypothèse d’Itard, 
considéré aujourd’hui comme le fondateur de la pédopsychiatrie moderne, 
à savoir qu’il existe une action du milieu sur l’intelligence et l’adaptation 
sociale, est semble-t-il la première de ce type. En tout état de cause, la réé-
ducation de Victor ouvrira la voie aux méthodes médico-psychologiques et 
pédagogiques pour les arriérés.

Tout au long du xixe siècle et dans la lignée d’Esquirol, les recherches 
sont nombreuses, car la problématique posée par Itard intéressera toute une 
génération d’aliénistes. Jean-Pierre Falret et Félix Voisin ont ainsi cherché 
à compléter l’explication anatomopathologique par la psychologie, en intro-
duisant notamment l’histoire et l’évolution de la maladie. Voisin, plus encore 
que Falret, a insisté sur l’étiologie psychogène, non seulement de l’arriéra-
tion, mais aussi de toute la pathologie de l’enfant. Guillaume Ferrus, comme 
Falret et Voisin, distinguera les défi ciences liées à de grands délabrements 
somatiques et celles provoquées par des carences éducatives. De même, pour 
Désiré Bourneville, il y a d’un côté la pathologie lourde relevant de causes 
organiques, et d’autre part un ensemble hétérogène de défi ciences pour 
l’étiologie desquelles il retient l’infl uence de facteurs psychologiques et 
sociologiques.

Avec Édouard Séguin, médecin, pédagogue passionné et homme de ter-
rain, la question étiologique est reléguée à l’arrière-plan du projet pédago-
gique : il considère que toute organisation psychopathologique grave de 
l’enfant est toujours amendable et accessible au traitement médico-péda-
gogique, ce qui est très actuel.

Son œuvre théorique s’appuie sur son expérience quotidienne, relation-
nelle et éducative, et se fonde sur l’affi rmation que tout arriéré est avant tout 
un sujet humain et capable de progrès. Sans aides, sans joies, sans stimula-
tions, les idiots, écrit-il, « s’éteindront dans l’impuissance de voir, de sentir, 
d’aimer, de vivre enfi n ». L’idiotie est aggravée par « tout ce qu’on n’a pas 
fait pour la diminuer ou la faire disparaître » au nom du principe que l’idio-
tie est incurable et qu’il n’y a rien à faire. Sa méthode de traitement et ses 
techniques d’éducation et d’enseignement ont été publiées en 1846 dans 
Traitement moral, hygiène et éducation des idiots dont Maria Montessori 
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s’inspirera  plus tard. Elles se fondent sur le développement sensoriel, 
moteur, physique, graphique, verbal, mnésique, pratique et relationnel, 
car « l’éducation doit embrasser tous les modes de vitalité de l’individu ». 
L’approche cognitive qu’il développe se retrouvera largement, et bien plus 
tard, dans les écrits d’Eric Schopler à propos de l’éducation des autistes par 
la méthode Treatment and Education of Autistic and related Communication 
handicaped Children (TEACCH).

Édouard Séguin et Hippolyte Vallée s’emploieront également à intéres-
ser les médecins aux arriérés, largement délaissés par eux pendant long-
temps. L’engagement humaniste de plusieurs de ces praticiens (notamment 
Falret, Ferrus, Delasiauve, Bourneville) jouera incontestablement un rôle 
dans leur intérêt pour les idiots et les arriérés en général.

Il faut noter que, pendant longtemps, les arriérés ne sont pas accueillis 
dans des institutions ou au sein de services spécialisés. Mais, pour ceux qui 
survivaient, il y a eu quelques expériences innovantes au xixe siècle dans des 
hôpitaux et des hospices. Parmi celles-ci, signalons celle de Falret à la 
Salpêtrière et la création de l’école orthophrénique de Voisin, qui regroupe 
à Bicêtre spécifi quement des enfants arriérés. À la même époque, Ferrus 
organise un centre spécial pour arriérés, pour lesquels il essaie de trouver 
une pédagogie adaptée afi n de réveiller et d’exercer leurs capacités.

Delasiauve, son disciple Bourneville, Vallée (qui ouvrira son fameux 
centre de traitement) consacreront leur vie à réhabiliter l’humanité des 
arriérés, en défendant l’idée qu’ils peuvent tous bénéfi cier d’une aide et 
d’une éducation, et que la collectivité a un devoir de solidarité à leur égard. 
Séguin organise ainsi l’éducation des arriérés dans un établissement qu’il 
fonde rue Pigalle à Paris, puis à l’hospice de Bicêtre. Il part ensuite pour les 
États-Unis, non pas, comme on le dit souvent, à cause du manque de 
compré hen sion qu’il ressent en France et de la rigidité de son caractère, 
mais par crainte d’une répression politique à l’avènement du prince-prési-
dent en 1850. C’est ainsi que des écoles voient le jour, grâce à lui, dans le 
Connecticut, la Pennsylvanie, l’Ohio (sur la côte est des États-Unis).

Tous ces grands praticiens du xixe siècle sont les précurseurs des asiles-
écoles qui se développent ensuite au début du xxe siècle (à La Roche-sur-Yon, 
par exemple) et proposent aux arriérés une éducation spécialisée. À l’étranger, 
en Italie (avec Maria Montessori), en Belgique (avec le Dr Jadot-Decroly), 
de nombreux instituts spécialisés sont créés à la fi n du xixe siècle et au début 
du xxe siècle. On retrouve ce même mouvement en faveur des arriérés aux 
Pays-Bas, en Suède, en Russie, aux États-Unis, etc. Dans de nombreux pays, 
psychiatres et pédagogues tenteront d’améliorer le sort de l’enfant arriéré 
par des méthodes qui s’appuient sur l’éducation sensori-motrice, les appren-
tissages pratiques, et visent la préparation à l’adaptation sociale.
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Le tournant dans l’approche médico-pédagogique est marqué par l’œuvre 
d’Alfred Binet, dont l’échelle métrique de l’intelligence permet de mesurer 
les aptitudes des arriérés et d’orienter les plus intelligents vers les classes 
spéciales du système public d’éducation (créées par la loi du 15 avril 1909), 
les autres restant dans les asiles, dans les hospices ou dans leurs familles.

L’œuvre de Binet (1905), assisté par Théodore Simon, ouvre une voie 
nouvelle, car elle sélectionne les enfants qui alimenteront deux réseaux ins-
titutionnels distincts, existant encore aujourd’hui : le réseau de l’éducation 
spéciale au sein de l’Éducation nationale pour les arriérés, dits aussi « arrié-
rés pédagogiques » ou « défi cients légers », et, plus tard, le réseau médico-
social pour ceux plus défi cients qu’Édouard Claparède (1924) dénommait 
« arriérés médicaux » (plus tard identifi és comme défi cients moyens et pro-
fonds) relevant du ministère de la santé et des affaires sociales.

Pour la plupart des partisans des classes spéciales au sein de l’Éducation 
nationale, comme Édouard Claparède, l’enseignement spécialisé permet de 
construire « une école sur mesure » pour toutes les formes d’intelligence, 
« c’est-à-dire une école qui soit aussi bien accommodée aux formes de l’esprit  
qu’un vêtement ou une chaussure le sont à celles du corps ou du pied ».

De même, dans un second temps, la création des instituts médico-péda-
gogiques (IMP), pour ceux qui restaient désœuvrés dans leur famille ou pla-
cés dans des hospices, fut un grand progrès pour les déficients mentaux 
moyens et profonds. Ce deuxième dispositif institutionnel est initié en France 
après la Seconde Guerre mondiale, une quarantaine d’années après la mise 
en place de l’enseignement spécialisé de l’Éducation nationale. Il est, en 
premier lieu, dû aux associations de familles dont les enfants présentaient 
un état défi citaire ne permettant pas l’intégration dans les classes spéciales 
de l’enseignement public.

Encouragées par l’évolution positive des attitudes sociales de l’après-
guerre à l’égard des malades mentaux et des « défi cients mentaux », tant en 
France qu’à l’étranger, les familles se regroupent dans le but de s’entraider 
et de sensibiliser l’opinion et les pouvoirs publics à la nécessité d’offrir une 
éducation spécialisée aux enfants présentant une défi cience intellectuelle ou 
une « inadaptation mentale ». Aidées de quelques médecins (le Dr Kohler, par 
exemple), plusieurs associations sont créées : à Lyon en 1948 par Mme Pot, 
à Paris en 1949 par un magistrat, Léonce Malicot. Dans les années 1950, 
les associations locales de familles se multiplient et réalisent en 1958 un 
premier regroupement, les Papillons blancs, qui s’élargit deux ans plus tard 
avec la création de l’Union nationale des associations de parents d’enfants  
inadaptés (UNAPEI) ; d’autres associations nationales comme l’Association 
pour adultes et jeunes handicapés (APAJH), ou plus locales ou régionales 
sont également créées un peu plus tard. Les associations familiales organisent  
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alors, dans des appartements privés, l’accueil et l’occupation de groupes 
d’enfants  arriérés et une guidance parentale (l’École des mamans). Elles 
commen cent également une action de sensibilisation, ou plutôt de lobbying, 
auprès des pouvoirs publics et des parlementaires, qui se révèle tout à fait 
effi cace ; un groupe de députés « amis de l’enfance inadaptée », de toutes 
tendances politiques, se constitue en 1960, ainsi qu’un groupe analogue de 
sénateurs en 1963. Parallèlement, les associations obtiennent que la prise 
en charge des enfants handicapés soit reconnue juridiquement et fi nanciè-
rement. Les annexes 24 du décret du 9 mars 1956 défi nissent les conditions 
d’agrément, de fi nancement et de fonctionnement des externats médico-
pédagogiques (EMP) et des externats médico-professionnels (EMPro). 
L’une de ces annexes, l’annexe 24 ter (réécrite avec le décret de 1989), concer-
nera les enfants et adolescents qui présentent des handicapés graves à expres-
sion multiple et des polyhandicaps.

Plus tard, les associations familiales feront pression – les enfants prenant 
de l’âge –, en s’appuyant sur des expériences européennes (notamment aux 
Pays-Bas), pour créer des établissements destinés aux adultes.

Les deux lois du 30 juin 1975, l’une dite d’orientation en faveur des 
personnes handicapées, l’autre plus généralement sur les institutions sociales 
et médico-sociales, à la préparation desquelles participent très activement 
les associations, auront pour objectif d’établir une cohérence globale dans 
la prise en charge des personnes handicapées. C’est dans l’une de ces lois, 
la loi d’orientation en faveur des personnes handicapées, qu’est défi nie pour 
la première fois, dans son article 46, une structure nouvelle, qui deviendra 
plus tard la maison d’accueil spécialisé (MAS), destinée à accueillir des 
adultes polyhandicapés en se substituant aux asiles, aux hospices et aux 
« internats ».

Depuis la fi n des années 1980, en France – mais on note une évolution 
analogue dans les pays européens à système de santé comparable –, l’accueil 
global des enfants, des adolescents et des adultes handicapés (y compris des 
handicapés graves et des polyhandicapés) s’améliore quantitativement. 
Par ailleurs, le dispositif commence à se diversifi er et de nouveaux établisse-
ments et services se développent ou voient le jour : les foyers d’accueil médi-
calisé (FAM), les services de soins infi rmiers à domicile (SSIAD), les services 
médico-sociaux pour adultes handicapés (SAMSAH), les centres d’action 
médico-sociale précoce (CAMSP), les services d’éducation spéciale et de 
soins à domicile (SESSAD)… La réglementation, au travers des lois de 2002 
et de 2005 2, s’étoffe dans le sens de l’affi rmation des droits fondamentaux  

2. Qui se substituent à la loi d’orientation en faveur des personnes handicapées et à la loi relative aux 
institutions sociales et médico-sociales votées le 30 juin 1975.
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(à l’inclusion, à la scolarisation, à l’éducation, au travail, à l’accessibilité…), 
de l’accroissement des droits des usagers (l’empowerment) et de l’évaluation 
de la qualité des services. Les techniques de prise en charge, les méthodes 
pédagogiques et l’ouverture sociale s’améliorent : les attentes et les besoins 
des usagers évoluent avec une espérance de vie plus élevée et des besoins de 
soins plus importants.

On peut, pour schématiser notre propos, distinguer quatre phases dans 
l’élaboration des réponses aux handicaps et polyhandicaps :

– avant les années 1950, un maintien dans les familles ou en hospice et, 
à la fi n des années 1960, un développement chaotique et hétérogène des 
structures au fur et à mesure que certains besoins apparaissent ;

– entre le milieu des années 1970 et le milieu des années 1980, un dévelop-
pement exponentiel et (se voulant) coordonné d’institutions « traditionnelles  », 
c’est-à-dire peu ouvertes sur l’extérieur et fonctionnant généralement en 
vase clos ;

– une troisième étape qui se situe entre la fi n des années 1980 et la fi n 
des années 1990 est marquée par la mise en place d’une palette sensiblement 
plus large d’établissements et de services, une ouverture sur l’extérieur, une 
meilleure intégration des services dans l’environnement, un développement 
des droits des usagers ;

– enfi n, la dernière étape à partir des années 2000, avec les lois du 2 jan-
vier 2002 et du 11 février 2005, amorce un rééquilibrage important de la 
relation entre les structures et les usagers, à savoir le pouvoir de ces derniers 
de disposer d’un droit à la participation et à l’expression, d’avoir un projet 
de vie, de bénéfi cier d’un contrat avec les établissements d’accueil, de faire 
appel à des médiateurs en cas de confl it, de co-décider chaque fois que pos-
sible des prestations (avec leurs parents ou tuteurs) et des activités qu’ils 
souhaitent. Il est patent – et les services et établissements médico-sociaux 
doivent s’y préparer sérieusement – que les personnes polyhandicapées et 
leurs familles s’inscriront de plus en plus dans ce cadre général qui évolue 
à grands pas.
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