Elisabeth
Zucman,

ennemie

de la
fatalite

Tout au long de sa vie,
Elisabeth Zucman a
lutté pour améliorer

le sort des enfants
polyhandicapés.
Aujourd’hui a la
retraite, elle revient
sur son parcours et sur
le sens de son combat.

N e dites jamais A Elisabeth Zucman,
qu'il n'y a rien a faire contre I'inac-
ceptable. Elle pourrait se ficher. Durant
toute son existence cette femme de
caractére s'est battue pour améliorer
le sort de ceux que tout le monde avait
oubli¢ : les enfants polyhandicapés.
Elisabeth Zucman voit le jour a Paris
le 11 aolt 1930. Elle est issue d'une
famille de quatre enfants et de parents
antiquaires. Rien ne la prédestinait a
devenir médecin et pourtant... « Ties
Jeune et malgré une éducation stricte,
Jai appris lamour de la différence.
Javais aussi en moi une certaine sen-
sibilité au malbeur dautrui. fe garde
un souventr élonné des reproches qiie
mavait fait mon grand-peére, lorsqua
dix ans, je suis revenue en pleurs de I'en-
terrement de mon maitre d'école. » Une
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sensibilité qui ne cesse de se renforcer
au moment de la guerre, en particulier
lorsqu'elle participe, a quinze ans, a
l'accueil des rescapés a la Gare d'Orsay
en 1945.

La jeune Elisabeth poursuit des études
difficiles A Paris. « Je n'étais pas bonne
éléve souffrant de dyslexie et de dysor-
thographie. Des phénomenes trés peu
connus a lépoque. Jai dii apprendre d
vivre avec ¢a. » Malgré ce handicap, clle
entame a partir de 1950 des études de
médecine, tournant le dos a un destin tout
tracé d'antiquaire. « Javais des réves plein
la téte et me faisais une trés baute idée
de la médecine ». Au contact du monde
hospitalier, elle doit pourtant déchanter.

«Jai décovvert un univers extrémement
biérarchisé et completement déshuma-
nisé oir les malades n'étaient presque
pas pris en comple et toufours vis sous
Fangle d’une pathologie a traiter. »

La méthode
« Temple Fay »

A partir de 1961, elle suit une spécialité
toute nouvelle en France, celle de la
rééducation et de la réadaptation fonc-
tionnelle, en espérant exercer hors de
hopital. « Cette spécialité consiste a
remettre dans la vie sociale des per-
sonnes touchées par un bandicap a
des degrés divers. Cela couvre le champ

sanitaire mais également celul du
médico-social. »

Elle commence par exercer a I'ctranger
aux cOtés de son mari, lui aussi mede-
cin. Au Nicaragua, en Angleterre ou
aux Etats-Unis, elle découvre dautres
manieres de travailler et d’envisager la
médecine. A Philadelphie, alors qu'elle
est médecin résident, elle découvre la
méthode « Temple Fay' »qui vise a hater la
récupération psychomotrice des enfants
récemment opérés pour Iésion cérébrale,
« Il sagissait de petils exercices quoli-
diens quee les parents pouvaient réaliser
eux-mémes et qui donnaient des résul-
lats assez spectaculaires. »

Enthousiaste en revenant en France, elle
expose cette méthode et convaine les
responsables des seuls lieux d'accueil
en région parisienne des enfants dits
« encéphalopathes » - 150 enfants recus
au titre de l'Aide sociale a l'enfance dans
les combles de 'hopital Saint-Vincent-de-
Paul et a I'hopital de la Roche-Guyon.
Au contact du professeur Stanislas
Tomkiewitz, elle tente de lutter contre I'in-
différence. A cette époque en effet, rien
n'existe pour ces enfants jugés « irrécupé-
rables » Les soins n'étant pas remboursés
par la Sécurité sociale, les parents sont le
plus souvent contraints de signer un acte
d'abandon pour que ceux-ci soient pris en
charge par 'Aide sociale a l'enfance. Le
destin de ces enfants consiste a végéter
quelques années au lic avant de mourir,
souvent trés jeunes. Elisabeth se heurte
aux limites de la méthode mais refuse de
baisser les bras devant tant de détresse.

En 1964, son combat paie enfin. Avec
laide de plusieurs professionnels et
celle de I'Assistance publique de Paris,
elle obtient la reconnaissance des droits
aux soins des enfants polyhandicapés.
Désormais, les accords de prise en charge
sont octroyés en fonction des besoins
de la personne et non plus en fonction
de son degré de dépendance ou de son
niveau intellectuel.

Dans la foulée, elle devient la premiére
directrice médicale du Comité d'études
et de soins aux arriérés profonds (Cesap)

de la region parisienne, Dés sa création,
ce regroupement de professionnels a une
double ambition : soigner et comprendre
ceux que Fon soigne. 1l s'agit de concevoir
des services qui prendront en charge ces
enfants subissant plusieurs handicaps et
dont plus personne ne voulait. 11 s'agit
aussi de soulager les familles, d’entre-
tenir d'autres rapports avec les parents
mais cgalement de revaloriser les profes-
sionnels par une qualité des services, une
pluridisciplinarit¢ des équipes et de la for-
mation continue,

Le Cesap s'engage dans la création de
nombreux établissements. Il met en place
des services innovants. « Nous avons été
a lorigine de nombreuses struclures
tout a fait révolutionnaires a l'épogque. »
Clest le cas de l'aide éducative a domicile
(AED) qui donnera naissance dans les
années 1980 aux Service spécialisés d'édu-
cation et de soins a domicile (Sessad), si
utiles pour I'intégration sociale et scolaire
des enfants en situation de handicap.
Durant cette période, en 1968, 4 la suite
d’une publication de Madame Zucman, le
terme « encéphalopathe » est définitive-
ment abandonné. Désormais on parle de
polyhandicapé, une dénomination plus
large et plus neutre.

Changer le regard

En 1974, Elisabeth Zucman est recru-
tée comme conseillere technique au
centre technique national d'études et
de recherches sur les handicaps et les
inadaptations (CTNERHLI). Elle travaille
notamment sur la mise en place des
Commissions départementales d'éduca-
tion spéciale (CDES). Ces commissions
sont chargées de l'orientation des enfants
vers les établissements susceptibles de
répondre au mieux a leurs besoins de
soins et d'éducation. « Ces dix années de
recherche ont élé pour moi des années
de jubilation intellectuelle et huma-
niste. » Madame Zucman finit sa carricre
en tant que responsable de plusieurs
¢tablissements spécialiscs.

Malgré sa retraite en 1992, Elisabeth
Zucman intervient trés souvent pour
accompagner la création de structures,

former les professionnels et livrer sa
tres riche expérience. Elle porte encore
un regard extrémement aiguisé sur les
politiques publiques en maticre de han-
dicap. « Certes, la loi de 2005 a permis
la reconnaissance des personnes en
situation de polybandicap el de larges
progreés ont été accomplis sur le terrain
de la prévention. On peut aussi noter
un meilleur accompagnement des
Jamilles », mais pour Madame Zucman le
chemin a accomplir reste immense.

«De profondes inégalités persistent
encore entre les régions en lermes
déquipement et certaines personnes en
sttuation de polybandicap restent sans
réponses notamment celles qui ont
des altérations trés sévéres de la santé
DPhysique ou psychique. La notion de
parcours mériterait également détre
renforcée en trouvant un équilibre
entre le maintien illusoire a domicile
et linstitutionnalisation absolue qui
enferme plutot qurelle némancipe. De la
méme maniere, la qualité de laccompa-
gnement, pierre angulaire des progrés
de la personne en situation de bandi-
cap et de son attachement a la vie, est
encore trop souvent négligée, »

Elisabeth Zucman milite plus généra-
lement pour un changement de regard
de la société sur le handicap. « Tiop de
peurs entowrent encore le handicap.
Apprenons a regarder au-dela des
apparences. Cest en comprenant les
Jragilités de lautre que 'on apprivoise
ses propres fragilités. Personne n'est
complétement normal. Personne n'est
totalement handicapé. » m

Antoine Janbon

Pour en savoir plus :

* Personnes handicapées, personnes
valides : ensemble, semblables et
différentes, Elisabeth Zucman, 2012,
Editions Eres, 216 pages.

* Auprés de la personne handicapée,
une éthique de la liberté partagée,
Elisabeth Zucman, 2011, Editions Erés,
222 pages.

! Travestie depuis par la « Méthode Domain »
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