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PREFACE 

" Debout avec les autres"... Quelques mots qui  indiquent sans 

doute dans quel sens t r a v a i l l e  l 'équipe du Centre de Rééducation 

Motr ice d'Antony auprès des jeunes enfants paraplégiques qui  Lui 

sont confiés. Ces mots en appel lent quelques autres pour d i r e  L 'h i s to i -  

r e  de ce t te  recherche e t  l 'appor t  considérable de ses résu t ta ts  pour 

les  p r a t i c i e n s  de L'éducation préCoce.de su is  contente que me revienne 

l'honneur de Les é c r i r e  en exergue i c i .  D'une part, parce qu'en tan t  

que médecin de réadaptation, j ' a i  f a i t  a maintes repr ises L'expérience 

d'adresser à t 'équipe d'Antony de jeunes parents d'enfants a t t e i n t s  

de paraplégie congénitales ou précocement acquises ; à chaque fois, 

j ' a i  vu Leur incontournable douleur soulagée par La q u a l i t é  de L'ac- 

cuei l ,  de l 'écoute e t  des soins qui  Leur ont é té  of fer ts ,  mais aussi 

j 'a i ,  avec admiration, constaté comment l 'équipe p l u r i d i s c i p l i n a i r e ,  

cohérente e t  s tab le du "CRM" f a i s a i t  succéder à une m u l t i p l i c i t é  

d ' in tervent ions techniques émiettées ent re La neurologie, l 'orthopédie 

e t  l ' u r o l o g i e  ... une réponse unif iée, coordonnée, harmonisée, adressée 

à l a  personne de L'enfant e t  à sa fami l l e .  

D'autre part, parce q u ' i l  m'a été donné de su ivre personnellement 

de 1982 à 1985, en t a n t  que conse i l l e r  technique au CTNERHI, l e  labo- 

r ieux développement de c e t t e  recherche e t  d'en mesurer te  caractère 

exceptionnel. E l l e  est  née en e f f e t  de l ' i n t e r r o g a t i o n  inquiète de 

L'équipe sur son propre t r a v a i l  : L ' in te rna t  précoce, l e  poids e t  

l a  complexité de soins contraignants - p a r f o i s  i n t r u s i f s  - n 'ont -  

i l s  pas un impact néga t i f  sur Le développement de l ' e n f a n t  e t  sa 

fu tu re  i n s e r t i o n  f a m i l i a l e  e t  sco la i re  ? 



J ' a i  vu c e t t e  équipe nombreuse, d i v e r s i f i é e ,  de haut n i veau  

technique, se d é b a t t r e  courageusement avec l a  ques t i on  que son honnête- 

t é  a v a i t  s u s c i t é e  : e t  ce ne f u t  pas f a c i l e  même s i  ce f û t  passionnant : 

jusqu ta  ce que l ' équ ipe  a i t  pu d isposer  des r é s u l t a t s  r é c o n f o r t a n t s  

dont nous fe rons  é t a t  p l u s  lo in ,  il l u i  a  f a l l u  suppor tw l ' i n q u i é t u d e  

de sa p rop re  problémat ique. De plus, Le temps cons idérab le  de t r a v a i l  

ex i gé  pa r  une méthodologie de recherche rigoureuse, n ' a v a i t  que t r o p  

tendance à ses yeux à envah i r  Le temps des soins, e t  beaucoup d 'énerg ie  

a  é t é  nécessa i re  pour s 'en  défendre. 

Enfin, l ' o r g a n i s a t i o n  du t r a v a i l  de recherche a  é t é  conçue à  

l ' image de l a  p l u r i d i s c i p l i n a r i t é  c l i n i q u e  : Les médecins q u i  

assurent e f f i cacement  l a  synthèse harmonieuse des so ins  au "CRM" 

n ' é t a i e n t  que chercheurs parmi l e s  au t res  e t  p l u s  dévorés que d ' a u t r e s  

pa r  La r e s p o n s a b i l i t é  de La v i e  de l ' é t ab l i s semen t .  

I L  a  é t é  nécessa i re  de t r o u v e r  a  L ' e x t é r i e u r  u n W é c r i v a i n  p u b l i c "  

q u i  fasse Le L ien  e n t r e  l e s  d i f f é r e n t s  appor ts  d i s c i p l i n a i r e s .  

Que nous a  a p p r i s  L 'étude méthodique des 34 en fan t s  a t t e i n t s  

de pa rap lég ie  acqu ise  e t  dont c e r t a i n s  on t  é t é  s u i v i s  su r  une pé r i ode  

de 10 ans pa r  c e t t e  même équipe du CRM d 'Antony ? 

D'abord que,si Les pa rap lég ies  congéni ta les,  l e  s p i n a b i f i d a  par  

exemple, sont  r e l a t i vemen t  b i e n  connues, Les  pa rap lég ies  non t raumat iques 

acquises dans La première  enfance n ' on t  donné l i e u  a aucune étude 

systémat ique ; La L i t t é r a t u r e  e s t  muette à Leur su je t ,  sans doute 

parce  que Les premières  étapes de so ins  sont hab i t ue l l emen t  éc la tées  

e n t r e  p l u s i e u r s  équipes h o s p i t a l i è r e s  sans l i e n  s t u c t u r e l  e n t r e  e l l e s .  

Ensu i t e  l a  r e p r i s e  deces doss ie r s  a  mis en Lumière l ' e f f r o y a b l e  

complex i té  e t  g r a v i t é  des d é f i c i e n c e s  engendrées, des comp l i ca t i ons  

q u ' e l l e s  e n t r a î n e n t  au cours du développement : l ' h i s t o i r e  de Dominique, 

de Lucie, de V a l e n t i n  e s t  éma i l l ée  de d i z a i n e s  d ' h o s p i t a l i s a t i o n s  

pour i n t e r v e n t i o n s  orthopédiques, f r a c t u r e s  ou acc iden ts  r e s p i r a t o i r e s  

i n t e r c u r r e n e .  



Devant un t e l  é t a t  de f a i t ,  l a  pa rap lég ie  pousse L'équipe à 

"une L u t t t e  sur  b i e n  des f ron ts "  nécessairement mu l t i t echn i c i enne  

où chaque d i s c i p l i n e  d o i t  appor ter  sa p rop re  réponse. 

Dans ces condi t ions,  l a  découverte fondamentale de c e t t e  recherche 

e s t  L ' a f f i r m a t i o n  motivée, démontrée même, à t r a v e r s  un arsena l  assez 

l ong  d 'éva lua t i ons  psycho-techniques standardisées que : 

1 
L 'enfant  parap lég ique p a r v i e n t  à fonder son un i té ,  a t t e s t é e  

par  l a  no rma l i t é  de son developement c o g n i t i f ,  langagier,  a f f e c t i f .  
- 

Les d i f f i c u l t é s  dans l ' u n  ou L 'aut re  de ses axes, Lorsque l ' e n f a n t e n  

rencontre, s o n t l a b i l e s  : en d é p i t  de l a  coupure du vécu corporel ,  en 

d é p i t  des sépara t ions  ré i te rées,  des c o n t r a i n t e s  d ' appa re i l l age  e t  

de soins, l 'en fant ,  s ' i l  présente p a r f o i s  dans t e l s  ou t e l s  domaines 

des v a r i a t i o n s  sens ib les  autour  des normes de développement, ne s o r t  

jamais de La n o r m a l i t é  sous un aspect spéc i f i que  quelconque. 

Dans une deuxième p a r t i e  de La recherche, l ' é tude  des i n t e r a c t i o n s  

e n t r e  l ' e n f a n t  e t  ses d i f f é r e n t s  m i l i e u x  de v i e  : l a  f am i l l e ,  l e s  

membres de l ' i n s t i t u t i o n ,  l 'école... montrent que c e t t e  no rma l i t e  

n ' e s t  pas l e  f r u i t  du hasard mais d 'un  "holding" : sou t i en  pense, 

concerté que ces m i l i e u x  s 'appor tent  Les uns aux au t res  e t  appor tent  

à l ' e n f a n t  ; il s ' a g i t  de m u l t i p l e s  remparts cont re  La d i scon t i nu i t é ,  

l e s  ruptures  corpore l les ,  temporelles, spat ia les ,  i n t e r a c t i v e s ,  engendrées 

par La s i t u a t i o n  de handicap. 

Nous en c i t e r o n s  i c i  deux exemples : l a  v e r t i c a l i s a t i o n  que 

l e  CRM o f f r e  à l ' e n f a n t  a p p a r e i l l é  dès l ' â g e  normal de l a  marche; 

Le support  o f f e r t  aux f a m i l l e s  par des membres s tab les  de l 'équipe, 

e t  s ingu l iè rement  Les médecins responsables dont l a  d i s p o n i b i l i t é  

e s t  ind ispensab le  pour que l e s  parents  rassurés  demeurent présents, 

t o u j o u r s  p r ê t s  à prendre l e  r e l a i  de l ' i n s t i t u t i o n  conçue elle-même 

comme l e u r  r e l a i .  

Cependant, ce r e l a i  p a r e n t a l  n ' e s t  pas t o u j o u r s  assuré e t  l ' é t u d e  

du deven i r  au Long cours des jeunes parap lég iques s o r t i s  du CRM démontre 

comment c ' es t  par  Là q u ' i l s  r e jo ignen t  c rue l lement  l e  d e s t i n  commun 

à tous  Les en fan ts :  

III 



En e f f e t  s i  t ous  ces en fan t s  parap lég iques q u i t t e n t  l e  CRM avec 

une compétence i n t e l l e c t u e l l e  e t  Langagière normale, t ous  ne réus- 

s i r o n t  pas à L 'éco le  : ceux q u i  conna î t r on t  l ' échec s c o l a i r e  sont 

dans l 'ensemble ceux qui, p r i v é s  de support  f a m i l i a l  vont  r e s t e r  l e  

p l u s  souvent en m i l i e u  c o l l e c t i f  h o s p i t a l i e r  ... 

En dehors de ces r a r e s  é v o l u t i o n s  ve rs  L'échec s c o l a i r e  pour 

des ra i sons  s o c i o - f a m i l i a l e s  devant l e s q u e i l e s  l ' i n s t i t u t i o n  ne peut 

r i e n  f a i r e ,  L 'analyse t r è s  f ine,  ob jec t i ve ,  d i s t a n c i é e  des i n t e r a c t i o n s  

e n t r e  l ' e n f a n t  e t  L 'équipe duCRM montre que l ' i n s t i t u t i o n  peut  encore 

progresser  dans sa l u t t e  con t re  l a  d i s c o n t i n u i t é  q u i  menace l e  déve- 

loppement de l ' e n f a q t  : l e  L i en  e n t r e  Les d i f f é r e n t s  temps de so ins  

e t  d 'éducat ion  o f f e r t s  ou imposés à L 'en fant  peut encore ê t r e  renforcé,  

t e  rythme des ges tes  des so ignants  peut  sans doute  s 'adouc i r  ; Les 

a u x i l i a i r e s  peuvent sûrement ê t r e  formées à entendre  c e r t a i n e s  pa ro les  

de l ' e n f a n t  sur  ses dé f i c i ences  ou sa s o l i t u d e  e t  à ne p l u s  Les La i sse r  

sans écho. 

L 'équ ipe  du CRM, q u i  a  vou lu  c e t t e  i n t e r r o g a t i o n  s u r  e l l e -  

même e t  s 'en e s t  donnée l e s  moyens,partage au jou rd ' hu i  avec l e s  p r a t i -  

c i ens  que nous sommes La preuve que so ins  e t  éducat ion  s p é c i a l i s é s  

sont, quand l e s  d é f i c i e n c e s  sont graves e t  complexes, des dé tou rs  

nécessa i res  e t  Lég i t imes qui seu l s  p réparent  de v é r i t a b l e s  e t  s o l i d e s  

i n s e r t i o n s  f a m i l i a l e s  e t  s c o l a i r e s  dans La mesure ou ces "détours" 

sont de q u a l i t é  ; e t  i l s  nous aménent à penser que l a  " q u a l i t é "  e s t  

essen t i e l l emen t  fondee sur  t a  capac i t é  de L ' i n s t i t u t i o n  à s ' i n t e r r o g e r  

pour changer. 

Docteur E l i s a b e t h  ZUCMAN 
Pro fesseur  au CNEFEI 
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INTRODUCTION 

Cet te  recherche ( I d e n t i f i c a t i o n  des d i f f i c u l t é s  suscep t i b l es  

de pe r tu rbe r  L ' i n s e r t i o n  s c o l a i r e  e t  f a m i l i a l e  de t r è s  jeunes enfants  

a t t e i n t s  de pa rap lég ie  acquise) e s t  née de l a  vo lon té  des soignants 

du Centre de Rééducation Mo t r i ce  (CRR) pour t o u t  p e t i t s  d'ANTONY, 

d é s i r a n t  amél io rer  l a  p r i s e  en charge de ces enfants.  

Depuis 1965, 85 enfants  a t t e i n t s  de pa rap lég ie  acquise ont  é t é  

s u i v i s  e t  t r a i t é s  à ANTONY. I l s  c o n s t i t u e n t  l a  popu la t i on  de dé- 

p a r t  de c e t t e  recherche. Parmi eux, nous avons c h o i s i  d ' é t u d i e r  34 

enfants  po r teu rs  d'une Lésion acquise de l a  moel le é p i n i é r e  ayant 

en t ra îné  une pa rap lég ie  complète au moins sur l e  p l a n  s e n s i t i f  e t  

sph inc tér ien ,  survenant donc sur des s t r u c t u r e s  neurologiques normales. 

Les malformat ions ver tébro-medul la i res  (sp ina b i f i d a )  ne sont pas 

t r a i t é e s  i c i .  

Deux quest ions  e s s e n t i e l l e s  sont à l ' o r i g i n e  de c e t t e  recher-  

che : 

1. Est-ce que l e  vécu de l a  pa rap lég ie  sur  l e  p l a n  de l a  Loco- 

mot ion  e t  de La s e n s i b i l i t é ,  amenant une d i s c o n t i n u i t é  e n t r e  l e  haut 

e t  Le bas du corps, augmenté de l a  l é s i o n  des sphincters,  ne per -  

t u r b e  pas l e s  a c q u i s i t i o n s  cogn i t i ves  e t  l a  c o n s t r u c t i o n  de l a  per -  

sonne ? ; 

2. Est-ce que La complexi té des so ins  mul t i fo rmes que nécess i t e  

l a  pa rap lég ie  i n d u i t  un dommage spéc i f i que  dans l ' i n s e r t i o n  s c o l a i r e  

e t  f a m i l i a l e  de ces enfants  ?. 

Ces i n t e r r o g a t i o n s  débordaient l e  p l a n  s t r i c temen t  médical  e t  

p o r t e n t  auss i  l ' a t t e n t i o n  sur l e  p l a n  psychologique e t  sur  l e  domaine 

s c o l a i r e  e t  f a m i l i a l ,  prenant en compte l e s  i n t e r r e l a t i o n s  de l ' e n v i -  

ronnement proche de l ' e n f a n t  (en p a r t i c u l i e r  Le CRM en t a n t  que m i l i e u  

de s u b s t i t u t i o n  q u ' i l  o f f r e  à l ' e n f a n t  de façon p l u s  ou moins pro-  

longée). 



Ainsi ,  l ' é q u i p e  q u i  a prés idé B c e t t e  recherche e s t - e l l e  p l u r i -  

d i s c i p l i n a i r e  e t  se compose de 2 médecins s p é c i a l i s t e s  en rééducat ion  

m o t r i c e  e t  f o n c t i o n n e l l e  e t  en péd ia t r i e ,  1 médecin p é d i a t r e  en forma- 

t ion,  1 psychologue, 1 orthophoniste,  1 psychomotricienne, 1 conse i l -  

l è r e  d'éducation, 2 médecins psych ia t res  ( l e  deuxième ayant succédé 

au premier) ,  e t  d ' l  médecin chargé de recherche au CTNERHI* f a i s a n t  

l a  l i a i s o n  e n t r e  c e t t e  équipe e t  Le comité de recherche. 

OBJET ET INTERET DE LA RECHERCHE 

Ce t te  recherche a pour bu t  de f a i r e  l a  p a r t  des f a c t e u r s  sucep- 

t i b l e s  de p e r t u r b e r  t ' e n f a n t  parap leg ique dans son développement 

i n t e l l e c t u e l ,  psycho -a f f ec t i f  e t  dans son i n s e r t i o n  s c o l a i r e  e t  fami-  

l i a l e .  

Sur l e  p i a n  médical, nous avons cherché à éva luer  comme* tes  

soins, t a n t  dans l e u r  o r g a n i s a t i o n  que dans l e u r s  c o n t r a i n t e s  phys i -  

ques ayant  pour o b j e t  d i r e c t  l e  corps, i n t e r v e n a i t  dans l e  develop- 

peinent de L 'enfant.  

Dans ce domaine 2 p l a n s  sont  apparus : 

- d'un cô té  L 'enfant aux p r i s e s  avec sa p a r a p l é g i e  (para- 

l y s i e  motr ice,  anesthés ie  dans l e  t e r r i t o i r e  pa ra l ysé  e t  i n c o n t i -  

nence sph inc tér ienne)  e t  Les limitations q u ' e l l e  p o u v a i t  i n d u i r e  

au n i veau  des a c q u i s i t i o n s  e t  de t a  c o n s t r u c t i o n  de l a  personne ; 

- d 'un a u t r e  cô té  l ' e n f a n t  aux p r i s e s  avec son environnement 

proche (ses parents  e t  l e u r s  subs t i t u t s ,  La f r a t r i e ,  La f a m i l l e  é l a r -  

g i e )  e t  avec l e  m i l i e u  i n s t i t u t i o n n e l  dans l eque l  il e s t  amen6 à 

* CTNERHI : Centre Technique N a t i o n a l  dlEtudes e t  de Recherches sur  

l e s  Handicaps et  l e s  Inadapta t ions .  



sé jou rne r  précocément, momentanément e t  p a r f o i s  de maniére i t é r a t i v e  

e t  q u i  pa r  sa dimension de v i e  c o l l e c t i v e  comporte des c o n t r a i n t e s  

de temps e t  de Lieux pouvant ou non s u r a j o u t e r  des ent raves au dévelop- 

pement de l ' e n f a n t  paraplégique, e t  e n f i n  l e  m i l i e u  sco la i re ,  essen- 

t i e l l e m e n t  l ' é c o l e  materne l le .  

NOUS avons ouver t  n o t r e  propos sur  une hypothèse c e n t r a l e  que 

nous avons appelé "hypothèse de cont inu i té -d iscont inu i té" .  

En e f f e t ,  Le vécu du corps pour l ' e n f a n t  parap lég ique t i e n t  

essent ie l lement  à une d i s c o n t i n u i t é  e n t r e  Le haut e t  t e  bas, t a n t  

sur  l e  p l a n  p e r c e p t i f  que moteur b a r a l y s i e  + t r oub les  de La sensi-  

b i l i t é ) .  

A c e t t e  r u p t u r e  h o r i z o n t a l e  s ' a j ou te  du f a i t  du t r è s  jeune âge 

de l ' e n f a n t  une en t rave  à l a  v e r t i c a l i s a t i o n  ( l e  dévetoppement du 

nou r r i sson  vers  La v e r t i c a l i t é  e t  l a  marche se t rouve  $né  pa r  l a  

parap lég ie) .  

Amener L 'en fant  ve rs  une déambulat ion autonome e t  f a m i l i a r i s e r  

son environnement proche e t  sa f a m i l l e  avec L 'appare i l lage orthopé- 

d ique const i tue ,  o u t r e  l a  p réven t i on  des compl ica t ions  de La para- 

p l é g i e  (escarres, déformations...), La "coLonne ve r téb ra le "  du t r a i t e -  

ment, ou l e s  éléments de p r i s e  en charge de L 'enfant  parap lég ique 

ont  t r ouvé  Leur L ien u n i f i c a t e u r .  

De ces cons idéra t ions  découle l e  p l a n  de l 'é tude.  

Dans un premier  temps nous considérons L'enfant, son corps, 

L ieu de l a  paraptégie, sa pe rsonna t i t é  e t  ses p o s s i b i l i t é s  adapta- 

t i v e s .  

Dans un deuxième temps, nous nous in téresserons aux d i v e r s  m i -  

t i eux  de v i e  : école, fami l le ,  Centre de Rééducation Mot r ice .  



Enfin, nous avons examiné l e s  i n t e r r e l a t i o n s  e n t r e  l e  Centre 

de Rééducation M o t r i c e  e t  L 'enfant .  

MATERIEL ET METHODE 

1. Le Centre d'ANTONY 

Le Centre de Rééducat ion M o t r i c e  pour t o u t  p e t i t s  (CRMTP) s i t u é  

à ANTONY a é t é  c rée en 1960 pa r  l e  Pro fesseur  Robert  DEBRE. I L  ac- 

c u e i l l e  Les en fan t s  de moins de 6 ans handicapés moteurs. Les i n f i r -  

m i t és  t r a i t é e s  au c e n t r e  recouvrent  quat regrandes ca tégo r i es  : 

- l e s  p o l i o m y é l i t e s  e t  au t res  syndromes p a r a l y t i q u e s  du p e t i t  

en fan t  ; 

- Les i n f i r m i t é s  mo t r i ces  cé réb ra les  ; 

- l e s  pa rap lég ies  acquises pa r  compressions tumorales, processus 

t raumat iques e t  i n f ec t i eux ,  etc... ; 

- Les parapLPgies congén i ta les  pa r  makformat ion vertébromédul-  

l a i r e s  ( s p i n a b i f i d a  pa r  exemple). Toutes Les myé lopath ies  

sont en progress ion  dans Le recrutement de l ' é t ab l i s semen t  

depu is  15 ans e t  c o n s t i t u e n t  depu is  p l u s i e u r s  années p l u s  

du  t i e r s  de t ' e f f e c t i f .  

La capac i t é  d ' h o s p i t a l i s a t i o n  e s t  de 45 L i t s  avec des chambres 

pe rme t tan t  l ' a c c u e i l  d 'un  parent .  5 l i t s  d ' h o s p i t a l i s a t i o n  de j o u r  

permet ten t  de  f a i r e  b é n é f i c i e r  Les enfants, demeurant dans un rayon 

proche,dSun me iL leu r  é q u i l i b r e  e n t r e  l e s  c o n t r a i n t e s  de so ins  e t  

l a  v i e  en f a m i l l e .  

Le Centre e s t  d i r i g é  pa r  un  médecin a temps p le i n ,  a s s i s t é  de 

t r o i s  médecins à temps p a r t i e l ,  tous  s p é c i a l i s t e s  ( p é d i a t r i e  e t  réé- 

duca t i on  f o n c t i o n n e l l e ) ,  a i n s i  que d'un pédo-psychiatre.  

Le personne l  se compose de 6 i n f i r m i è r e s ,  30 a u x i l i a i r e s  de 



so ins  ( a u x i l i a i r e s  de p u é r i c u l t u r e  ou a ides  médico-psychologiques), 

1 orthophoniste,  1 psychologue, 2 psychomotriciennes, 2 ergothéra- 

peutes, 7 k inés i thérapeutes .  

Quatre p e t i t e s  sec t i ons  de J a r d i n  d 'Enfants  e t  une c lasse  mater- 

n e l l e  de LSEducat ion  Na t i ona le  a c c u e i l l e n t  l e s  en fan ts  par  groupes 

d'âge, en prPservant l e s  temps de t r a i t e m e n t s  i n d i v i d u e l s .  

2. Le m a t é r i e l  

La popu la t i on  t o t a l e  de L'étude comporte 34 en fan ts  a t t e i n t s  

de pa rap lég ie  acquise, possédant un doss ie r  médical  e t  psychologique. 

s u i v a n t  l e s  domaines é tud iés  les e f f e c t i f s  des en fan ts  sont var iés .  

Seuls Les dossiers permettant un s u i v i  a Long terme ont  é t é  con- 

servés pour pouvo i r  comparer l e s  é v o l u t i o n s  médicales, f onc t i onne l -  

les, orthopédiques, mais aussi  psychologiques, s c o l a i r e s  e t  soc ia les  

(quelques exemples sont en annexe). 

Des schémas l ong i t ud inaux  on t  é t é  a i n s i  e f f e c t u é s  permet tant  

de me t t re  en p a r a l l è l e  e t  de dégager Les éven tue l l es  c o r r é l a t i o n s  

e n t r e  : 

- Les temps e t  L ieux d ' h o s p i t a l i s a t i o n  ou de sé jou r  en f a m i l l e  

- Les étapes des a c q u i s i t i o n s  mo t r i ces  (déambulation) 

- Les temps thérapeut iques : chi rurg icaux,  orthopédiques, mé- 

d icaux 

- Les problèmes i n t e r c u r r e n t s  ( f r ac tu res ,  f oye r  pulmonaire, 

escar res)  

- Les é t a t s  psychologiques. 

Ces schémas ont é t é  complétés par  une étude t ransve rsa le  sous 

forme d'un tab leau  r é c a p i t u l a t i f  permet tant  de q u a n t i f i e r  Les données 

e t  d 'ana lyser  pa r  âge l e s  d i f f é ren tes  a c q u i s i t i o n s .  Ceci pour t e n t e r  

de v i s u a l i s e r  un schéma thérapeut ique tenan t  compte de l a  g l o b a l i t é  

des fac teurs .  



TABLEAU N1 1 : POPULATION DES 34 DOSSIERS 

h 

Age d ' en t rée  
au CRM 

1-4 mois 

6-9 mois 

11-18 mois 

18-22 mois 

2 ans-3,3 ans 

Age de l ' a t t e i n t e  
parap lég ique 

3 : néonatale 
2 : 8-10 j o u r s  
1 : 2 mois 

4 : néonata le  
1 : 4 mois 
1 : 7 mois 

2 : néonata le  
1 : 8 mois 
1 : 10 mois 
1 : 11 mois 
1 : 12 mois 
1 : 14 mois 
2 : 15 mois 

1 : néonata le  
1 : 16 mois 
1 : 17 mois 
1 : 20 mois 

1 : néonata le  
1 : 4 mois 
1 : 6 mois 
1 : 15 mois 
1 : 20 mois 
1 : 22 mois 
2 : 24 mois 
1 : 2,s ans 

Nombre d ' en fan t s  

6 

6 

4 

9 

TOTAL : 34 en fan t s  



3 .  Les méthodes 

A. La pa rap lég ie  a  é t é  é tud iée à p a r t i r  des doss ie rs  médicaux dans 

l esque l s  sont r e c u e i l l i s l e s  examens cLiniques,biologiques e t  l e s  expLo- 

r a t i o n s  complémentaires 

B. L'Btude de l ' e n f a n t  

a. Le développement c o g n i t i f  comprend L'étude : 

- de l a  coo rd ina t i on  ocu lo-mot r ice  

(doss iers  psychologiques des 34 enfants)  

- du schéma co rpo re l  

(Test de Daurat e t  Test des K ines thés ies  avec 9 enfants)  

- du développement du Langage 

(doss ie rs  de 15 enfants  dont 5 on t  eu des tes t s ) .  

b. L'étude de La c o n s t r u c t i o n  de La personne : 

a p o r t é  sur  l e s  34 doss iers  avec en p l u s  des t e s t s  pour cer-  

t a i n s  en fan ts  : 12 t e s t s  du dessin, 8 t e s t s  de RORSCHACH, 9 t e s t s  

du CAT, 3 jeux l i b r e s  parmi Les en fan ts  ayant eu un t e s t  du CAT. 

C. L 'étude des m i l i e u x  de v i e  

a. F a m i l i a l e  : s ' e s t  déroulée sous forme d ' e n t r e t i e n s  d i r i -  

gés avec l e s  parents  de 9 enfants  (dont 1 ne f a i t  pas 

p a r t i e  des 34 dossiers, mais q u i  a  une pa rap lég ie  acquise) 

b. P r i s e  en charge i n s t i t u t i o n n e l l e  : e l l e  concerne l e s  

34 doss ie rs  médico-psychologiques 

c. L ' éco le  : 23 doss ie rs  enquêtes ont  é t é  analysés. 

D. L 'étude de l ' i n t e r a c t i o n  e n t r e  l e s  m i l i e u x  de v i e  e t  L 'en fant  

s ' e s t  e f f ec tuée  au Centre d 'après Les éléments du doss ie r  e t  a*~ec l e s  

données de L 'observat ion  d i r e c t e  audio-visuelLe. 





L'ENFANT PARAPLEGIQUE 



Dans ce chap i t re ,  nous centrons n o t r e  rega rd  sur L 'en fant  l u i -  

même. Par ce choix, nous marquons que l e  p o i n t  de dépar t  de nos ques- 

t i o n s  e s t  L 'en fant .  Nous avons f a i t  en quelque s o r t e  " l ' i n v e n t a i r e "  

de L 'en fant .  

Cet i n v e n t a i r e  comprend deux p a r t i e s .  

La première  : "Le cadre patho log ique : l a  p a r a l y s i e  e t  son t r a i -  

tement" expose e t  d é f i n i t  La Lésion, ses conséquences ( l a  pa ra l ys i e ,  

l e s  t r o u b l e s  sph inc té r i ens  e t  s e n s i t i f s )  e t  Le t r a i t emen t .  

La d e u x i o m  s ' a t t ache  au développement de l ' e n f a n t  parap lég ique.  

E l l e  correspond d'une p a r t  a L 'étude de l ' é v e i l  de l ' e n f a n t  sur  un 

p l a n  c o g n i t i f ,  e t  d ' a u t r e  p a r t  au développement a f f e c t i f  e t  à La 

c o n s t r u c t i o n  de sa pe rsonna l i t é .  

Nous nous sommes posés 2 quest ions  : 

- l a  première  concerne l e s  o u t i l s  a d a p t a t i f s  : est-ce que La 

p a r a l y s i e  i n d u i t  ou non une en t rave  à l ' é v e i l  sensori-moteur, v o i r e  

au développement c o g n i t i f  ? ; 

- l a  deuxième s ' a t t ache  A l a  c o n s t r u c t i o n  de l a  personne : e s t -  

ce que l a  pa rap lég ie  i n d u i t  également une s t r u c t u r e  p a r t i c u l i è r e  

de l a  p e r s o n n a l i t é  ?. 



LE CADRE PATXOLOGlQUE : LA PARAPLESIEETSON TRAITEMENT 

A. LA PARAPLEGIE 

Le t a b l e a u  c l i n i q u e  de La pa rap lég ie  assoc iant  des t r o u b l e s  mo- 

teurs, s e n s i t i f s  e t  sph inc té r i ens  ne sera  pas d é c r i t  car  il n ' e s t  

pas fondamentalement différent de c e l u i  de L'adulte, mais nous d é t a i l -  

l e rons  l e s  p a r t i c u l a r i t é s  e t  t e s  comp l i ca t i ons  dûes au t r & s  jeune 

Sge de L'enfant. 

1. LES PARTICULARITES 

a. Fréquence. 

La fréquence des parap lég ies  acquises chez l e s  en fan ts  de 

moins de 3 ans e s t  d i f f i c i l e  à p r é c i s e r  car aucune étude c h i f f r é e  

n ' a  pu ê t r e  retrouvée. On peut cependant cons ta te r  que c e t t e  f r é -  

quence par  a i l l e u r s  f a i b l e ,  semble en p rog ress ion  du f a i t  de t echn i -  

ques nouvet les  dans l e s  domaines de l a  réanimation, de l a  neuro- 

ch i ru rg ie ,  de l a  cancéro log ie  p é d i a t r i q u e  q u i  amél io rent  l e  pronos- 

t i c  v i t a l  mais non l e  p ronos t i c  s é q u e l l a i r e  de ce r ta ines  a f f e c t i o n s .  

b. E t i o l o q i e s  

Les é t i o l o g i e s  des parap lég ies  du p e t i t  en fant  sont  sensi-  

blement d i f f é r e n t e s  de c e l l e s  de l ' a d u l t e .  

* L ' o r i g i n e  tumorale de La parap lég ie  par  compression de l a  moel le 

é p i n i è r e  représente  l a  grande m a j o r i t é  des cas de c e t t e  étude, sans 

doute en r a i s o n  du recrutement p a r t i c u l i e r  du Centre s i t u é  A p r o x i -  

m i t é  d'un I n s t i t u t  de Cancérologie. Parmi ces tumeurs, l e s  neuro- 

blastomes en s a b l i e r  on t  une fréquence élevée puisque sur  l e s  18 

tumeurs 15 sont des neuroblasmes, l e s  au t res  sont 1 astrocytomes 

du cône terminal ,  1 épendynome cerv ica l ,  1 rhabdomyosarcome. On s a i t  



que l e  p r o n o s t i c  de ce r t a i nes  de ces tumeurs e s t  p l u s  f avo rab le  

chez l e  p e t i t  en fan t  que chez l ' e n f a n t  p l u s  grand. Sur La s é r i e  

étudiée, un seu l  en fan t  a  eu une r é c i d i v e  tumora le  deux ans après 

l e  t r a i t e m e n t  i n i t i a l .  Cet en fant  a v a i t  i n i t i a l e m e n t  un syndrome 

de Pepper (métastases hépat iques m u l t i p l e s  ayant régressé sous rad io -  

t hé rap ie ) .  L ' o r i g i n e  tumorale de l a  pa rap lég ie  imp l i que  un t r a i t e -  

ment i n i t i a l  s p é c i f i q u e  Lourd, un  s u i v i  méd ica l  impor tan t  à l ong  

terme e t  pour La f a m i l l e  une source supplémentaire d 'angoisse e t  

de dou leur .  

TABLEAU NT 2 ETIOLOGIES DE 26 SUR 34PARAQLECTES ACQUISES 

18 tumeurs 1 5  neuroblastomes en s a b l i e r  

1 astrocytome du cône t e r m i n a l  

1 épendynome c e r v i c a l  

1 rhabdomyosarcome 

6  pa rap lég ies  t raumat iques 

1 i n t o x i c a t i o n  a L'hexachlorophène 

1 pa rap lég ie  v a s c u l a i r e  

Parmi ces 26 enfants, 18 présentent  une pa rap lég ie  acquise 

complète motr ice,  sens i t i ve ,  sph inc tér ienne,  e t  8 une pa rap lég ie  

acqu ise  incomplè te  mo t r i ce  mais complète s e n s i t i v e  e t  sph inc té-  

r ienne,ce q u i  Les a f a i t  i n c l u r e  dans l 'é tude.  

L 'âge de survenue de l a  pa rap lég ie  e t  1 '  age d ' en t rée  au CRM 

sont p résentés  dans l e  Tableau su i van t  



TABLEAU N1 3, 

Age de survenue de l a  Age d ' en t r ée  au ERR d'ANTONY 
p a r a p l é g i e  

Naissance 2 mois 

Naissance 3 mois 

Naissance 7 mois 

Naissance 8 mois 

Naissance 2 ans 6 mois 

21 j o u r s  1 a n  5 mois 

1 mois 112 3 mois 112 

1 mois 112 5 mois 

5 mois 8 mois 

6 mois 2 ans 3 mois 

7 mois 9 mois 

7 mois 1 an 

9 mois 11 mois 

10  mois 1 an 2 mois 

TABLEAU N" 4 : REPARTITION DU NOMBRE D'ENFANTS 
SELON LE NIVEAU DE L'ATTEINTE MEDULLAIRE 



* Les paraplégies traumatiques sont rares à cet âge. E l les  s ' i n s t a l l e n t  

l e  p lus  souvent sans Lésion osseuse v is ib le .  Les circonstances d iver-  

ses sont tou jours dramatiques, nous en c i tons  quelques exemples : un 

enfant est  renversé par l e  t rac teur  de l ' e x p l o i t a t i o n  fami l ia le ,  un 

au t re  perd sa mPre dans t 'accident de vo i tu re  qui  l e  rend paraplégique; 

un aut re devenu paraptégique dans des circonstances analogues d o i t  

subir, ent re autres, une amputation de jambe devant l ' importance des 

lés ions cutanées e t  osseuses. Six cas de paraplégie traumatique ont 

é té  relevés dans ce t te  étude. 

* Les autres é t i o l o g i e s  res ten t  rares : 

- les  méningites aiguës semblent ê t r e  p lus  souvent en cause chez 

les  nourr issons qu'aux aut res Sges de l a  v i e  ; 

- Un cas de paraplégie par i n t o x i c a t i o n  par l'hexachlorophène a été 

re levé dans c e t t e  étude ; 

- Un cas de paraplégie es t  dû à une compl icat ion vascula i re  l o r s  

d'un cathétérisme omb i i i ca i  pour exsanguinotransfusion 

A noter que l a  myé l i te  aiguë est  retrouvée à t ' o r i g i n e  de p lus ieurs  

cas de paraptegie de jeunes enfants t r a i t é s  à ANTONY mais non retenue 

dans c e t t e  étude car les  séquelles sont des paraplégies incomplètes. 

c .  B i l a n  moteur, s e n s i t i f  e t  sphinctér ien 

Le b i l a n  i n i t i a l  des séquetles de l a  paraplégie es t  pa r t i cu -  

l iérement d i f f i c i l e  à é t a b l i r  chez l e  t r è s  jeune enfant du f a i t  de 

son absence de coopération à lcexamen. Une évaluat ion aussi préc ise 

que poss ib le  es t  pourtant fondamentale pour entreprendre un t ra i tement  

adapté e t  précoce. Ce bi ian, d é t a i l l é  ci-après, f a i t  p a r t i e  de l 'exer-  

c i ce  quo t id ien  du médecin de rééducation fonct ionnetle, l u i  permettant 

de su iv re  l ' é v o l u t i o n  neurologique de L 'a t te in te  médul la i re  e t  d'adap- 

t e r  Le trai tement. 

L'examen neurologique chez Le t o u t  p e t i t  d o i t  s 'e f fec tuer  dans 

un c l imat  de confiance, de jeu e t  de detente. On s 'e f forcera d'analyser 

succes~ivement : 



- l a  m o t r i c i t é  v o l o n t a i r e  

- l a  m o t r i c i t é  r é f l e x e  

- La s e n s i b i l i t é  

- l e s  t r o u b l e s  sph inc té r i ens  

pour p a r v e n i r  a une synthèse permettant de p r é c i s e r  l a  l é s i o n  médul- 

l a i r e  : 

- son n iveau supér ieur  

- l 'é tendue du syndrome Lésionnel  

- Le ca rac tè re  cornolet ou incomplet  de 

l ' a t t e i n t e  médu l l a i r e  

- l e  ca rac tè re  f lasque ou spasmodique de La parap lég ie  

- l a  s i t u a t i o n  neuro-urologique. 

1 - M o t r i c i t é  v o l o n t a i r e  

Dans un  tab leau  d'automatismes ou de con t rac tu res  p l u s  ou moins 

in tenses ou var iables,  c e t t e  m o t i l i t é  v o l o n t a i r e  ne peut  ê t r e  a f f i r m é e  

que progressivement après des examens répétés  q u i  permet tent  par  recou- 

pements success i f s  de cerner l a  q u a l i t é  des réponses motr ices.  

En e f f e t ,  on ne peut pas demander au t o u t  p e t i t  l ' e x é c u t i o n  f i a b l e  

d'un mouvement v o l o n t a i r e  sur  o r d r e  ; provoquer l e  mouvement par  une 

e x c i t a t i o n  peut e n t r a î n e r  une réponse mo t r i ce  t o u t  à f a i t  i n v o l o n t a i r e  

en cas d'automatisme médul la i re .  

C'est  par  l ' o b s e r v a t i o n  a t t e n t i v e  e t  répétée de La m o t i l i t é  spon- 

tanée e t  pa r  Le t e s t i n g  musculaire, en  f a i s a n t  i n t e r v e n i r  Le jeu, que 

L'examinateur pour ra  se f a i r e  une idée de l a  nature  de Ca m o t i l i t é  

consta tée v o l o n t a i r e  ou i n v o l o n t a i r e  en r e s t a n t  prudent e t  c r i t i q u e .  

Ce r ta ins  mouvements i n v o l o n t a i r e s  pouvant accompagner une g e s t i c u l a t i o n  

e t  ne pas ê t r e  u t i l i s a b l e s  de façon i s o l é e  ou dans une p o s i t i o n  d i f f é -  

rente.  A L'inverse, des r e s t e s  v o l o n t a i r e s  peuvent ë t r e  sous-estimés 

du f a i t  de l a  coopéra t ion  incomplète du nour r isson.  

I L  conv ient  donc d ' ê t r e  t r è s  c i r conspec t  avant d'énoncer un pro-  

n o s t i c  quant aux va leu rs  musculaires rée l lement  f o n c t i o n n e l l e s  e t  A 

l e u r s  progrès. Les e r r e u r s  d ' app réc ia t i on  e n t r e  m o t i l i t é  v o i o n t a i r e  



e t  i n v o l o n t a i r e  sont f réquentes  chez l e  t o u t  p e t i t  e t  r i squen t  d ' ê t r e  

l a  source de décept ions graves. De même, avant de p a r l e r  d ' é v o l u t i o n  

favorab le  devant une récupé ra t i on  muscu la i re  apparente, il e s t  prudent 

de f a i r e  l a  réserve que Les "nouvel les" performances ava ien t  p u  ê t r e  

masquées jusque l a  par  Les d i f f i c u l t é s  de l'examen du nour r isson.  

2 - M o t r i c i t é  r é f l e x e  

E l l e  p e u t ë t r e  é tud iée  pa r  comparaison e n t r e  t es  t e r r i t o i r e s  sus 

e t  sous-Lésionnels en sachant que l e s  r é f l e x e s  ostéo-tendineux peuvent 

ê t r e  v a r i a b l e s  dans l e u r  i n t e n s i t é  d 'un  examen à l ' a u t r e .  t e  r é f l e x e  

cutané p l a n t a i r e  e s t  souvent d ' i n t e r p r é t a t i o n  d i f f i c i l e  chez l e  nour- 

r i sson.  

3 - Troub les  s e n s i t i f s  

I l s  sont également d i f f i c i l e s  a déterminer  avec p r é c i s i o n  dans 

l e u r  topographie, l e u r s  carac tères  e t  Leur i n t e n s i t é .  Les réponses 

de mouvements automat iques à une s t i m u l a t i o n  chez Les parap lég iques 

spasmodiques ne do i ven t  pas ê t r e  confondues avec une réponse m o t r i c e  

à une percept ion .  

Des res tes  p e r c e p t i f s  peuvent e x i s t e r  p l u s  ou moins mod i f i és  que 

l e  p e t i t  en fan t  n ' a  pas encore i n t é g r é s  e t  q u ' i l  ne s a i t  pas exprimer. 

L ' e x p l o r a t i o n  des t e r r i t o i r e s  s e n s i t i f s  pa r  des s t i m u l a t i o n s  peu 

agress ives  d o i t  ê t r e  répétée t o u j o u r s  dans Les mêmes c o n d i t i o n s  de 

calme e t  de dé ten te  pour que prennent t o u t e  l e u r  va leu r  d ' i n d i c a t i o n  

topographique l e s  m o d i f i c a t i o n s  de l a  m o t i l i t é  ou de La mimique de 

L'enfant pendant c e t t e  recherche. 

Parfois,  des e x c i t a t i o n s  i den t i ques  r e s t e n t  sans réponse, même 

dans Les t e r r i t o i r e s  sus- lésionnels,  quand C ' i n t é r ê t  de l ' e n f a n t  se 

p o r t e  a i l l e u r s .  S i  L ' e x c i t a t i o n  e s t  t r o p  f o r te ,  ou s i  l ' a t t e n t i o n  du 

nou r r i sson  e s t  a t t i r é e  par l e s  gestes de l 'examinateur,  L ' a g i t a t i o n  

q u i  s ' e n s u i t  ne permet pas de d i f f é r e n c i e r  s ' i l  s ' a g i t  d'une réponse 

à une pe rcep t i on  ou d'une p r o t e s t a t i o n  s imple  a l 'ensemble de l'examen. 

Ce n ' e s t  l e  p l u s  souvent qu'aprés L'âge de 3 ans, e t  chez un  en- 



fan t  coopérant, qu'on peut espérer f a i r e  un diagnost ic topographique 

préc is .  L1expLoration de l a  q u a l i t é  des sensations s u p e r f i c i e l l e s  e t  

l 'analyse des t roubles de l a  s e n s i b i l i t é  profonde seront encore p lus 

ta rd ives  (environ vers l 'âge de 6 ans). 

Malgré ces d i f f i c u l t é s ,  un premier schéma d o i t  ê t r e  é t a b l i  e t  

Les t e r r i t o i r e s  cutanés suspects reconnus car i l s  doivent ê t r e  L'objet 

d'une survei l lance rigoureuse et  d'un nurs ing précoce (prévention des 

escarres). 

4 - Troubles sphinctér iens 

Les t roubles neuro-urologiques sont relat ivement f a c i l e s  à évaluer 

Lorsque l a  déconnexion vésico-sphinctérienne est  cornplPte ou que l e  

fonctionnement automatique es t  franc. 

Dans Les lés ions incomplètes, l es  d i f f i c u l t é s  du b i l a n  sont aussi 

grandes que ce l les  de l'examen neurologique général du f a i t  de l 'ab-  

sence t o t a l e  de coopération à L'examen e t  d ' in format ion concernant 

Le degré de perception des besoins e t  de leu r  p o s s i b i l i t é  de contrô le  

par l ' en fan t .  Pour déterminer l e  mécanisme du t roub le  neuro-urologique 

e t  v é r i f i e r  Le résu t ta t  du mode de drainage vés ica l  instauré, on e f fec -  

tue une observat ion des mict ions spontanées e t  assistées par percus- 

sions çuspubiennes, expressions manuelles, manoeuvres mixtes, sondages 

répétés, pendant p lus ieurs  heures, dans de bonnes condi t ions d'hydra- 

t a t i o n  e t  de façon répétée pour cerner les  circonstances qui  peuvent 

i n f l u e r  sur l e  caractère de ces mict ions : a c t i v i t é  motrice, tempéra- 

t u r e  ambiante, alimentation, quant i té  de l i q u i d e  absorbé, condi t ions 

de vidange in tes t ina le ,  etc... 

Un c e r t a i n  nombre d'éléments sont notés : présence ou non d'un 

globe vésical, perception de fécalomes, mode d'aide à l 'évacuat ion 

vésicale, a l l u r e  de L'écoulement, débit, pression, volume. On appré- 

c i e  l e  rés idu vés ica l  par pa lpat ion abdominale e t  toucher r e c t a l  com- 

biné. t e  d é l a i  d 'appar i t ion des " fu i tes "  ent re tes vidanges v6sicales 

es t  noté. L'observat ion c l i n i q u e  est  complétée par L'examen neuro- 

pér inéa l  (mise en évidence d'un reste d ' a c t i v i t é  ou déconnexion com- 

p léte) .  L'échographie vésico-rénale préc ise de façon irremplaçable 



l ' a p p r é c i a t i o n  c l i n i q u e  du mode de fonct ionnement de La neurovess ie  

en cause e t  du re ten t issement  éventue l  sur  Les vo ies  u r i n a i r e s  supé- 

r i e u r e s  e t  du degré d ' e f f i c a c i t é  du  mode de drainage i ns tau ré .  E l l e  

permet d ' e f f e c t u e r  un  s u i v i  r é g u l i e r  non i n v a s i f .  

Le b i l a n  i n i t i a l  e s t  complété pa r  une urograph ie  in t rave ineuse,  

v o i r e  une cys tog raph ie  ré t rog rade  (examens i n i t i a u x  de ré férence)  e t  

p a r  des examens cy tobac té r i o l og iques  repétés  des ur ines .  

Des t ab leaux  r é c a p i t u l a t i f s  de l a  s i t u a t i o n  neuro-urologique (un 

exemple e s t  en  annexe) rassemblent Les éléments concernant : l e s  v i -  

danges provoquées, l e s  f u i t e s  e n t r e  Les vidanges, l ' é t u d e  du r é s i d u  

c l i n i q u e  e t  échographique, l a  s u r v e i l l a n c e  cy tobac té r i o l og ique ,  Le 

rythme des c o n t r ô l e s  rad io l og iques  e t  urodynamiques. 

Ce premier  b i  tan, a v i sée  d iagnos t i que  e t  pronost ique, d o i t  ê t r e  

r é a l i s é  l e  p l u s  précocément p o s s i b l e  pour me t t r e  en r o u t e  un  dra inage 

v é s i c a l  e f f i c a c e  e t  é v i t e r  l ' a p p a r i t i o n  de comp l i ca t i ons  i n f e c t i e u s e s  

e t f o u  mécaniques. 

2. LES COMPLICATIONS 

a. La malad ie  neuro-orthopédique 

Au n i veau  de l ' a p p a r e i l  locomoteur, l e s  t r o u b l e s  engendrés dé- 

pendent de l a  nature,  du n i veau  supé r i eu r  e t  de L ' i n t e n s i t é  de l ' a t -  

t e i n t e  neuro log ique.  D i ve rs  mécanismes s ' imb r i quen t  pour  provoquer 

des déformat ions  o s t é o - a r t i c u l a i r e s  q u i  s 'aggravent  chez L 'en fant  sous 

l ' e f f e t  de l a  croissance, pouvant a b o u t i r  a des désordres o r t hopéd i -  

ques grav iss imes su r  Le p i a n  f onc t i onne l .  

Ces mécanismes sont  l e s  s u i v a n t s  : 

- Les p a r a l y s i e s  

- l e  d é s é q u i l i b r e  muscu la i re  

- l a  m o t r i c i t é  automat ique 

- Les r é t r a c t i o n s  

- Les déformat ions o s t é o - a r t i c u l a i r e s .  



1 - Les para lys ies entraînent une per te  de cer ta ins  mouvements 

vo lonta i res e t  donc une l i m i t a t i o n  du jeu  hab i tue l  des a r t i c u l a t i o n s .  

Du f a i t  de t 'entrave aux a c t i v i t é s  normales e t  de l a  fa ib lesse muscu- 

la i re ,  Le squelet te  sub i t  de façon p ré jud ic iab le  L ' e f f e t  de l a  pesan- 

teur .  Ceci es t  évident pour Le rachis  qu i  s 'e f fondre en p o s i t i o n  de 

charge (scol iose). üe même, en pos i t i on  couchée par exemple, Les pieds 

se placent spontanément en pos i t i on  équin. 

2 - Le déséqui l ibre musculaire 

Quand les para lys ies motrices sont incomplètes e t  sur tout  asymé- 

triques, les  a r t i c u l a t i o n s  se placent dans cer ta ines pos i t i ons  sous 

l ' a c t i o n  de contract ions musculaires volontaires, pos i t i ons  dont e l l e s  

ne peuvent s o r t i r  que par mob i l i sa t ion  passive. A chaque mouvement 

volontaire, l e  membre par t ie l lement  paralysé reprend obl igatoirement 

son a t t i t u d e  p r i v i l ég iée ,  a t t i t u d e  révers ib le  au départ, mais ébauche 

de fu tures a t t i t u d e s  vicieuses plus ou moins réversibles. 

3 - La m o t r i c i t é  automatique du t e r r i t o i r e  sous-Lésionnel d'un 

bon nombre d 'a t te in tes  médul laires aggrave ou crée un déséqui l ibre 

musculaire supplémentaire car e l l e  prédomine sur cer ta ins groupes mus- 

cu la i res.  Au niveau des pieds, e l l e  ent ra ine Le p lus souvent une a t t i -  

tude en varus équin e t  g r i f f e  des o r t e i l s  ; e l l e  peut favor i se r  une 

flessum des genoux, un fiessum de hanches e t  une Luxation. 

4 - Les ré t rac t ions  

Les a t t i t u d e s  p r i v i l é g i é e s  révers ib les au départ perdent ce carac- 

tè re  en l'absence de prévention e f f i cace  e t  se f i x e n t  en ré t rac t ions  

qui  peuvent ê t r e  capsuloligamentaires ou musculotendineuses. La rét rac-  

t i o n  capsuloligamentaire p é r i a r t i c u t a i r e  dépend de l ' i n s u f f i s a n c e  de 

mob i l i sa t ion  à p te ine amplitude. 

Les ré t rac t ions  musculotendineuses sont en p lus  chez l 'enfant  

sous l a  dépendance de l a  croissance. Le muscle paralysé, insuffisamment 

s o l l i c i t é  en étirement, r isque une dysharmonie de croissance avec Le 

squelet te  correspondant. 



5 - Les déformat ions o s t é o a r t i c u l a i r e s  

Le développement harmonieux du sque le t t e  de l ' e n f a n t  e s t  sous 

l ' é t r o i t e  dépendance du mouvement, de l a  r é p a r t i t i o n  des pressions, 

de l ' é q u i l i b r e  musculaire, e t  en d é f i n i t i v e  d'une f o n c t i o n  normale. 

L'exemple l e  p l u s  c a r a c t é r i s t i q u e  es t  donné par  L ' o r i e n t a t i o n  du c o l  

fémora l  l e  p l u s  souvent en coxa va lga chez Le paraplégique, premier 

m a i l l o n  d'une chaîne de déformat ions pouvant a b o u t i r  a l a  l u x a t i o n  

pa ra l y t i que .  Cet enchaînement de désordres sous L ' i n f l u e n c e  de l a  c r o i s -  

sance, p a r t i c u l i è r e m e n t  ne t  au n iveau de l a  hanche, e x i s t e  a un degré 

v a r i a b l e  au n iveau de chaque a r t i c u l a t i o n  e t  de chaque segment de mem- 

bre .  Chaque déformat ion  segmentaire va r e t e n t i r  sur Les a r t i c u l a t i o n s  

v o i s i n e s  en f a v o r i s a n t  de nouve l l es  déformat ions  souvent indépendantes 

de L ' a t t e i n t e  neuro log ique elle-même. Ainsi ,  un p i e d  équ in  peut p r o v o -  

quer a l a  marche un genou recurvatum. Un p i e d  t a l u s  peut  f a v o r i s e r  

l ' a p p a r i t i o n  d 'un f lessum de genou q u i  i n d u i t  un f lessum de hanche 

e t  v i c e  versa. 

Une hanche en abduct ion  ou adduct ion  o b l i g e  l a  hanche opposée a 

se p l a c e r  en p o s i t i o n  i nve rse  créant  l ' a t t i t u d e  d i t e  en "coup de vent 

L a t é r a l "  avec o b l i q u i t é  du bass in  e t  re tent issement  rach id ien .  Un f l e s -  

sum de hanche es t  à l ' o r i g i n e  d 'une cyphose lombaire. 

Cer ta ines déformat ions  peuvent ê t r e  en rappo r t  avec Le t r a i t e m e n t  

i n i t i a l  (Laminectomie suscep t i b l e  d ' e n t r a î n e r  des ef fondrements r a c h i -  

d iens  en cyphose ou en scol iose, r a d i o t h é r a p i e  menaçant La cro issance 

du rach i s ) .  

b. Les comp l i ca t i ons  t roph iques : cutanées ou osseuses. 

- Cutanées 

Les t e r r i t o i r e s  cutanés anesthés iés  chez L 'enfant  parap lég ique 

sont l e  s iège d'une f r a g i l i t é  p a r t i c u t i ê r e  aux appuis e t  f rot tements,  

q u i  f a v o r i s e n t  L ' a p p a r i t i o n  d 'escarres.  Leur p réven t i on  repose unique- 

ment sur  l a  q u a l i t é  des so ins .  

On consta te  qu%vant l'âge de 18 mois, Le nou r r i sson  e s t  peut-  



ê t r e  p lus  épargné en ra ison  probabLement du pannicule adipeux, de 

l a  fa ib lesse  du rapport ent re son poids e t  La surface d'appui, e n f i n  

de ta f a c i l i t é  des changements de p o s i t i o n  fréquents au cours de l a  

journée à cet  âge de l a  v i e  (biberons, changes, ca t ins  dans Les bras, 

postures, exercices fonctionnels, etc...). 

Il ne faut  pas pour autant sous-estimer l e  r isque d'escarres, 

en p a r t i c u l i e r  au niveau des ta lons et  des malléoles, dont l a  survenue 

ou l a  r é p é t i t i o n  peuvent entraver de façon sévère l a  marche, l a  v i e  

en f a m i l l e  e t  l ' a s s i d u i t é  scolaire. La f r a g i l i t é  de l e  peau es t  grande 

dans les  périodes d ' a l t é r a t i o n  de l ' é t a t  général. Dans no t re  série, 

4 enfants ont eu des escarres réc id ivantes gênant leu r  évo lu t ion  fonc- 

t i o n n e l l e  e t  sco la i re .  2 d'entre eux subissaient a l o r s  un t ra i tement  

orthopédique par p i â t r e s  correcteurs pour scol iose évo lu t i ve  ; 1 autre 

posai t  de d i f f i c i l e s  problames d'adaptat ion de sa prothése au niveau 

du moignon de l a  jambe amputée. 1 seul enfant a dû Gtre t r a i t é  t h i r u r -  

gicalement à L'âge de 5 ans pour une mise à ptat, puis résect ion 

osseuse, e t  p l a s t i e  musculaire. 

- Osseuses 

L'enfant semble peu exposé aux r isques de paraostéoarthropathies 

(ostéomes). E l  Les surviennent en général chez l e  grand enfant, su r tou t  

au niveau des hanches ou des extrémités superieures du fémur. E l les  

sont spontanées ou peuvent ê t r e  consécutives à ta c h i r u r g i e  para- 

a r t i c u l a i r e  {par exemple co r rec t ion  d 'a t t i t udes  vicieuses par sect ion 

des tendons pér i -a r t i cu la i res ) ,  1 seul  enfant de no t re  serv ice a pré- 

senté, à l 'âge de 1 ans 7 mois, un ostéome du c o l  fémoral de façon 

spontanée, reso lu t i f  en quatre mois. 

On observe chez La p lupar t  des enfants paraplégiques une f ré -  

quence élevée de f ractures.  I l s  présentent une r é e l l e  f r a g i l i t é  osseuse 

dont l e  mécanisme physiopathologique est  mal connu. De ce f a i t ,  l e s  

f ractures sans traumatisme apparent sont fréquentes e t  de diagnost ic 

p a r f o i s  d i f f i c i l e  du f a i t  de L'absence de douleur ; seuls Les phéno- 

mènes locaux a t t i r e n t  l ' a t t e n t i o n  (oedéme, augmentation de l a  chaleur 

tocale). Les f ractures avec ca ls  v i c ieux  ou in téressant  l e s  plaques 

conjugales peuvent ent raîner  des déformations ostéo-ar t icu la i res.  

La prévention des f ractures es t  d i f f i c i l e  du f a i t  de l ' a c t i v i t é  ludique 

du p e t i t  enfant qu i  ne s a i t  pas é v i t e r  Les chocs e t  qu i  ne sent pas 



ses membres i n f é r i e u r s .  Dans n o t r e  sér ie ,  Le nombre moyen de f r a c t u r e s  

observées e s t  de 2,7 par  enfant, mais on note  une grande i r é g u l a r i t é  

de r é p a r t i t i o n  puisque 5 enfants  ont eu p l u s  de c i n q  f r a c t u r e s  chacun. 

Une enfant  a  eu des t r o u b l e s  t roph iques p a r t i c u l i è r e m e n t  impor tants  

p u i s q u ' e l l e  p r é s e n t a i t  dé jà  à l a  naissance une f r a c t u r e  fémorale b i l a -  

t é r a l e  dûe probablement à une ostéoporose d ' i m m o b i l i s a t i o n  acquise 

i n  u tero .  A 1 an 3 mois, on découvre une l y s e  spontanée de son c o l  

fémoral d r o i t  (malgré une mise en charge débutée à l ' âge  de 7  mois). 

A 1 an 7 mois, on décèle un ostéome du c o l  fémora l  d ' a p p a r i t i o n  sponta- 

née q u i  va en t rave r  La marche jusqu'à L'âge de 2  ans 3 mois. Jusqu'à 

l ' â g e  de 8 ans, son é v o l u t i o n  sera  entrecoupée de 7 épisodes de f r a c -  

tures, fémorales pour La p lupa r t .  

Pour l e s  au t res  enfants,  il semble qu'une déambulat ion t r è s  pré- 

coce ou qu'un n iveau d ' a t t e i n t e  médu l l a i r e  t r è s  é levé n'augmente pas 

l e  nombre de f rac tu res .  

c. Les compl ica t ions  neuro-végéta t ives  

Chez l e  p e t i t  enfant, e l l e s  sont moins marquées que chez l ' e n f a n t  

p l u s  grand e t  que chez l ' a d u l t e .  Dans n o t r e  sér ie ,  on note  : 

- Des t r o u b l e s  de l a  r é g u l a t i o n  thermique assez fréquemment obser- 

vés : décalages hyperthermiques i nexp l i qués  ou, au cont ra i re ,  hypother-  

miques survenant sans cause év idente  de re f ro id issement ,  v o l o n t i e r s  

réc id i van ts ,  apparemment b i e n  t o l é r é s  e t  cédant à des mesures simples. 

Ces t r o u b l e s  de l a  r é g u l a t i o n  thermique pa ra i ssen t  p l u s  f réquents  

chez l e  p e t i t  en fant  po r teu r  de l é s i o n  de n i veau  d o r s a l  e t  semblent 

s ' a t t énue r  avec L'âge. 

- Les t r o u b l e s  de l a  sudat ion  sont assez fréquents, de s iège 

sus- lés ionne l  dans Les parap lég ies  complètes de n iveau dorsa l .  Ces 

phénomènes surv iennent  dans des c i rconstances v a r i a b l e s  de repos ou 

d ' a c t i v i t é  mo t r i ce  e t  sans épine i r r i t a t i v e  évidente.  

- La tens ion  a r t é r i e l l e  e s t  s t a b l e  e t  l e  passage à l a  p o s i t i o n  

v e r t i c a l e  n ' en t ra îne  généralement pas d 'hypotens ion o r thos ta t i que .  



d. Les complications resp i ra to i res  

E l tes  sont sous l a  dépendance des para lys ies resp i ra to i res  e t  

des déformations thoraciques surajoutées. Les insuf f isances respi ra-  

t o i r e s  para ly t iques par d é f i c i t  i n t e r c o s t a l  e t  abdominal dépendent 

du niveau de Ca paraplégie. E l les  sont tou jours présentes dans les 

Lésions de niveau dorsal  e t  par t icu l iérement  sévères au dessus de 

D6. Un c e r t a i n  nombre de facteurs viennent aggraver un syndrome res- 

t r i c t i f  souvent important : 

- e f f e t  de l a  thoracotomie pour exérése de ta tumeur i n i t i a l e ,  

fréquente dans notre sé r ie  (neuroblastomes en sab l ie r )  

- conséquence de ta  Laminectomie par Les déformations rachidiennes 

qu 'e l les ent raînent  

- consèquence de La radiothérapie qui  peut ent raîner  des t roubles 

de croissance thoracique osseuse e t  avo i r  un retentissement sur l e  

parenchyme pulmonaire lui-même 

- l a  f r a g i l i t é  du nourr isson vis-à-vis des agressions v i r a l e s  

e t  bactériennes e t  les d i f f i c u l t é s  de p a r t i c i p a t i o n  aux manoeuvres 

de désencombrement bronchique. Cette f r a g i l i t é  s 'atténue avec Le temps, 

tandis  que l a  coopération aux manoeuvres de k inés i thérapie devient 

e f f icace.  

Dans notre série, Le nombre moyen de complications pulmonaires 

ayant entraîné une h o s p i t a l i s a t i o n  es t  de 0,s pour les  paraplégiques 

de niveau i n f é r i e u r  à 06, e t  de 3,5 pour ceux de niveau supérieur 

à D6. Plus L'étage métamérique de l ' a t t e i n t e  es t  élevé, p lus  L' inten- 

s i t e  e t  l a  réc id ive  de ces foyers pulmonaires nous para i t  grande. 

Un enfant a t t e i n t  de paraplégie D1/D2 a présenté ent re sa premiére 

e t  sa troisiéme année s i x  foyers pulmonaires, puis les t roubles se 

sont amendés. Un autre, de niveau 04 ayant subi une thoracotomie e t  

une radiothérapie a const i tué p lus de neuf foyers pulmonaires néces- 

s i t a n t  chaque f o i s  une h o s p i t a l i s a t i o n  en réanimation, ceci ent re 

sa première e t  sa troisième année. Cette évo lu t ion  redoutable a en- 

t r a i n &  un changement de centre l e  rapprochant d'un service de réanima- 

t ion.  Au delà de 5 ans, cet enfant n'a p lus  eu de complications pulmo- 

naires. 



e. Les comp l i ca t i ons  u r i n a i r e s  

E l l e s  peuvent s u r v e n i r  t r è s  précocément s i  L'on n é g l i g e  l e s  

conséquences d 'un  dysfonct ionnement neuro-sph inc tér ien  e n t r a î n a n t  

un mauvais é q u i l i b r e  e n t r e  l e s  f o r ces  d ' expu l s i on  e t  de r é t e n t i o n  

u r i n a i r e  source d ' i n f e c t i o n s  r é c i d i v a n t e s  par  s tase  e t  de d i s t e n s i o n  

des vo ies  hautes pa r  r e f l u x .  Un seu l  en fan t  de n o t r e  s é r i e  a  présenté  

des comp l i ca t i ons  réna les  majeures a l 'âge de 20 mois, quelques se- 

maines après l ' a c c i d e n t  q u i  a v a i t  provoqué une pa rap lég ie  passée 

inaperçue dans un t a b l e a u  de f r a c t u r e s  m u l t i p l e s .  Une hydro-uré téro-  

néphrose b i l a t é r a l e  sévère avec i n f e c t i o n  u r i n a i r e  majeure n ' a  pu  

ê t r e  t r a i t é e  pa r  d ra inage e t  a n t i b i o t h é r a p i e  s imp les  e t  a  nécess i t é  

une u ré té ros tom ie  t rans-s igmoid ienne précoce. 

Les i n f e c t i o n s  u r i n a i r e s  sont p a r t i c u l i è r e m e n t  f réquentes  e t  

sévères pendant Les phases de ch imio thérap ie ,  pa r  immuno-dépression, 

e t  peuvent en t rave r  l e  p r o t o c o l e  ch imio thérap ique a n t i t u m o r a l  prévu. 

Un t r a i t e m e n t  a n t i - i n f e c t i e u x  quasi  permanent p a r a î t  nécessa i re  a f i n  

de c o n c i l i e r  Les conséquences des désordres neuro-sph inc tér iens  e t  

La r é g u l a r i t é  du t r a i t e m e n t  oncologique. 

Les b a c t é r i u r i e s  r é c i d i v a n t e s  i n f r a c l i n i q u e s  sont  fréquentes; 

e l l e s  peuvent témoigner d 'un  mode de dra inage maL adapté qu i  nécess i t e  

un  ajustement après un nouveau b i l a n  neuro-urologique. 

Ce t t e  v i g i l a n c e  de l ' a p p r é c i a t i o n  du fonct ionnement m i c t i o n n e l  

e s t  une prPoccupat ion  permanente pour démasquer ou p r é v e n i r  une dys- 

u r i e ,  source de comp l i ca t i ons  de d i s t e n s i o n  des vo ies  u r i n a i r e s  supé- 

r i e u r e s  e t  de sou f f r ance  réna le .  

L ' i n f o r m a t i o n  e t  La c o l l a b o r a t i o n  de l a  f a m i l l e  sont e s s e n t i e l -  

l e s  pour é v i t e r  Les malentendus e t  l e s  i n t e r p r é t a t i o n s  erronées, 

t e l l e s  que de confondre une apparente access ion  à l a  cont inence avec, 

en  f a i t ,  un  comportement r é t e n t i o n n i s t e  dévasta teur  des vo ies  u r i -  

n a i  r e s  hautes. 

Les l i t h i a s e s  sont excep t i onne l l es  chez l e  t o u t  p e t i t  q u i  pour-  

t a n t  n 'absorbe pas t o u j o u r s  l e s  q u a n t i t é s  de l i q u i d e  souhai tées.  



B. LE TRAITEMENT DE LA PARAPLEGIE ET DE SES COMPLICATIONS 

1. TRAITEMENT INITIAL 

Il s ' e f f e c t u e  Le p l u s  souvent dans un contex te  d'urgence dans 

l e q u e l  nous cherchons B préverser  l e  p r o n o s t i c  v i t a l  e t  f o n c t i o n n e l  

de L 'enfant.  Les op t i ons  thérapeut iques dependent directement de 

l ' é t i o l o g i e .  

Parmi l e s  18 paraplégiques d ' o r i g i n e  tumorale, 16 d 'en t re  eux 

ont  eu une c h i r u r g i e  d'exérèse i n i t i a l e  e n  p l u s i e u r s  temps : 

- laminoctomie de décompression 

- exérèse de l a  tumeur i n t ra - rach id ienne  

- exérése de l a  p a r t i e  abdominale o u  tho rac ique  de ces tumeurs 

e n  s a b l i e r  que sont Les neuroblastomes. 

Une néphrectomie d r o i t e  a i n s i  qu'une sur réna lec tomie  on t  é t é  

e f f ec tuées  en r a i s o n  de l ' i n t r i c a t i o n  de ces organes avec l a  tumeur. 

Le p l u s  souvent, on assoc ie  à ce t r a i t emen t  c h i r u r g i c a l  d 'exérèse 

une chimiothérapie,  v o i r e  une r a d i o t h é r a p i e  dont l e s  i nd i ca t i ons ,  

t e  p r o t o c o l e  e t  l a  r e a l i s a t i o n  sont e f f e c t u e s  pa r  l e s  se rv i ces  spécia- 

l i s é s  e n  cancéro log ie  péd ia t r ique.  

Le t r a i t e m e n t  i n i t i a l  des parap lég ies  t raumat iques e s t  souvent 

c e l u i  de po l y t raumat i sés  nécess i tan t  un sé jou r  en réan imat ion  e t  

l e  t r a i t e m e n t  de l és ions  associées. Par exemple, un en fan t  a  dû 

ê t r e  ampute de sa jambe gauche e t  ê t r e  en t r a c t i o n  du membre i n f é -  

r i e u r  d r o i t  pendant 2 mois pour f r a c t u r e  fémorale. Un a u t r e  a  été 

pendant 1 mois i n t u b é  e t  v e n t i l é  a La s u i t e  d'un hémothorax dû à 

des f r a c t u r e s  des côtes. D'autres ont sub i  des immob i l i sa t i ons  pro lon-  

gées pour f r a c t u r e s  mu l t i p l es .  

2. LA REEDUCATION ET LA READAPTATION FONCTIONNELLE 

Les o b j e c t i f s  du t r a i t e m e n t  sont l e s  su i van ts  : 

- s u s c i t e r  chez t ' en fan t  par des moyens appropr iés  l e s  acqui-  



s i t i o n s  f o n c t i o n n e l l e s  ( s t a t i o n  debout, déambulation) correspondant 

à son âge ; 

- p r é v e n i r  e t  t r a i t e r  Les nombreuses comp l i ca t i ons  médicales 

i nhé ren tes  à l a  pa rap lég ie  du t r è s  jeune enfant  ; 

- assurer  une p r i s e  en charge g loba le  e t  durable, médicale e t  

éducat ive  par  une équipe d i v e r s i  f i é e  de thérapeutes  dans Laque l le  

La f a m i l l e  t r ouve  e t  conserve une p lace  prépondérante.  

Les a c q u i s i t i o n s  f o n c t i o n n e l l e s  ( s t a t i o n  debout-marche) 

E l l e s  do i ven t  se f a i r e  à l ' â g e  h a b i t u e l  où appara issent  ces 

a c t i v i t é s  dans l e  développement normal de l ' e n f a n t .  E l l e s  ne peuvent 

ê t r e  obtenues qu'avec l ' a i d e  d ' un  a p p a r e i l l a g e  suppléant l e s  d é f i -  

c iences.  

Dans n o t r e  sér ie,  il e s t  l e  p l u s  souvent c o n s t i t u é  par  deux 

a t t e l l e s  c ruro jambiPre  assurant l e  s o u t i e n  des membres i n f é r i e u r s ,  

e t  d 'un  co rse t  avec ou sans minerve. Ces a p p a r e i l s  on t  beso in  d ' ê t r e  

adaptés au f u r  e t  à mesure de La c ro issance e t  de La t o l é r a n c e  (en 

p a r t i c u l i e r  aux p o i n t s  d'appui des zones anesthés iées  s u r v e i  1  l é e  

avec m inu t i e ) .  Des a ides  techn iques supplémentaires sont n6cessa i res  

pour r é a l i s e r  l a  v e r t i c a l i s a t i o n  e t  donner La p o s s i b i l i t é  de dépla- 

cements : c h a r i o t s  i n c l i n a b l e s ,  p l a n  de s t a t i o n  debout, b a r r e s  p a r a l -  

lé les ,  p lanches à r o u l e t t e s ,  p e t i t s  f a u t e u i l s  rou lan ts ,  p u i s  de marche: 

cadres avec c u l o t t e s  de suspension t ype  Stagnara, cadres t y p e  Sèvre, 

t ré teaux,  cannes t r ipodes,  cannes ang la i ses  s imples.  La condu i t e  

t hé rapeu t i que  e s t  dominée pa r  ta  recherche de l a  m e i l l e u r e  indépen- 

dance m o t r i c e  p o s s i b l e  pour f a v o r i s e r  l e s  expér iences sensor i -mot r ices  

e t  s a t i s f a i r e  L ' a p p é t i t  de mouvement de l ' e n f a n t .  Ce lu i - c i  d o i t  ê t r e  

maintenu en décub i t us  seulement pendant l e s  heures h a b i t u e l l e s  de 

sommeil, au tan t  que f a i r e  se peut. 

Le début de l a  v e r t i c a l i s a t i o n  su r  p l a n  i n c l i n é  muni d'une t a -  

b l e t t e  de jeux permet d ' i n t é g r e r  La n o t i o n  d ' é q u i l i b r e  (rendue peut -  

ê t r e  p l u s  d i f f i c i l e  pa r  l ' e x i s t e n c e  de t r o u b l e s  s e n s i t i f s  s u p e r f i -  

c i e l s  e t  p ro fonds) .  E l l e  es t  mise en r o u t e  l e  p l u s  rapidement p o s s i b l e  



e t  de façon concomitante avec l 'apprent issage de t'appui dans tes 

barres para l lè les.  L'âge moyen du début de La déambulation, dans 

no t re  série, es t  de 1 an 5 mois, c 'est-à-dire env i ron deux mois après 

l ' a r r i v é e  au Centre. 

I L  f au t  soul igner que l e  p e t i t  enfant paraplégique complet d o i t  

apprendre un mode de marche à deux temps, type marche pendulaire, 

qu i  n l e s t  pas du t o u t  na tu re l le  e t  dont l a  coord inat ion d o i t  i - t re  

entièrement apprise. En moyenne dans no t re  étude, l a  déambulation 

en cadre rou lant  aménagé avec appuis la téraux est  obtenue à L'âge 

d ' l  ans 8 mois ; avec l ' a i d e  de t ré teaux à 2 ans 5 mois ; de cannes 

t r ipodes  3 ans ; e t  de cannes anglaises A 4 ans 3 mois, Outre L'ap- 

prent issage de l a  marche, d'autres modes de déplacements sont ensei- 

gnés : vers 1 an 9 mois l a  mat t r i se  des déplacements en p e t i t  f a u t e u i l  

rou lant  ou en planches à rou le t tes  (L'enfant é tant  en décubitus ven- 

t r a l )  est  en général obtenue. Le maniement de ce maté r ie l  développe 

les muscles des racines des membres supérieurs e t  permet déjà une 

bonne autonomie motrice. 

Il est  t rPs  surprenant d'observer sur ces 26 enfants l a  concor- 

dance d'âge de ces acqu is i t i ons  fonct ionnel les, quels que so ient  

Le t ra i tement  i n i t i a l ,  l 'âge de l ' a t te in te ,  l e s  modalités d'hospi- 

t a l i s a t i o n .  Les facteurs i n f l u a n t  sur l a  précoci té  ou non de ces 

acqu is i t i ons  restent  apparemment l e  niveau de l ' a t t e i n t e  médul la i re  

e t  l e  caractère complet ou non de La paraplégie. 

Chaque étape de La déambulation es t  enseignée par un personnel 

q u a l i f i é  qu i  est  même d ' u t i l i s e r  un matér ie l  va r ié  e t  adéquat ; 

l ' i m i t a t i o n  e t  L'exemple d'autres enfants favor isent  L'émulation 

mutuel le ent re les  enfants. Ce sont des facteurs qui  f a c i l i t e n t  L'ac- 

q u i s i t i o n  d'une marche d i f f i c i l e  q u ' i l  faut  apprendre e t  dont t 'ap- 

prent issage nécessite d'envisager de cour ts  séjours au Centre. 



LA PREVENTION ET LE TRAITEMENT DES COMPLICATIONS 

a. Le t r a i t e m e n t  de La maladie neuro-orthopédique 

Le t r a i t emen t  p r é v e n t i f  regroupe l e s  moyens gymniques, postu- 

raux, orthopédiques, v o i r e  ch i ru rg icaux ,  q u i  i n t e r v i e n n e n t  t o u t  au 

Long de La c ro isance pour con t re r  L ' é v o l u t i o n  spontanée du s q u e l e t t e  

de L 'en fant  parap lég ique vers des déformat ions  m u l t i p l e s .  

Ces méthodes sont a ent reprendre  de façon t r è s  précoce e t  à 

pou rsu i v re  jusqu 'à  La f i n  de l a  c ro issance osseuse. Leur e f f i c i t é  

e s t  prouvée, a  con t ra r i o ,  par Les déformat ions  majeures rencont rées  

chez des en fan t s  n 'ayant  pas b é n é f i c i é  de ces t r a i t emen ts .  Cet te  

p r é v e n t i o n  occupe une grande p lace  dans l e  temps de La k i nés i t hé rap ie ,  

e l l e  r e s t e  présente  t o u t  au Long des 24 heures dans l ' o r g a n i s a t i o n  

du temps p o s t u r a l .  

Les p r i n c i p e s  sont : 

- La m o b i l i s a t i o n  quo t i d i enne  douce e t  répétée de chaque a r t i -  

c u l a t i o n  dans Leur p l e i n e  ampl i tude phys io l og ique  qu i  permet de con- 

server  une bonne m o b i l i t é  passive, de préven i r ,  d ' a s s o u p l i r  ou de 

r é d u i r e  Les r é t r a c t i o n s  en complétant  c e t  e f f e t  pa r  une mise en pos- 

t u r e  appropr iée .  Les changements de p o s i t i o n  f r équen ts  dans La journée 

jouent  un  r ô l e  impo r tan t  pour l e  m a i n t i e n  de c e t t e  souplesse a r t i -  

c u l a i r e  ; 

- Les pos tures  immobi l i sant  l ' e n f a n t  en bonne p o s i t i o n  sont  

r é a l i s é e s  de pré férence pendant l e s  temps de sommeil ( n u i t  ou s i e s t e )  

ou pendant c e r t a i n e s  a c t i v i t é s  de j a r d i n  d ' e n f a n t s  ( p o s i t i o n  debout 

en p l a n  v e r t i c a l  aménagé devant une tab le ,  p r o c u b i t u s  sur  c h a r i o t  

p l a t  ou c o q u i l l e  vent ra le ,  etc..,). Ces pos tures  f a v o r i s e n t  une 

c ro issance harmonieuse des d i f f é r e n t s  segments du s q u e l e t t e  e t  de 

l e u r s  a r t i c u l a t i o n s .  I L  importe, en e f f e t ,  que l e s  a r t i c u l a t i o n s  

pu i ssen t  ê t r e  maintenues chaque j o u r  un  c e r t a i n  temps dans des pos i -  

t i o n s  que l e  d é f i c i t  i n t e r d i t  de prendre  spontanément. 

C'est  La p a r t i e  s t a t i q u e  e t  con t ra i gnan te  du t r a i t e m e n t  : 



l a  p a r t i e  dynamique concernant tes a c t i v i t é s  gymniques, les  a c t i v i t é s  

d'apprentissage fonctionnel, l es  séances de p isc ine  e t  l es  moments 

de L iber té  au sol. Le programme de l a  journée es t  é t a b l i  en fonc t ion  

des besoins respec t i f s  du moment de trai tement postura l  pass i f  e t  

d 'ac t i v i té ,  besoins qui  sont réactual isés aussi souvent que nécessaire. 

Pour des raisons de tolérance cutanée e t  d ' e f f e t  éventuel 

sur La spast ici té, on préférera l a  r é p e t i t i o n  des postures à leu r  

durée t r o p  prolongée. 

Le f a i b l e  poids du p e t i t  enfant es t  un facteur  t r é s  favora- 

b l e  pour La bonne coopération de L'entourage aux changements de po- 

s i t i o n  e t  d ' i n s t a l l a t i o n  que nécessitent tes impéra t i f s  posturaux 

e t  l e s  besoins de mouvement de l 'enfant .  

- Les actes chirurgicaux : lorsque cer ta ines ré t rac t ions  sont 

i n s t a l l é e s  de façon i r r é d u c t i b l e  e t  p ré jud ic iab le  au bon é q u i l i b r e  

e t  à La fonc t ion  souhaités, L ' i nd ica t ion  peut se poser d'une i n t e r -  

vent ion ch i ru rg ica le  sur Ces p a r t i e s  mol les ineurotomie, ténotomief 

ou squelett iques (ostéotomie de réaxation). 

Les déformations orthopédiques les  p lus fréquentes e t  l es  

p lus  lourdes de conséquences surviennent au niveau du rachis, des 

hanches, des genoux e t  des pieds. 

Sur l e  Tabteau 5 se trouve résumé l e  parcours c h i r u r g i c a l  

de 14 enfants dont l ' é t a t  a nécessité des in tervent ions pour déforma- 

t i o n s  neuro-orthopédiques graves : 3 enfants n'ont subi d'une seule 

in te rven t ion  a l o r s  qui? en a eu 6 .  Ces in tervent ions surviennent 

souvent à l 'âge scola i re .  

Les déformations rachidiennes ex is ten t  pratiquement tou jours 

sous l a  forme de scol iose p lus ou moins associée à u n e c ~ h ~ s e  ou 

a un lordose. Les mesures préventives par mob i l i sa t ion  e t  ét i rements 

musculaires a ins i  que Le por t  d'un corset avec ou sans minerve peu- 

vent ne pas s u f f i r e  à con t rô le r  Les déformations. Les premiers signes 

c t in iques révélant  un début de scol iose doivent f a i r e  p ra t iquer  un 

contra le  radiologique r é g u l i e r  e t  débuter un diagramme diévoCution 

çcol io t ique.  En e f fe t ,  l e s  valeurs angulaires permettent d'apprécier 

i a  pente d 'évo iu t ion  conformément aux Lois d ' é v o t u t i v i t é  des sco l io -  



TABLEAU N1 5 

TRAITEMENT CHIRURGICAL POUR DEFORMATIONS NEURO-ORTHOPEDIQUES 
(14 enfants)  

(Tous l e s  prénoms ont  é t é  changés) 

Lou i  s - 9 ans : a l c o o l i s a t i o n  du d r o i t  i n t e r n e  e t  du 
moyen adducteur. 

- 12 ans : ostéotomie v a r i s a t i o n  fémur. 
- 13 ans : g r e f f e  rach is .  

, Anne - 7 ans 8 mois : ténotomie du moyen adducteur. 
neurotomie du n e r f  ob tu ra teu r .  

K a t i a  - 11 ans 4 mois : g r e f f e  rach i s .  
- 13 ans 4 mois : ostéotomie hanche D e t  G. 

1 i é o n  - 4 ans 7 mois : v a l g i s a t i o n  fémur G. I 
1 P ~ U C  - 6 ans 7 mois : ostéotomie hanche D e t  G. I 

- - -  - - 

Cather ine - 5 ans 2 mois : ar throdèse l o c a l i s é e  rach is .  
- I l  ans : ar throdèse a n t é r i e u r e  rach i s .  

Franço is  - 9 ans : g r e f f e  rach i s .  

E r i c  - 7 ans 7 mois : ostéotomie hanche D e t  G. 
- 12 ans 2 mois : i n t e r v e n t i o n  pieds. 
- 13 ans 2 mois : ar throdèse r a c h i s  a n t é r i e u r e  e t  

p o s t é r i e u r e  

Sophie - 4 ans 5 mois : r é d u c t i o n  p ieds varus équin. 
- 5 ans 7 mois : r e p r i s e  p i e d  G. 

Jean-Jacques - 1 ans 9 mois : ténotomie du tenseur  du f a s c i a  Lata. 

Véronique - 1 an 1 mois : t r a n s p l a n t a t i o n  tendineuse au n i veau  
des deux pieds. 

- 2 ans 3 mois : allongement du tendon d ' A c h i l l e .  

Suzanne - 6 ans 11 mois : ostéotomie hanche G. 
- 7 ans 3 mois : ostéotomie hanche D. 

Bernard - 8 ans 3 moïs : t i g e  de t r a c t i o n  rach i s .  
- 9 ans 3 mois : t e n s i o n  de l a  t i g e .  
- 10 ans 1 mois : allongement de La t i g e .  

6 ans 6 mois : t i g e  de t r a c t i o n  rach is .  
7 ans 5 mois : tens ion  de l a  t i g e .  
7 ans 7 mois : ténotomie des adducteurs. 
8 ans 5 mois : changement de t i g e .  
9 ans 5 mois : changement de t i g e .  

- 10 aris 5 mois : changement de t i g e .  



ses. Ainsi, une é v o l u t i v i t é  amorcée dans L'enfance se pou rsu i v ra  

avec l a  même v i t e s s e  jusqu'au début de l a  puber té  pour adopter a l o r s  

une nouve l l e  v i t e s s e  p l u s  grande, deux à h u i t  f o i s  supérieure, pour- 

s u i v i e  jusqu 'à  l a  m a t u r i t é  osseuse. Ainsi, un  p r o n o s t i c  sur p l u s i e u r s  

années peut  ê t r e  f a i t  e t  permet d 'éva luer  l a  date  à Laque l le  un t r a i -  

tement orthopédique co r rec teu r  s'impose. Les co rse ts  en P lex idu r  

moulés en p o s i t i o n  de c o r r e c t i o n  peuvent con ten i r  pendant deux à 

quat re  ans des é v o l u t i v i t é s  pré-puber ta i res  en é tan t  rég lés  régu- 

l iè rement .  Les p l â t r e s  co r rec teu rs  b i v a l v é s  sont d'une grande e f f i c a -  

c i t é .  On peut l e u r  p r é f é r e r  un t ra i t emen t  c h i r u r g i c a l  moins c o n t r a i -  

gnant comprenant l a  pose d'une t i g e  rach id ienne p r o v i s o i r e  a l longée 

ou retendue chaque année n 'en t ra înan t  qu'une h o s p i t a l i s a t i o n  de c o u r t e  

durée pour une e f f i c a c i t é  maximale qu i  permet d ' a t t end re  L ' a r th ro -  

dése d é f i n i t i v e  en f i n  de matura t ion  osseuse. 

b. Le t ra i t emen t  des compl ica t ions  t roph iques 

On a  vu  l ' importance, dans La p réven t i on  des escarres, des chan- 

gements de p o s i t i o n  fréquents, d 'où l ' i n t é r ê t  d ' o b t e n i r  une déambu- 

l a t i o n  l a  p l u s  précoce poss ib le .  La q u a l i t é  du n u r s i n g  e t  de l a  sur -  

v e i l l a n c e  des p o i n t s  d 'appui  ou de f r i c t i o n  es t  fondamentale. 

Chez l 'en fant ,  il y a  t r è s  peu d ' i n d i c a t i o n s  c h i r u r g i c a l e s  en 

ma t i è re  d 'escar res  : du f a i t  de l a  bonne v a s c u l a r i s a t i o n  e t  de La 

q u a l i t é  des t issus,  La c i c a t r i s a t i o n  e s t  spontanée e t  de bonne q u a l i t é  

par  s imple  suppression des appuis sur  La zone ulcérée. 

Les ostéomes é tan t  peu f réquents  chez l ' e n f a n t  p e t i t  e t  p a r f o i s  

d ' a p p a r i t i o n  spontanée, l e u r  p réven t i on  r e s t e  mal connue e t  repose 

sur  une grande prudence ch i ru rg i ca le ,  notamment au n iveau de l ' a r t i -  

c u l a t i o n  de La hanche ( é v i t e r  l e s  i n t e r v e n t i o n s  i n t r a - a r t i c u l a i r e s ,  

f a i r e  une hémostase r igoureuse e t  un drainage e f f i c a c e ) .  Leur évolu- 

t i o n  n ' en t ra îne  généralement pas de gêne f o n c t i o n n e l l e  e t  l e u r  dispa- 

r i t i o n  peut ê t r e  spontanée. Les r i sques  d ' a p p a r i t i o n  r e s t e n t  t r è s  

minimes avant L'âge de 10  ans. 

Le d iagnos t i c  des f r a c t u r e s  é tan t  d i f f i c i  le, comme nous l ' avons  

vu, La p réven t i on  de c e l l e s - c i  d o i t  r e s t e r  présente  à l ' e s p r i t  de 



façon permanente. ELLe imp l i que  une grande prudence dans Les m o b i l i -  

sa t ions .  La m e i l l e u r e  p réven t i on  r e s t e  La mise en charge précoce 

e t  r égu l i è re ,  s o i t  dans u n  grand appare i l ,  s o i t  sur  s imp le  p l a n  i n -  

c l i n é .  Le t r a i t e m e n t  c u r a t i f  e s t  avant t o u t  o r thopéd ique p a r  immobi- 

l i s a t i o n  p l â t r é e  en r e s t a n t  t r é s  v i g i l a n t  au n i veau  des zones d 'appui .  

Dans l a  s é r i e  étudiée,  seu l s  3 en fan t s  on t  dû s u b i r  une ostéosynthése 

(à 118ge de 5 ans 2 mois, 5 ans 8 mois e t  7 ans) pour f r a c t u r e  fémo- 

r a l e .  La m o b i l i s a t i o n  rapide, éventuel lement pa r  L i t  basculant ,  avant 

La c o n s o l i d a t i o n  e t  l a  remise en charge précoce dans L ' a p p a r e i l  de 

content ion,  dès L ' a p p a r i t i o n  du cal, s ' i l  n ' y  a  pas de déplacement 

des f ragments osseux, é v i t e n t  d ' en t re r  dans un c e r c l e  v i c i e u x  où 

I ' i m m o b i l i s a t i o n  pro longée aggrave encore l a  f r a g i l i t é  osseuse. 

c. Les comp l i ca t i ons  neurovégéta t ives  

Les comp l i ca t i ons  neurovégétat ives,  peu impor tan tes  chez Le 

p e t i t  en fan t  e t  de mécanisme mal connu, j u s t i f i e n t  un  t r a i t e m e n t  

symptomatique adapté au coup par  coup. 

d. Les comp l i ca t i ons  r e s w i r a t o i r e s  

Les comp l i ca t i ons  r e s p i r a t o i r e s  représentées  essen t i e l l emen t  

pa r  l e s  i n f e c t i o n s  broncho-pulmonaires aiguës à r é p é t i t i o n  do i ven t  

ê t r e  prévenues e t  t r a i t é e s  de façon e f f i c a c e  ca r  e l l e s  peuvent engager 

l e  p r o n o s t i c  v i t a l .  

La p r é v e n t i o n  repose essen t i e l l emen t  sur  des séances quo t i d i ennes  

ou p l u r i q u o t i d i e n n e s  de k i n é s i t h é r a p i e  r e s p i r a t o i r e  assoc ian t  un  

dra inage bronch ique pa r  l i t  bascu lan t  s u i v i  de percuss ions  e t  ébrante-  

ments du  t ho rax  qui précédent Ca toux  a s s i s t é e  manuellement e t  pa r  

t ' u t i l i s a t i o n  d'une v a l v e  r e s p i r a t o i r e  à r e t a x a t e u r  de press ion .  

L ' u t i l i s a t i o n  r é g u l i è r e  de c e t  a p p a r e i l  amé l i o re  l e  dépl issement 

a l v é o l a i r e  e t  donc l e s  c o n d i t i o n s  d'une v e n t i l a t i o n  cor rec te ,  l ' é l a s -  

t i c i t é  thoracopü lmona i re  e t  donc l e  modelage du t ho rax  dont l a  c r o i s -  

sance se t r ouve  amél iorée.  

Les vacc ina t i ons  à v i sée  p rophy lac t i que  ( a n t i g r i p p a l e ,  a n t i -  



rougeoleuse, antipneumoccoccie, etc...) sont e f f ec tuées  de façon systé- 

matique. 

Les p a r a l y s i e s  abdominales sont compensées par  un bon ma in t i en  

p a r i é t a l  ( p o r t  d'une gaine ou fermeture  a n t é r i e u r e  des co rse ts  b i e n  

ajustés), faute de quoi  l e  d é f i c i t  r e s p i r a t o i r e  e s t  aggravé en o r thos ta -  

t i sme e t  l a  f a t i g a b i l i t é  accrue. 

Dés L ' a p p a r i t i o n  de s ignes c l i n i q u e s  de s u r i n f e c t i o n  bronchique, 

l a  p r a t i q u e  d 'aéroso ls  e t  l ' a n t i b i o t h é r a p i e  e f f i c a c e  do ivent  ê t r e  

en t rep r i ses .  En e f f e t ,  malgré une bonne k i n é s i t h é r a p i e  journa l iè re ,  

des épisodes r e s p i r a t o i r e s  a igus peuvent su rven i r .  I l s  peuvent évo luer  

à bas b r u i t  pendant p l u s i e u r s  j ou rs  pour r e v ê t i r  brusquement une gra- 

v i t é  p a r t i c u l i è r e  nécess i t an t  l a  broncho-aspirat ion,  l ' i n t u b a t i o n  

et, au besoin, l a  t rachéotomie.  Le t r a n s f e r t  en m i l i e u  h o s p i t a l i e r  

e s t  à env isager  dès que tes  s ignes d'encombrement r e s p i r a t o i r e  se 

prolongent.  

e. Les compl ica t ions  u r i n a i r e s  

Les compl ica t ions  u r i n a i r e s  seront  prévenues essent ie l lement  

par  une bonne connaissance de l a  s i t u a t i o n  neuro-urotogique de départ, 

d 'ou L' importance du b i l a n  i n i t i a l  d é c r i t  précédemment. Cet te  obser- 

v a t i o n  permet de c h o i s i r  au mieux l e  mode de drainage v é s i c a l  l e  p lus  

adapté a l a  s i t u a t i o n .  

Les m ic t i ons  provoquées peuvent ê t r e  e f f ec tuées  par  percussions 

sus-pubiennes ou par  pressions. Les m ic t i ons  par  percussions sus- 

pubiennes sont b i e n  acceptées p a r  l e s  en fan ts  ; e l l e s  sontfai tes t ou tes  

l e s  deux heures e t  seulement dans l a  journée pour respecter  l e  sommeil 

de chacun. 

Les expressions manuel les rencon t ren t  p l u s  souvent une o p p o s i t i o n  

de l a  p a r t  de L'enfant, s u r t o u t  quand l a  musculature abdominale e s t  

i n tac te ,  ce q u i  va t r è s  souvent de p a i r  avec c e t t e  ca tégo r i e  de vess ie  

"autonome" devant ê t r e  vidangée par pression. L 'en fant  es t  hab i tué  

progressivement à c e t t e  manoeuvre par  une personne en q u i  il a con- 

f iance.  



Dès l e  tou t  jeune âge, on commence à ent raîner  l a  musculature 

abdominale pour obteni r  peu à peu une coopération par poussée ; ce l le -  

c i  n 'est réelLe que b ien au-delà de 3 ans. 

Les sondages sont en général cho is i s  pour é l iminer  par i n t e r m i t -  

tence un rés idu  nuisible, e t  souvent dans l e  cas& dysur ie  u t i l e  

à l a  continence. Ce geste reste p lus f a c i l e  a e f fec tuer  chez La f i l l e  

que chez Le garçon. Cette technique impose l a  p a r t i c i p a t i o n  d'une 

t i e r c e  personne, b ien  avertie, jusqu'à une matur i té  su f f i san te  de 

Ltenfant, en général jusqu'à L'adolescence. L'enfant peut a l o r s  e f fec -  

tue r  ces sondages Lui-mëme, s i  l ' importance- de sa paraplégie e t  l es  

condi t ions d ' i n s t a l l a t i o n  l e  l u i  permettent. 

Les dér ivat ions permanentes des ur ines à La paro i  abdominale 

seront retardées l e  p lus  longtemps possibLe à cause de leu r  caractère 

d é f i n i t i f  e t  des conséquences psychologiques qu 'e l tes entraînent.  

La d é r i v a t i o n  sera perçue comme p lus  confor tab le s i  l ' en fan t  a déja 

une expérience des inconvénients des so lut ions conservatrices. 

L ' i n d i c a t i o n  des co l lec teurs  ne se pose pas chez l e  t o u t  p e t i t ,  

mais l a  f a m i l l e  peut ê t r e  informée de L'existence de ce matérieL 

e t  de son u t i i i s a t i o n  éventuelte u l té r ieu re .  

Les complicat ions in fect ieuses ou de d is tens ion  des voies u r i -  

na i res hautes sont essentiel lement prévenues par un con t rô le  régul ier ,  

c l inique, b io log ique e t  radiologique de l a  s i t u a t i o n  u r ina i re .  A 

cer ta ines périodes ( l o r s  du trai tement ant i- tumoral par exemple), 

une thérapeutique an t i - i n fec t ieuse  quasi permanente peut ê t r e  néces- 

s a i r e  pour t r a i t e r  l e s  in fec t ions  u r i n a i r e s  sévères e t  récidivantes. 

Ce contrô le  régul ier ,  tan t  au niveau de L ' e f f i c a c i t é  des d ra i -  

nages que de l a  surve i l lance bactér io log ique des ur ines e t  du reten- 

tissement sur Le haut appareil, es t  d é t a i l l é  dans Le chapi t re  : Orga- 

n i s a t i o n  des soins. 

Une p a r f a i t e  r igueur  est  nécessaire a i n s i  qu'une bonne compréhen- 

s ion  des moyens, des buts  e t  des d i f f i c u l t é s  par l ' en fan t  e t  sa fa- 

m i l l e  dont l a  cooperation est pr imordiale. 



II. LES RESULTATS DE LA RECHERCHE SUR LE DEVELOPPEMENT 

DE L'ENFANT PARAPLEGIQUE 

En r a i s o n  de l a  complexi té e t  de l a  g r a v i t é  de l a  pa tho log ie  

dont sont a t t e i n t s  l e s  enfants  de c e t t e  étude, nous avons examiné 

comment se développe un enfant  q u i  ne sent pas La m o i t i é  i n f é r i e u r e  

de son corps e t  qu i  a  des t roub les  sph inc té r i ens .  

A. Déveloooement c o a n i t i f  

Nous avons c h o i s i  parmi l es  nombreux axes du développement de 

l ' e n f a n t  d 'en  é t u d i e r  e t  d 'en  exposer 4 q u i  sont : l e  développement 

de l a  coo rd ina t i on  oculo-motrice, Le schéma corporel, Le j e u  e t  l a  

ges tua l i t é ,  l e  langage. 

1. Déveloo~ement de La coo rd ina t i on  oculo-motr ice 

La coo rd ina t i on  oculo-motr ice (C.O.M.) correspond à une zone 

de développement c o g n i t i f  de l 'en fant ,  des premiers mois à l ' âge  

de 3 ans. 

Le développement de l a  C.O.M. chez l 'ensemble des enfants, que l  

que s o i t  L'âge d 'en t rée  au centre, progresse régul ièrement.  Le n iveau 

de l a  C.O.M. correspond à c e l u i  de l ' âge  r é e l  ; l e  décalage n'excède 

jamais p l u s  ou moins 3 - 4 mois, même dans l e  cas où nous re t rouvons 

l e s  d i f f i c u l t é s  d é c r i t e s  c i -après.  

Dans l a  q u a s i - t o t a l i t é  des cas, L 'en fant  se montre v i s  à v i s  

de L ' o b j e t  i n té ressé  e t  a c t i f .  L ' i n t é r ê t  pour l ' o b j e t  appa ra i t  à 

L'âge h a b i t u e l  ( 3  - 4 mois) ; Ca permanence de l ' o b j e t  e s t  cons t i t uée  

à l ' âge  normal (8 - 10 mois) pour La m o i t i é  des enfants  ent rés  au 

cen t re  avant l ' â g e  de 6 mois. 

Cependant l ' i n t é r ê t  pour l e s  o b j e t s  es t  p a r f o i s  ent ravé par 

l e s  f a i t s  su i van ts  : 

- Au cours des s i x  premiers  mois, C' invest issement t r è s  impor tant  

des v isages prime, e t  peut me t t re  au second p l a n  l ' i nves t i ssemen t  

des ob je t s .  Une r e l a t i o n  p r i v i l é g i é e  avec un a d u l t e  d o i t  a l o r s  pouvo i r  



ê t r e  é tab l i e ,  s o i t  pour s t i m u l e r  d i rec tement  l 'en fan t ,  s o i t  pour 

pe rme t t r e  13 m é d i a t i s a t i o n  d'une a i r e  de j e u  avec Les ob je t s .  

- Un comportement un peu i n s t a b l e  e s t  fréquemment r e t rouvé  chez 

ces en fan t s  e t  p r o d u i t  a l o r s  une l a b i l i t é  de l ' a t t e n t i o n  q u i  peut  

p e r s i s t e r ( t r é s  rarement) jusqu'à 6 ans. 

- Quelques en fan t s  en t rés  aprés 2 ans se montrent  anxieux dans 

l a  man ipu la t i on  des ob je t s .  

- L ' é v o l u t i o n  des étapes de l a  p réhens ion  des o b j e t s  e s t  généra- 

lement normale. La p i n c e  f i n e  pouce-index e s t  acqu ise  à L'âge h a b i t u e l  

( 9  - 10 mois), sauf pour 3 en fants .  

Quelques en fan t s  on t  une r é e l l e  h a b i l e t é  manuelle. Mais, dans 

quelques cas, c e t t e  préhension des o b j e t s  e s t  gênée pa r  une hype r ton i -  

c i t é  au n i veau  des membres supé r i eu rs  : La préhens ion  e s t  a l o r s  

d é c r i t e  comme é t a n t  crispée, r a i d e  e t  ma lad ro i t e .  I L  s ' ag i t ,  dans 

ce cas, d ' e n f a n t s  en t rés  t r 6 s  précoc6ment au centre, avant L'âge 

de 9 mois. Ce t t e  h y p e r t o n i c i t é  e s t  p résente  des l e  début du s é j o u r  

e t  p e r s i s t e  au-de là  de 2 - 3 ans l e  p l u s  souvent. E l l e  p o u r r a i t  s i g n i -  

f i e r  une adap ta t i on  du développement moteur en rappo r t  avec l a  para- 

p l é g i e .  

A i n s i  La C.O.N. se développe de façon s a t i s f a i s a n t e .  Aucun r e t a r d  

n ' e s t  observé dans l e s  apprentissages, e t  l ' e x p l o r a t i o n  des o b j e t s  

e s t  t o u j o u r s  re t rouvée.  

2. Etude du schéma c o r p o r e l  

Ce t t e  étude a  é t é  r é a l i s é e  à l ' a i d e  de deux t e s t s  s p é c i a l i s e s :  

- l e  t e s t  de DAURAT ; 

- l e  t e s t  des K ines thés ies .  

a. Le t e s t  de DAURAT - 
I L  a  é t é  r é a l i s é  sur  des en fan t s  tous  v e r t i c a l i s é s  a l ' âge  

norma 1. 

Il permet d ' é t a b l i r  Le n i veau  des connaissances c o r p o r e l l e s  

de l ' e n f a n t  e t  des rappo r t s  e n t r e  l e s  d i f f é r e n k s  p a r t i e s  de son corps. 

3 4 



Le m a t é r i e l  se compose d 'un bonhomme f a i t  de 20 pièces, 

a i n s i  que d'une f e u i l l e  sur  LaqueiLe e s t  dessiné l e  contour de ce 

même bonhomme. 

Le t e s t  comprend une épreuve de face e t  une de p r o f i l  ; 

chacune de ces épreuves e s t  composée de 3 p a r t i e s  : 

- p a r t i e ,  d i t e  d'évocation, qu i  cons i s te  à reconna î t re  chaque 

p ièce  e t  a La me t t re  à sa p lace  sur l a  f e u i l l e  où es t  dessiné Le contour 

du bonhomme ; 

- par t i e ,  d i t e  de const ruc t ion ,  q u i  cons i s te  a me t t re  Les 

morceaux en t a s  ( t ou tes  Les p ièces retournées) e t  à c o n s t r u i r e  Le 

bonhomme ; 

- par t i e ,  d i t e  de reproduct ion,  e f f e c t u é e  s i  La c o n s t r u c t i o n  

n ' es t  pas s a t i s f a i s a n t e  ; on p lace a l o r s  Le modèle du bonhomme v e r t i c a l  

devant L 'enfant pour qu ' i l pu i sse  Le rep rodu i re  p l u s  fac i lement .  

. La reconnaissance des p a r t i e s  du corps, d i t e  évocation, met 

en évidence une m e i l l e u r e  performance au n iveau du visage que 

pour Le r e s t e  du corps. 

NormaLement, chez t o u t  enfant, La c o n s t r u c t i o n  débute t o u j o u r s  

pa r  un axe v e r t i c a l  médian d i r i g é  du haut vers  l e  bas. Ensu i t e  se 

dégagent au f u r  e t  à mesure des axes transversaux. Ce t te  c o n s t r u c t i o n  

d i f f è r e  su i van t  que t a  pa rap lég ie  es t  incomplète ou complète : 

- dans Les parap lég ies  incomplètes l e  premier axe ve r t i caC  

médian i n té resse  l e  haut e t  l e  bas du corps. t a  c o n s t r u c t i o n  se cont inue 

ensu i t e  pa r  une a l t e rnance  des axes t ransversaux e t  de l ' a x e  v e r t i c a l .  

- dans Les parap lég ies  complètes L'axe médian v e r t i c a l  i n t é r e s -  

se seulement l e  haut du corps e t  l a  c o n s t r u c t i o n  t r ansve rsa le  prédomine. 

. La rep roduc t i on  es t  paradoxalement moins réuss ie .  L 'axe v e r t i c a l  

e x i s t e  mais r e s t e  inachevé e t  se p o u r s u i t  par  des axes t ransversaux 

e t  symétriques. 



En résumé, dans l e s  parap lég ies  complètes, l a  prédominance de 

L'axe ho r i zon ta l ,  a i n s i  que l 'excès  de symétrie, semblent i n d i q u e r  

une o r g a n i s a t i o n  i n h a b i t u e l l e  du  schéma c o r p o r e l  ve rs  une j u x t a p o s i t i o n  

des d i f f é r e n t s  segments du corps. La v e r t i c a l i t é  d é f i c i e n t e  chez ces 

en fan t s  ne permet pas à l ' a x e  v e r t i c a l  de b i e n  ordonner l e  schéma 

corpore l .  

i 

b. Le t e s t  des K ines thés ies  

Par son ca rac tè re  t r id imens ionne l ,  ce t e s t  appor te  des in fo rma-  

t i o n s  sur  l a  r ep résen ta t i on  c o r p o r e l l e  des p o s i t i o n s  des d i f f é r e n t s  

segments du corps. 

Le m a t é r i e l  comprend un mannequin a r t i c u l é .  L ' en fan t  d o i t  

repérer, l e s  yeux fermés, l a  p o s i t i o n  imprimée a u n  segment de son 

corps  pa r  une personne e~c té r i eu re ,  e t  e n s u i t e  l a  p r o j e t e r  sur  l e  manne- 

quin.  Pour b i e n  m e t t r e  en 6vidence l ' e x i s t e n c e  ou non de l a  représen- 

t a t i o n  topographique, il peu t  ê t r e  proposé à l ' e n f a n t  une success ion  

de 3 a ides  : 

- l a  décompos i t ion  l e n t e  d u  mouvement, 

- La suppléance t a c t i l e ,  

- La v e r b a l i s a t i o n .  

Chez ces en fan t s  l e  repérage de La p o s i t i o n  imprimée se  

f a i t  sans aucune difficulté pour l e s  membres supér ieurs .  Pour l e s  

membres i n f é r i e u r s  il r e q u i e r t  Le toucher.  La vue e t  l e  toucher  pou- 

vant  é t a b l i r  des r e l a t i o n s  e n t r e  l e  corps p rop re  e t  l e  corps de L'autre, 

ne  sont  u t i l i s é s  que tardivement, généralement après l ' âge  de 6 ans. 

A i n s i  nous consta tons  l à  auss i  un bon n i veau  de connaissance 

du schéma corpore l .  Une f i x a t i o n  s u r  l e s  jambes e t  Les p i eds  e s t  r e t r o u -  

vée à 4 ans. La c o n s t r u c t i o n  du bonhomme e s t  o rgan isée e t  s 'apppuie 

l e  p l u s  souvent su r  l e s  Lo is  de t a  symé t r i e  ou su r  c e l l e s  de La l a t é r a -  

l i t é .  La c o n s t r u c t i o n  g l o b a l e  du schéma c o r p o r e l  s ' é t a b l i t  avec une domi- 



nance des axes transversaux sur l ' a x e  v e r t i c a l .  Le toucher  e t  La vue 

pouvant é t a b l i r  des r e l a t i o n s  au n iveau du corps p rop re  e t  du corps 

de l ' a u t r e  ne sont u t i l i s é s  que tardivement, pas avant 6 ans. Au- 

dé là  l e s  suppléances t a c t i l e s  e t  v i s u e l l e s  sont e f f ec t i vemen t  u t i l i s é e s  

auss i  b i e n  su r  s o i  que sur  a u t r u i .  Cet te  f a i b l e  suppléance f a i t  ressor-  

t i r  i c i  un manque de d i s tance  v i s  à v i s  du corps propre  e t  de sa d é f i -  

cience. 

3. Jeu e t  g e s t u a l i t é  

a. Etude e t  r é s u l t a t s ,  

Les quest ions  posées sont de t r o i s  ordres  : 

1) La m o t r i c i t é  des membres supér ieurs  é tan t  indemne,les enfants  

paraplégiques peuven t - i l s  exercer l e u r  senso r i -mo t r i c i t é  de La même fa -  

çon que des enfants  sa ins  du même âge ? 

2) Les r e s t r i c t i o n s  mo t r i ces  imposées pa r  l e  handicap, en p a r t i c u -  

l i e r  en ce  qu i  concerne l a  déambulation, l e s  postures, son t -e l l es  

à l l o r g i n e  de ce r ta ines  p a r t i c u l a r i t é s  du développement sensori-moteur 

repérab les  à t r a v e r s  l e  j e u  e t  l a  g e s t u a l i t é  des membres supér ieurs  ? 

3) L 'en fan t  compense-t-i l  précocément ces L i m i t a t i o n s  e t  de q u e l l e  

manière ? Quel les sont l e s  man i fes ta t i ons  de ces mécanismes compensa- 

t o i r e s  ou s u b s t i t u t i f s  chez Le jeune é c o l i e r  parap lég ique ? 

Not re  t r a v a i l  ne cons i s te  pas à f a i r e  un b i l a n  exhaust i f ,  mais 

à d é v o i l e r  ce q u i  es t  généralement passé inarperçu, ce qu'on n ' a  pas 

pu ou su v o i r  par l ' o b s e r v a t i o n  d i r e c t e  ; c ' e s t  pourquoi  nous avons 

c h o i s i  l ' o u t i l  aud io-v isue l  ; p l u s  par t icul ierement , l lenregis t rement  

magnétoscopé a é t é  u t i l i s é  dans l e  but  : 

- d'observer chez ces enfants  paraplégiques un c e r t a i n  nombre 

de p a r t i c u l a r i t é s  concernant l a  g e s t u a l i t é  des membres supér ieurs,  

Le regard  ; 



- de comparer Le comportement d 'en fants  parap lég iques dans 

L ' i n s t i t u t i o n  a c e l u i  d 'en far ts  v a l i d e s  du même age en éco le  ma te rne l l e  ; 

Nous disposons ac tue l lement  d 'un m a t é r i e l  composé d'une 

qu inza ine  de casset tes .  

Exemple de j e u  de mains 

P i e r r e  âgé de 3 ans 9 mois e s t  i c i  au J a r d i n  d 'en fants .  IL e s t  
debout c o n t r e  une table,  appare i l lé ,  e t  d ispose d 'un g ros  camion, 
d'une maison t ype  ferme avec un t e r r a i n  gazonné, de p e t i t s  personnages, 
Nous sommes f rappés dans son j e u  pa r  l e  mouvement incessant  de 2 ou 
3 doigts,  r i g i d e s  e t  ve r t i caux .  Ce mouvement semble i m i t e r  l a  déambula- 
t i o n  e t  a l t e r n e  régu l iè rement  avec d ' au t res  mouvements de préhens ion  
e t  d ' u t i l i s a t i o n  de L 'ob je t .  

Ces mouvements de déambuLation semblent en e f f e t  s e r v i r  de mouve- 

ments de t r a n s i t t o n s ,  é t a b L i r  une c o n t i n u i t é  e n t r e  Les ac tes  i l s  

assurent  La m a î t r i s e  permanente de l ' o b j e t  qu i  ne q u i t t e  pas l e  s o l  

( f i g u r é  pa r  t a  t a b l e )  a l o r s  que L 'en fant  non parap lég ique peut f a i r e  

L'économie de La m a t é r i a l i s a t i o n  de ces déplacements. 

Ces mouvements des membres supe r i eu rs  nous pa ra i ssen t  s i g n i f i c a t i f s  

chez ces en fan t s  dont on conna i t  l a  précoce p r i v a t i o n  m o t r i c e  e t  sens i -  

t i v e  au n i veau  des membres i n f é r i e u r s .  I l s  sont  a m e t t r e  en r e l a t i o n  

avec La déf ic ience,  avec l e  développement percept ivomoteur  t e l  q u ' i l  se 

man i f es te  dans l a  v i e  quot id ienne e t  l e  jeu, avec l ' i d e n t i t é  co rpo re t l e .  

ILS j ouent  Le r ô l e  de suppléance du déplacement e t  ces jeux de 

mains permet ten t  de rec rée r  La sensat ion  d 'appu i  d é f i c i t a i r e  des membres 

i n f é r i e u r s .  

La main gauche servant  d 'appui  sur  l a  table,  c ' e s t  La seu le  main 

d r o i t e  q u i  assure  l a  double f o n c t i o n  m o t r i c e  du  j e u  : déambuLation 

e t  p réhens ion  f ine ,  supp léant  a i n s i  au  dé fau t  d ' i n t é g r i t é  co rpo re l l e .  

On peut  s ' i n t e r r o g e r  sur c e t t e  préva lence de l a  déambulation, 

sur  ce beso in  p e r s i s t a n t  d ' exp lo re r  l 'espace cependant r e s t r e i n t ,  

s u r  c e t t e  nécess i t é  d ' é t a b l i r  des L iens  spa t i aux  e n t r e  l e s  ob je t s .  



Par a i l l e u r s  comment peut s'opérer, pour l a  seule main droite, 

Le passage de La fonc t ion  de déambulation (po int  d'appui des bras 

sur les cannes) à La fonct ion de préhension f i n e  e t  p lus  t a r d  au 

graphisme, lequel  demande La maî t r i se  p a r f a i t e  al ternat ivement de 

L'appui e t  du Lever du crayon ? 

Cette in te r roga t ion  nous renvoie chez ces enfants des constats 

de re ta rd  dans L 'acqu is i t i on  du graphisme, r e t a r d  t r a n s i t o i r e  qu i  

semble se combler assez v i t e .  

Nous savons que Le f a i t  d 'ë t re  paraplégique entraîne une cer ta ine 

l i m i t a t i o n  dans Les zones d ' a t t e i n t e  manuelle, que L'on s o i t  en fau- 

t e u i l  rou lant  ou debout avec apparei l  comme P ie r re  au Jard in d'Enfants. 

On remarque en e f f e t  une L im i ta t ion  des zones d ' a t t e i n t e  manuelle: 

- en p o s i t i o n  assise La zone d ' a t t e i n t e  des mains sur l e  p lan  

v e r t i c a l  es t  rédu i te  en fonct ion de L'encombrement du f a u t e u i l  e t  

de La t a b l e t t e  ; 

- en p o s i t i o n  debout l a  r i g i d i t é  du corps causée par l ' appare i l -  

lage, l a  d i f f i c u l t é  à maintenir un é q u i l i b r e  en p o s i t i o n  f l é c h i e  

en avant ou sur l e  côté , ceci var iant  avec Le niveau de La paraplégie, 

entraînent une l i m i t a t i o n  des zones d ' a t t e i n t e  a l a  f o i s  sur Le p lan  

v e r t i c a l  e t  hor izonta l .  

On note égaiement une l i m i t a t i o n  des forces que peut exercer 

L'enfant paraplégique (ces forces ne pouvant ë t r e  appliquées qu'au 

niveau des membres supérieurs) a i n s i  qu'une l i m i t a t i o n  des appuis 

q u ' i l  peut prendre (Les appuis au niveau des pieds e t  des jambes 

étant reportés au niveau de l 'assise, des coudes, du dos, des mains), 

l 'exerc ice d'une force exigeant un appui de La main restée l i b r e  

comme nous Le voyons pour Pierre. 

b. Réflexions 

En conséquence f a u t - i l  par exemple p r i v i l é g i e r  dans les  a c t i v i t é s  

du Jard in d'Enfants l a  s t a t i o n  debout? Cette volonté de v e r t i c a l i s a t i o n  

e t  de déambulation, Le p lus  près au alentoursde L'âge normal se révèle 

p o s i t i l e  pour Le développement général de l ' en fan t  paraplégique mais 



ne d é f a v o r i s e - t - e l l e  pas quelque peu l e  l i b r e  j e u  des membres supé- 

r i e u r s  dans l e s  a c t i v i t é s  manuelles ? 

V o i c i  un  exemple des quest ions  q u i  se posent dans une perspec- 

t i v e  d 'éducat ion  e t  de prévent ion,  b u t  f i n a l  de n o t r e  étude. 

L 'access ion  à l a  p o s i t i o n  é r i gée  représente  une n o u v e l l e  façon 

d ' ê t r e  au monde. Par r appo r t  au stade précédent, au sol, l e  p rogrès  

e s t  net, l ' h o r i z o n  recule, l e  monde v i s i b l e  s ' e n r i c h i t .  A i n s i  nous 

voudr ions  i n s i s t e r ,  pour ces jeunes en fan t s  paraplégiques, su r  l a  

nécess i t é  : 

- d ' i n c i t e r  Les en fan t s  à une recherche a c t i v e  de l ' o b j e t  e t  

à une p r i s e  de conscience de l 'ensemble de Leur corps dès q u ' i l s  

sont  mis  en l i b e r t é  au s o l  ; 

- de p résen te r  à l ' e n f a n t  (en terme d 8 " o b j e c t  p resen t i ng "  (7 ) )  

un  monde r i c h e  d 'ob je ts ,  de mouvements, de r e l a t i o n s ,  en é t a n t  a t t en -  

t i f s  à ne pas e n t r e t e n i r  une v i s i o n  p a r c e l l a i r e  de l 'environnement.  

c. Prospect ives  

No t re  obse rva t i on  nousa amen& à d é c o u v r i r  que l e s  jeunes en fan t s  

parap lég iques sont conf ron tés  précocément à une succession d'aménage- 

ments posturaux e t  d ' appa ra i l l ages  q u i  sont  spéc i f i ques  à l e u r  handicap 

e t  q u i  e n t r e n t  en j e u  dans l e u r  mode d ' adap ta t i on  à l 'environnement.  

Chez l e  jeune garçon parap lég ique il f a u t  t e n t e r  de c o n c i l i e r  

l e s  i m p é r a t i f s  médicaux, l es  modes d ' a d a p t a t i o n  e t  de suppléance 

à L ' appa re i l l age  découverts pa r  l ' e n f a n t  lui-même, avec l e s  neces- 

s i t é s  d'une expé r imen ta t i on  a c t i v e  de l 'env i ronnement  : 

- expé r imen ta t i on  de L'espace sensor i -moteur ; 

- préhens ion  e t  man ipu la t i on  ; 

- p o s s i b i l i t é s  d'échanges e t  de r e l a t i o n s  soc ia l es .  

(7) W inn i co t t  D.H. entend p a r - l à  l a  p r é s e n t a t i o n  du monde e t  des 
o b j e t s  que f a i t  l a  mère à son bébé, au bon moment ( c ' e s t  à d i r e  au 
moment où c e l u i - c i  peut  i n t é g r e r  ces o b j e t s  dans son p rop re  monde). 
C f .  W inn i co t t  D.W. 1976, p. 154 i n  Jeu e t  R é a l i t é  - Ga l l ima rd  1975- 
Par is .  



Pour chaque enfant  il nous p a r a î t  nécessa i re  que s o i t  e f f ec tuée  

une obse rva t i on  de ses réac t i ons  e t  de ses modes d 'adap ta t i on  aux 

c o n t r a i n t e s  posturales,  de manière à d é f i n i r  des cho ix  dans l'aména- 

gement de t a  q u a l i t é  de sa v i e  quot id ienne.  Par exemple, au J a r d i n  

d 'en fants  du Centre de Rééducation Mot r ice ,  d é f i n i r  l e s  p o s i t i o n s  

q u i  permet tent  un maximum d'autonomie su r  l e  p l a n  manipu la to i re .  

Il e s t  p a r f o i s  p r é f é r a b l e  que L'enfant s o i t  ass i s  en f a u t e u i l  r o u l a n t  

sans t a b l e t t e ,  cec i  l u i  permettant par  exempLe : 

- d ' a v o i r  p l u s  présente  l ' image de L ' i n t é g r a l i t é  de son corps; 

- d ' a t t e i n d r e  avec p l u s  de f a c i l i t é  Le m a t é r i e l  mis a sa dispo- 

s i t i o n  ; 

- de manipuler ce m a t é r i e l  su r  une t a b l e  commune. 

Pour l e s  enfants  p l u s  grands, C'enquête s c o l a i r e  a  mis en é v i -  

dence l ' impo r tance  de l a  succession des postures  dans L 'adapta t ion  

s c o l a i r e  de L'enfant. 

Les enseignants ont  p l u s i e u r s  f o i s  s i g n a l é  des ent raves dues 

aux immob i l i sa t i ons  e t  au type d 'appare i l lage,  en ce q u i  concerne 

des apprent issages p r é c i s  : La Lecture, l ' é c r i t u r e  e t  t o u t  ce q u i  

a  un rappo r t  avec l ' o r g a n i s a t i o n  spa t i a l e .  

4. Etude du langage 

Ce t te  étude concerne l e s  34 enfants  présentés  au début de c e t t e  

recherche ( t ab leau  N o l ) .  Nous avons pu a L ' a i de  du m a t é r i e l  r e c c u e i l l i  

dans l e s  doss iers  psychologiques e t  l e s  examens du langage r e c o n s t i -  

t u e r  Le développement du langage de L'ensembLe de l a  popu la t ion .  

a. Analyse q u a n t i t a t i v e  

80 X env i ron  de n o t r e  popu la t i on  a  eu des d i f f i c u l t é s  de langage 

formulées généralement a i n s i  dans l e  doss ie r  : " re ta rds  d'expres- 

sion", " re ta rds  d 'acqu is i t ion" ,  " d i f f i c u l t é s  de vocabulaire".  La 

mise en p a r a l l è l e  des d i f f é r e n t e s  observat ions  su r  Le Langage dégage 

un p r o f i l  de développement t r è s  ne t  : 



Le langage accuse un r e t a r d  g l o b a l :  Les premiers  mots appara issent  

en e f f e t  e n t r e  18 e t  24 mois, mais à p a r t i r  de ce moment l e  vocabu la i r e  

augmente se lon  une p rog ress ion  géométr ique commune a t ous  l e s  en fan t s  

de c e t  âge, e t  s e m b l e - t - i l  accèlérée, car, e n t r e  3 e t  4 ans, malgré 

de Légères d i f f i c u l t é s ,  L 'express ion  e t  l a  compréhension l e s  s i t u e n t  

dans l e s  zones de l e u r  âge. Schématiquement, s i  l e  Langage débute 

en généra l  dans Le courant de l a  deuxième année e t  prend un essor 

à p a r t i r  de l a  f r ange  des 18 mois, il f a u t  cons ta te r  que ces en fan t s  

s ' i n s t a l l e n t  presque bru ta lement  dans La p a r o l e  e t  ne prennent pas 

l e  temps de jouer  avec l e s  mots. 

Dans c e t t e  ana lyse  q u a n t i t a t i v e  deux groupes d ' en fan t s  se 

dégagent : 

- un groupe de 8 en fan t s  évo luant  harmonieusment sur  Le p l a n  

du Langage ; 

- un groupe de 28 ayant des d i f f i c u l t é s  d ' impor tance v a r i a b l e  

dont 12 pour Lesquels une p r i s e  en charge s p é c i f i q u e  a  é t é  nécessaire.  

De l ' a n a l y s e  de ces deux groupes, il r e s s o r t  que : 

- l e s  8 en fan t s  sans d i f f i c u l t é s  sont t ous  en t rés  au CRM après 

L'âge de 9 mois, v i v e n t  ac tue l lement  en f a m i l l e  pour 6 d ' e n t r e  eux 

e t  f r équen ten t  un é tab l issement  s c o l a i r e  o r d i n a i r e  ; 

- Les 28 en fan t s  sont en t rés  au CRM e n t r e  l a  naissance e t  2 ans 

e t  4 mois e t  v i v e n t  s o i t  i n t e r n e  en i n s t i t u t i o n ,  s o i t  ex te rne  e t  en 

é tab l issement  s ~ é c i a l i s é .  

Le groupe de 1 2  en fan t s  s u i v i s  en r&hca t im  orthophonique se r q M r t i t  en 2 grccpes : 

. 7 e n t r e n t  au cen t re  e n t r e  1 e t  7 mois 

. 5 e n t r e n t  au c e n t r e  e n t r e  16 mois e t  2 ans e t  4 mois 

10 d ' e n t r e  eux v i v e n t  en i n s t i t u t i o n .  



b. Analyse q u a l i t a t i v e  

Les d i f f i c u l t é s  d 'express ion sont formut4es dans Les doss ie rs  

sous l a  forme su ivante  : " l 'en fant  ne d i t  que quelques mots", "il 

jargonne e t  n 'assoc ie  pas encore". Ces remarques concernent les jeunes 

enfants.  P lus  tard, il e s t  noté  que l ' e n f a n t  dev ien t  t r è s  bavard. 

S u i t  une pé r i ode  (vers  4 ans) où quelques t r a i t s  spéc i f i ques  rev iennent  

souvent : "peu de vocabulaire",  "paro le  déformée", "ne répond pas 

aux auest ions".  

Une analyse p l u s  spéc i f i que  met en évidence,dans L'ensemble, 

des r e t a r d s  de pa ro le  e t  de Langage simples, sans éléments dysphasiques 

graves. I L  f a u t  n o t e r  l ' i n s t a b i l i t é  des p o i n t s  d ' a r t i c u l a t i o n  au moment 

où l ' e n f a n t  dev ien t  t r è s  bavard. Ce r e t a r d  de p a r o l e  peut donc ê t r e  

q u a l i f i é  d ' i ns tab le .  

S i  l ' i nves t i ssemen t  du langage es t  mass i f  a un c e r t a i n  moment, 

L'anaLyse de quelques corpus révè le  une p roduc t i on  abondante de mots 

dont l a  forme v a r i e  d'une phrase à l ' a u t r e  sans repères dé f i n i ssab les .  

La prosod ie  en e s t  a l t é r é e  e t  garde souvent un  mode i n t e r r o g a t i f  ou  

es t  p a r f o i s  complètement supprimée e t  donne un d i scou rs  émis su r  

un  t o n  monocorde. Ces deux t o n a l i t é s  s 'entendent chez un même enfant .  

Ce mode de langage e s t  souvent une cause de r u p t u r e  dans Le d i a l o -  

gue. Le t o n  i n t e r r o g a t i f  i n c i t e  l ' a d u l t e  à répondre, 

mais ce d i scou rs  n ' e s t  pas t o u j o u r s  r e p r i s  dans t e  feed-back vers  

l ' en fan t .  Pour tant  L'analyse des i n t e r a c t i o n s  montre que l * a d u l t e  

u t i i i s e  un d i scou rs  adapté : l a  prosod ie  e t  l e  tangage sont b i e n  adaptés 

a L'âge e t  au n i veau  de l ' e n f a n t .  

Notons auss i  La d i f f i c u l t é  d ' i n s t a l l a t i o n  du pronom personnel  

"je". S ' i l  appa ra i t  à un âge normal dans des phrases courantes, il 

r e s t e  Longtemps remplacé pa r  "ilt' dans un  d i scou rs  p l u s  d e s c r i p t i f .  

Ceci nous semble l i é  au vocabu la i re  des verbes ( vocabu la i re  a c t i f )  

dont l ' a c q u i s i t i o n  es t  assez lente, a i n s i  qu'au m i l i e u  de v i e  c o l l e c t i v e .  



Ces d i f f é r e n t s  éléments dégagent une impression de d i s c o n t i n u i t é  

e t  d ' i n s t a b i l i t é .  La d i s c o n t i n u i t é  es t  accentuée par  Les d i f f i c u l t é s  

syntaxiques où l ' o n  no te  par  exemple une u t i l i s a t i o n  modérée des mots 

de l i a i s o n .  I L  f a u t  auss i  remarquer que l ' i n d i c a t i o n  de p r i s e  en charge 

dev ient  majeure lo rsque l e  probleme de langage e s t  assoc ié  à L ' i n s t a b i l i t é  

e t  L 'oppos i t ion .  

Le t e s t  des Concepts de Base a  permis de mieux p r é c i s e r  l e  vocabu- 

l a i r e  de base. S i  tes  r é s u l t a t s  v a r i e n t  d ' un  enfant  à l ' au t re ,  l a  

comparaison des i tems f a i t  appa ra î t re  pour sa part ,  l e s  p o i n t s  su i -  

vants  : 

4 enfants  sur  5 réuss isent  dans l ' o r d r e  du p l u s  f a c i l e  au p l u s  

d i f f i c i l e  l e s  concepts : Espace - Temps - Quant i té .  

Lorsque l a  comparaison s 'é tend au nombre d ' i tems que l e s  en fan ts  

on t  en commun, nous t rouvons (malgré La d i s p a r i t é  des âges e t  des 

performances i n d i v i d u e l l e s ) l 2  i tems d'Espace e t  4 de Q u a n t i t é  r é u s s i s  

pa r  tous  (aucun i t em de Temps en commun). 3 i t e m s  Espace-Quant i té 

sont r a t é s  par tous. 

Au t e s t  de vocabu la i re  a c t i f  e t  p a s s i f  ( en fan ts  de 3 à 5 ans) 

nous constatons que l e s  enfants  sont capables de d é f i n i r  l e s  i tems 

proposés à p a r t i r  de l ' â g e  de 4 ans (avant ce t  âge, i l s  mani fes tent  

de l ' o p p o s i t i o n )  : 15 i tems sur 30 sont d é f i n i s .  Les i tems re fusés 

se ra t t achen t  à un manque d 'expér ience du vocabu la i re .  De Leur côté, 

l e s  i tems d é f i n i s  met tent  en évidence l a  composante p r o j e c t i v e  de 

c e r t a i n s  mots évocateurs de La sépa ra t i on  ou de l a  pa ra l ys ie .  Par 

exemple : 

Manger : "ça veut  d i r e  papa, maman, à b o i r e  ! "  
Cour i r  : "qu'est-ce que ça veut d i re ,  c o u r i r  ?". 

A i n s i  l e s  d i f f i c u l t é s  de langage appara issent  chez tous l e s  enfants  

comme un symptome t r a n s i t o i r e .  La récupé ra t i on  observée imp l i que  une 

dynamique dans Le développement. 



Le r e t a r d  de langage se re t rouve  p a r f o i s  p l u s  t a r d  au n iveau 

du vocabu la i re  e t  de l a  rédact ion.  Par a i l l e u r s ,  l e  p a r a l l è l i s m e  

e n t r e  Le développement du Langage e t  Les h o s p i t a l i s a t i o n s  précoces 

es t  encore une f o i s  mis en évidence. Pour l e  groupe des enfants  hospi-  

t a l i s e s  après 16 mois se pose certainement l e  problème de l a  sépara t ion .  

Notons auss i  La d i f f i c u l t é  de La p r i s e  en charge orthophonique 

avec tous Les enfants  ; cec i  t i e n t  à p l u s i e u r s  ra i sons  : d'une p a r t  

l ' e n f a n t  a  du mal à é t a b l i r  une r e l a t i o n  c a r  dans l 'ensemble l e  t r a i -  

tement e s t  r e l a t i vemen t  cou r t  (quelques mois) ; d ' a u t r e  p a r t  c e t t e  

p r i s e  en charge i n d i v i d u e l l e ,  courte, es t  à me t t re  en rappo r t  avec 

l e  f o r t  invest issement  (ou La cap ta t i on )  de l ' e n f a n t  pa r  L'équipe 

soignante médicale e t  éducat ive.  

L ' obse rva t i on  du langage r e s t e  un bon t e s t  pour app réc ie r  La 

dynamique généra le  du développement en r a i s o n  certainement de l a  

m u l t i p l i c i t é  des fac teu rs  retrouvés. Parmi ceux-ci nous a t t i r o n s  

l ' a t t e n t i o n  su r  l e  f a i t  que l a  p a r o l e  comme t e l l e  appa ra i t  chez Le 

p e t i t  d'homme au moment où un mot peut ê t r e  mis en face de l 'absence. 

A i n s i  se c rée une d i s tance  minumum e n t r e  L 'en fant  e t  l 'environnement.  

Il d o i t  s ' i n s c r i r e  dans l e  langage, en apprendre l e s  règ les  e t  Les 

con t ra in tes .  Finalement c e t t e  d i s tance  se creuse grâce à un j e u  m in i -  

mal e n t r e  l ' image que L 'enfant  a  de Lui-même e t  c e l l e  q u ' i l  a  d ' au t ru i .  

L 'ex is tence de ces images t i e n t  pour une grande p a r t  à l a  construc- 

t i o n  des bases de l a  p e r s o n n a l i t é  de l ' en fan t .  Aussi l e  ca rac tè re  seule- 

ment mineur des rroubles rencontrés dans l'apprentissage du langage chez Les 

en fan ts  parap lég iques permet de conc lure  q u ' i l  n ' y  a  pas de m o d i f i -  

ca t i ons  profondes des basesde t a  p e r s o n n a l i t é  de ces enfants.  

E n f i n  ces r e t a r d s  de langage, en t a n t  que f o n c t i o n  de communi- 

cat ion,  sont a me t t re  en r e l a t i o n  avec Le m i l i e u  i n s t i t u t i o n n e l  e t  

l e  vécu de l a  dé f i c i ence .  Ces aspects seront  développés au c h a p i t r e  

i n t e r a c t i o n  p. 97. 



B. Développement a f f e c t i f  e t  c o n s t r u c t i o n  de l a  personne 

Après l ' é t u d e  du développement c o g n i t i f  nous abordons c e l l e  

du développement a f f e c t i f  e t  de l a  c o n s t r u c t i o n  de l a  personne à 

p a r t i r  des observa t ions  d i r e c t e s  ou r e c c u e i l l i e s  dans Les dossiers.  

1. Etude l o n g i t u d i n a l e  

Ce t t e  é tude montre chez ces en fan t s  une p e r s o n n a l i t é  q u i  se 

c o n s t r u i t  essen t i e l l emen t  avec un bon inves t issement  de l a  r e l a t i o n  

a a u t r u i  e t  de l ' a c t i v i t é .  Ce développement a f f e c t i f  comporte égale-  

ment une Da r t  d 'anx ié té .  

1) Dès Les premiers  mois nous re l evons  dans tes  dossiers, avec 

une f réquence importante, l a  d e s c r i p t i o n  de r é a c t i o n s  de p l a i s i r  

ou de p l e u r  à l a  présence ou à L'absence des soignantes, a i n s i  que 

l a  réponse au s o u r i r e  à l ' âge  h a b i t u e l  de 3 mois e t  La d i s c r i m i n a t i o n  

des v isages f a m i l i e r s  a 4 - 5 mois ; par  a i i l e u r s ,  l a  r é a c t i o n  aux 

v isages étrangers,  hab i t ue l l emen t  s i t u é e  ve rs  8 - 9 mois, e s t  atténuée, 

v o i r e  même absente, e t  n ' appa ra i t  pas p l u s  t a rd .  

Les années suivantes, L ' en fan t  conserve une f a c i l i t é  de contac t  

avec l e s  adul tes,  au cours  desqueCs il peut  ê t r e  à l a  f o i s  a c t i f  

en réclamant l a  prhsence de L'adulte, e t  p a s s i f  en é t a n t  r é c e p t i f  

a l ' e f f e t  sécur isant  de c e t t e  présence. En outre, son a g r e s s i v i t é  

e s t  peu d i r i g é e  ve rs  l e s  adul tes,  e l l e  l ' e s t  s u r t o u t  ve rs  l e s  au t res  

en fants .  

Nous pouvons a l o r s  penser que l a  m u l t i p l i c i t é  des soignantes, 

a i n s i  que l a  d i v e r s i t é  de l e u r s  tâches, p l acen t  l ' e n f a n t  dans une 

s i t u a t i o n  q u i  peut  ê t r e  a l a  f o i s  s t imu lan te  e t  i nsécu r i san te .  

Il e s t  p robab le  que pour accéder à l a  d i f f é r e n t i a t i o n  des visages, 

que nous consta tons  à l ' âge  h a b i t u e l  malgré l a  v a r i a t i o n  des f i g u r e s  

d'attachement, l e s  nou r r i s sons  développent une v i g i t a n c e  impo r tan te  

à l ' é g a r d  de l 'environnement au cours des s i x  p remiers  mois ; a i n s i  

l ' i n ves t i s semen t  s a t i s f a i s a n t  des o b j e t s  r e s t e  au second p l a n  pa r  

r appo r t  a l ' i n ves t i s semen t  des images. 

Dans l a  même l i g n e  a p a r t i r  de 2 - 3 ans, e t  cec i  e s t  auss i  

no té  à l ' âge  de 6 ans, l ' i n t é r ê t  pour  tes  autres, adu t t es  e t  enfants, 

s 'avére  prégnant pa r  r appo r t  aux au t res  cen t res  d ' i n t é r ê t  ; il e s t  

d é c r i t  comme é t a n t  6 l a  f o i s  i n tense  e t  dispersé, malgré quelques 

at tachements p r i v i l é g i é s  qu i  peuvent e x i s t e r .  

46 



Ceci e s t  r e t rouvé  chez tous l e s  e n f a n t ~ , ~ ~  que s o i t  L'âge d'en- 

t r é e  au Centre e t  La durée du sé jour .  I L  conv ient  de rappe le r  que 

c e t t e  c o n s t a t i o n  e s t  f a i t e  dans Les cond i t i ons  de v i e  c o l l e c t i v e  i n d i -  

quées. 

2 )  L 'abord  de l a  r é a l i t é  sur  un mode a c t i f  e s t  une tendance géné- 

ralement présente  chez ces enfants.  Il concerne La m a j o r i t é  des inves- 

t i ssements  de L'enfant, c ' es t  à d i r e  La r e l a t i o n  aux autres, La m o t r i c i -  

té, Le Langage, La zone cogn i t i ve ,  mais e x c l u t  une d i s p o s i t i o n  a c t i v e  

spontanée pour Les so ins  corporeLs (en p a r t i c u l i e r  aux mict ions,  a 
l ' h a b i l l a g e  - déshabi l lage, à L 'appare i l lage - désappa re i l l age  ; par  

con t re  Le b a i n  e t  l a  t o i l e t t e  s u s c i t e n t  l ' a c t i v i t é  de t 'en fant ) .  

Le comportement soc ia l i sé ,  de façon d i f f u s e  ou p l u s  o r i e n t é e  

vers  c e r t a i n e s  personnes, e s t  présent, q u e l l e  que s o i t  l a  s i t u a t i o n .  

Le déplacement es t  vécu de façon ac t ive ,  avec souvent une t o n a l i t e  

de revend i ca t i on  d'autonomie, et, a L'opposé, nous re t rouvons des 

réac t i ons  de dépress ion qu i  apparaissent Lorsque L'enfant es t  tempo- 

ra i rement  empêché pour des ra i sons  médicales. 

L ' i n t é r ê t  pour Les o b j e t s  p u i s  pour Les images se c o n s t i t u e  à 

1'âg.e hab i tue l ,  e t  Le n iveau de développement éva lué pa r  Les t e s t s  e s t  

éga l  ou  un  peu supé r i eu r  à La norme. Le Langage accuse un r e t a r d  aux 

pér iodes de jargon, des premiers  mots, du début de La phrase de deux 

mots, r e t a r d  q u i  se comble e n t r e  2 e t  3 ans. Le passage à l a  f o n c t i o n  

a b s t r a i t e  s e r a i t  à é t u d i e r .  

3) L ' a n x i é t é  es t  p e r c e p t i b l e  dans un t r é s  grand nombre de cas, 

un comportement i n s t a b l e  es t  d é c r i t  chez La m o i t i é  des enfants, e t  

un  comportement opposant chez prés  de l a  m o i t i é  des enfants.  Ce com- 

portement d ' oppos i t i on  débute a L'âge h a b i t u e l  (2  ans) e t  se pro ionge 

au-delà ( 6  - 7 ans). D 'aut res  formes d'anxiété,  t e l l e s  que des coleres, 

de l ' i n h i b i t i o n ,  de l ' a g r e s s i v i t é ,  une dépendance, de La pass i v i t é ,  

des r é a c t i o n s  à L'échec, sont p a r f o i s  retrouvées. 



L ' i n s t a b i l i t é  appara'it secondairement quelques mois après 

L 'en t rée au e n t r e .  E l l e  se présente  sous forme d ' a g i t a t i o n  ou de 

l a b i l i t é  de l ' a t t e n t i o n .  

L ' a g i t a t i o n  es t  notée vers 10 - 17 mois chez l e s  enfants  en t rés  

précoc6ment au cen t re  ou assez tardivement Lorsque l ' e n f a n t  es t  e n t r é  

après l ' â g e  de 18 mois : e l l e  appara î t  a l o r s  vers  2 ans. Ce 

comportement d i s p a r a i t  vers  3 - 4 ans, au moment ou l a  m a i t r i s e  de 

l a  marche e s t  a t t e i n t e .  L 'énerg ie  s e r a i t  a l o r s  mieux canal isée. 

La l a b i l i t é  de L ' a t t e n t i o n  e s t  notée s u r t o u t  chez des en fan ts  

en t rés  e n t r e  11 e t  18 mois au Centre. E l l e  débute e n t r e  2 e t  4 ans 

e t  p e r s i s t e  à 6 - 7 ans. Ceci semble conf i rmer  La s e n s i b i l i t é  é l e c t i v e  

de ces enfants  A Ca sépa ra t i on  e t  au changement d'environnement e n t r e  

8 e t  18 mois. 

L ' o p p o s i t i o n  se mani fes te  souvent l o r s  d'une i n t e r r u p t i o n  opérée 

pa r  L'adulte, e t  quï  correspond souvent à un soin, mict ion,  rééduca- 

t i o n .  .. NOUS avons re t rouvé  ce type de comportement ou de réac t i ons  

bon nombre de f o i s  dans L'étude des i n t e r a c t i o n s  e n t r e  l e  m i l i e u  de 

v i e  e t  L 'en fant .  Chez l ' e n f a n t  p l u s  âgé, l e s  mêmes i n t e r r u p t i o n s  donnent 

L ieu  à La revend i ca t i on  d ' a c t i v i t é  ou d'autonomie, au l i e u  de l ' oppos i -  

t i o n .  Devant l a  f r u s t r a t i o n  L 'en fant  s 'expr ime en d i s a n t  non, e t  t r ouve  

l à  un moyen de m a î t r i s e r  ce qu i  l u i  e s t  impose. 

I L  peut  s ' a g i r  Là d'un beso in  de m a î t r i s e  de La s i t u a t i o n  de 

l a  p a r t  de l ' en fan t ,  beso in  d 'au tant  p l u s  f o r t  q u ' i l  es t  e s s e n t i e l l e -  

ment p a s s i f  pa r  rappo r t  aux so ins  dont il es t  l ' o b j e t ,  e t  également 

du f a i t  que ces so ins  rappelLent La dé f i c i ence .  Tou te fo i s  l ' e n f a n t  

t e n t e  p a r f o i s  de s ' assu re r  l a  m a î t r i s e  de ces so ins  au n iveau de l a  

r é a l i t é  par  une a t t i t u d e  act ive,  s o i t  en pa r l an t ,  s o i t  en manipulant 

des o b j e t s  env i ronnants  pendant l e s  soins.  C 'es t  auss i  au n iveau sym- 

b o l i q u e  que s ' e f f e c t u e  c e t t e  m a î t r i s e  par  une mise en scène f réquente  

de La s i t u a t i o n  de so ins  sur  La poupée. 

Le comportement opposant s ' exp l i que  éaglement par l e  f a i t  que 

l a  c o l l e c t i v i t é  rend  lus d i f f i c i l e  L ' i n d i v i d u a l i s a t i o n  de l ' e n f a n t .  
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A i n s i  C 'oppos i t ion  s e r a i t  i c i  un moyen de s ' a f f i r m e r  face à de nombreuses 

c o n t r a i n t e s  e t  au  s e i n  d 'un  m i l i e u  c o l L e c t i f .  11  e s t  donc probab le  

que ces fac teu rs  p a r t i c i p e n t  ensemble au prolongement du comportement 

d ' oppos i t i on  de ces en fan ts  parapCégiques. 

Les éléments d ' anx ié té  sont p l u s  f réquents  chez Les enfants  en t rés  

au Centre s o i t  t r P s  précocément, avant l ' â g e  de 6 mois, s o i t  l e  p l u s  

tardivement, e n t r e  13 mois e t  3 ans. Parfois,chez des enfants en t rés  
/ 

précocement, nous notons une dépendance aux adu l t es  e t  des colères.  

Ce r ta ins  enfants  en t rés  précocement ou p l u s  tardivement présentent  

une a g i t a t i o n  corpore l le ,  ou p a r f o i s  une tendance à La pass i v i t é .  

Pour l e s  enfants  en t rés  précocement on cons idère  hab i tue l lement  

que L'impact de l a  sépa ra t i on  e s t  r e la t i vemen t  moins impor tant  avant 

4 - 6 mois qu'apres. 11 e s t  donc probab le  que l a  d é f i c i e n c e  mo t r i ce  

e t l o u  l a  m u l t i p l i c i t é  des visages so ien t  Les f a c t e u r s  majeurs dans 

l e  développement psychologique de ces nourr issons, L'absence ma te rne l l e  

é tan t  d é c r i t e  généralement à ce t  âge l à  comme peu t raumat isante .  Ce 

f a i t  es t  b i e n  connu. 

Pour l e s  enfants  en t rés  p l u s  tardivement, aprés 18 mois, Les 

réac t i ons  observées au n iveau du comportement sont probabtement Liées 

au traumatisme que représente  l a  p e r t e  de l a  marche, acquise à ce t  

âge - l à ,  a i n s i  que l a  sépa ra t i on  d'avec Les f i g u r e s  d'attachement, 

a l o r s  que l e  beso in  de La présence e s t  considérablement accru  pa r  

La souf f rance psychique e t  physique. 

Par contre,l-s enfantç en t rés  au Centre e n t r e  6 e t  18 mois semblent 

présenter  moins d 'anx ié té  au n iveau du comportement. La sépa ra t i on  

a hab i tue l lement  un r ô l e  majeur à ce t  âge, mais il es t  poss ib le  que 

l ' adéqua t i on  chronologique des r é s u l t a t s  de l a  rééducat ion  e t  du t r a i t e -  

ment ( v e r t i c a l i t é  e t  m o b i l i t é )  aux besoins psychologiques de cet  âge 

modère l e  vécu de l a  séoara t ion ,  

II nous f a u t  également remarquer que L'absence de r é a c t i o n  à 

l a  sépa ra t i on  pour des en fan ts  en t res  durant  Les 6 premiers  mois au 

CRfS ne témoigne nul lement de l 'absence de d i f f i c u l t é  e t  peut ê t r e  

au c o n t r a i r e  Le f a i t  d'une i m p o s s i b i l i t é  de réponse à ce t  âge. 



EN CONCLUSION, Le vécu de La d é f i c i e n c e  e t  de l a  sépa ra t i on  s'ex- 

pr ime dans l a  r e l a t i o n  e t  par l ' a c t i v i t é .  Le comportement v a r i é  e t  

souple i nd ique  un fonctionnement psychique normal capable de s'adap- 

ter, t o u t  en gardant son é q u i l i b r e  i n te rne .  Ceci d o i t  nous i n c i t e r  

à t e n t e r  un p r o j e t  psycho-pédagogique tenant  compte de ces aspects. 

2. Le développement a f f e c t i f  e t  l e  n i veau  de symbo l i sa t i on  

Ce t te  étude expose un c e r t a i n  nombre de nuances en t ran t  toutes 

dans l e  cadre de l a  normal i té .  

Le n i veau  de symbol isa t ion  de ces enfants  a pu ê t r e  appréhendé 

grâce a des t e s t s  s p é c ~ a l i s é s  e t  s tandard isés  t e l s  que : 

a - l ' é tude  du dess in  du bonhomme 

b - l e  t e s t  de RORSCHACH 

c - s i t u a t i o n  de j e u  L i b r e  

d - CAT 

a - l e  dess in  du bonhomme s 'éva lue su r  deux p lans  : 

- u n  p l a n  q u a n t i t a t i f  : Le nombre d'éléments dessinés i nd ique  

l e  n iveau du développement. 

Sur l e s  dessins étudiés, La v a r i a t i o n  par rappo r t  à l a  

normale n ' e s t  pas s i g n i f i c a t i v e  chez l e s  enfants  paraplégiques. 

- un p l a n  q u a l i t a t i f  : l e  cho ix  des éléments représentés  

ou non e s t  s i g n i f i c a t i f  de L ' invest issement  a f f e c t i f  du  corps. 

Cer ta ines v a r i a t i o n s  observées au n i veau  de l e  r é p a r t i t i o n  de 

C'énergie semblent spéc i f i ques  aux enfants  parap lég iques : 

* un deséqu ik ib re  dans l ' i nves t i ssemen t  des d i f f é r e n t e s  

p a r t i e s  du corps es t  noté. 

Après une première image e n t i è r e  du corps, l ' i nves t i ssemen t  

se f a i t  succcessivment des jambes aux bras, à l a  tête, aux mains, 

aux doigts,  aux hab i t s .  



Cet te  f o c a l i s a t i o n  de L 'énerg ie  appa ra i t  comme l a b i l e  

d'une année sur  l ' a u t r e  : e l l e  s ' e f f e c t u e  sur  un ou deux p o i n t s  du 

corps e t  se t rans forme ensu i t e  en défaut  d ' invest issement  de ces 

mêmes zones. 

Ceci peut t r a d u i r e  une d i f f i c u l t é  impor tante  à n e u t r a l i -  

ser  l ' é n e r g i e  a f f e c t i v e  a f f é r e n t e  à l ' image du corps qu i  r e s t e  i n tense  

e t  p a r t i e l l e  au L ieu de se s t a b i l i s e r  en une image e n t i è r e  durant  

l e s  premières années. 

Ce d é s é q u i l i b r e  s 'a t ténue généralement ve rs  l ' â g e  de 7 

ans. 

* une v a l o r i s a t i o n  du haut du corps es t  notée dans quelques 

dessins : c o l o r a t i o n  du t ronc  e t  des éléments du visage, c o l o r a t i o n  

des h a b i t s  e t  non des jambes, t a i l l e  des b ras  propor t ionne l lement  

p l u s  impor tante  que c e l l e  des jambes. 

* un excès de symétr ie dans l e s  dessins é tud iés  témoigne 

d'une c e r t a i n e  r i g i d i t é .  

A p a r t i r  de 4 ans La m o i t i é  des dessins représente un 

bonhomme en déséqu i l ib re ,  évoquant a i n s i  l a  n o t i o n  de chute re t rouvée 

dans l e u r  expér ience propre.  Le mouvement co rpo re l  dessiné concerne 

exclusivement l e  bras, avec une o r i e n t a t i o n  vers  l e  haut, c o n t r a i r e -  

ment a l ' o r i e n t a t i o n  vers  l e  bas h a b i t u e l l e .  

b  - l e  t e s t  de RORSCHACH 

Le t e s t  de RORSCHACH permet une approche de l a  p e r s o n n a l i t é  

pa r  l ' é t u d e  de deux f a c t e u r s  : 

- Le mode d'appréhension de l a  r é a l i t é  

- La na tu re  de l a  p r o j e c t i o n  de l ' image  du corps 

Le mode d'appréhension de La r é a l i t é  e s t  dé l im i té ,  o r ien té ,  

o rgan isé  e t  juste, ce q u i  i nd ique  un bon sens de l a  r é a l i t é ,  avec 

de bonnes capac i tés  de passage de l a  pe rcep t i on  a l a  rêve r i e .  Il 

n ' e x i s t e  pas de r i g i d i t é  pe rcep t i ve  e t  Les capac i tés  c r é a t r i c e s  e t  

imag ina i res  sont préservées. 



Cependant l a  résonance émot ionne l le  es t  per turbée : 

* s o i t  L ' a f f e c t i f  L'emporte : Les émotions sont t r o p  f o r t e s  

ou t r o p  d i rec tes ,  

* s o i t  l e  p e r c e p t i f  l 'empor te  : l e s  émotions sont at ténuées 

par  un t r o p  f o r t  recours a l a  percept ion .  

Ces deux rrrécanismes d é f e n s i f s  ne f a v o r i s e n t  peut 

ê t r e  pas l ' é l a b o r a t i o n  d'une s e n s i b i l i t é  b i e n  é q u i l i b r é e  e n t r e  ces 

deux pô les  ( recours  à l ' a f f e c t ,  recours  a l a  r é a l i t é ) .  

Les a f f e c t s  se t ransforment  généralement en angoisse, en 

p a r t i c u l i e r  face A l a  rep résen ta t i on  humaine. 

La rep résen ta t i on  de L'image c o r p o r e l l e  semble s ' é t a b l i r  

sur  une bonne d i f f é r e n c i a t i o n  percept ive .  Les l i m i t e s  du corps sont 

donc b i e n  posées. Par a i l l e u r s ,  l a  d i f f é r e n c i a t i o n  e n t r e  pe rcep t i on  

e t  r ê v e r i e  i nd ique  une j u s t e  d é l i m i t a t i o n  e n t r e  L ' i n t é r i e u r  e t  L 'exté- 

r i e u r .  Na is  l a  mauvaise reconnaissance des rep résen ta t i ons  humaines 

semble indiquer que l a  r ep résen ta t i on  de l ' image c o r p o r e l l e  es t  c o n f l i c -  

t u e l l e .  

c  - en s i t u a t i o n  de j e u  l i b r e  

L ' en fan t  en s i t u a t i o n  de j e u  l i b r e  ré inven te  immédiatement Les 

rô les .  Généralement l ' i d e n t i t é  des personnagesest posée par l ' e n f a n t .  

D'emblée Les f i g u r e s  parenta les  sont évoquées comme s i  e l l e s  é t a i e n t  

présentes  e t  vécues dans La r e l a t i o n .  Les personnages sont c h o i s i s  

au début du jeu.  Tou te fo i s  deux p o i n t s  spéc i f i ques  apparaissent, L 'un 

au n iveau du contenu, L ' au t re  au n i veau  de La forme. 

Au n iveau du contenu, nous constatons une l i m i t a t i o n  des thèmes : 

il s'ag i t ,  s o i t  de ce r ta i res  s i t u a t i o n s  de l a  v i e  quot id ienne, s o i t  

de s i t u a t i o n s  re levan t  du handicap, s o i t  des deux à La fo is ,  s o i t  

d'une préoccupat ion  c o r p o r e l l e  importante.  

Les s i t u a t i o n s  de n o u r r i t u r e  e t  s u r t o u t  de sommeil sont assez 

fréquentes.  E l l e s  sont mises en scène avec l e s  parents  ou l a  f r a t r i e .  



Ces besoins sont s a t i s f a i t s  sans c o n f l i t s .  Les no t i ons  d'absence e t  

de manque n ' y  sont pas retrouvées. En e f f e t ,  l a  mise en scène n ' e s t  

pas élaborée e t  r e s t e  f i x e .  

La d é f i c i e n c e  elle-même es t  t r è s  fréquemment évoquée. ELLe es t  

représentée de facon g loba le  par  La maladie, ou de façon spéc i f i que  

par  La parap lég ie .  

La maladie e s t  évoquée comme t e l l e  par  l e  f a i t  d ' ê t r e  malade, 

ou p l u s  souvent par l e  thermomètre ou La p iqûre .  ELLe peut ê t r e  pro- 

j e t é e  sur  l e s  images pa ren ta les  mais e l l e  n ' e s t  l ' o b j e t  d'aucune 

assoc ia t ion ,  e l l e  r e s t e  un élément i s o l é .  

Lorsque La d é f i c i e n c e  es t  évoquée, e t  c ' es t  fréquemment l e  cas 

en s i t u a t i o n  de j e u  l i b re ,  e l l e  es t  a l o r s  mise en scène d'une façon 

élaborée. La m o t r i c i t é  e s t  l ' aspec t  l e  p l u s  d é c r i t  ( l e  thème de La 

marche r e v i e n t  fréquemment, l e s  chaussures directement en rappor t  

avec ce thème sont souvent évoquées), l ' i n c o n t i n e n c e  v i e n t  ensu i t e  

(thème du pot, problémat ique de L'eau dont l ' o b j e t  e s t  de laver, 

d ' en leve r  La saleté,  r e l a t é e  c i -après) .  La d é f i c i e n c e  es t  d'abord 

vécue au n iveau corporel ,  l ' impac t  s o c i a l  n ' appa ra i t  pas, même dans 

l e s  jeux concernant L'école. 

Enfin, l a  préoccupat ion  c o r p o r e l l e  es t  t r è s  f o r t e .  Deux niveaux 

sont repérab les  : l e  corps comme support, e t  l e  corps comme fonc t i on .  

Le corps en t a n t  que f o n c t i o n  occupe une p lace  importante.  La 

r i gueu r  du réa l isme quant à l a  p o s i t i o n  du corps, en p a r t i c u l i e r  

l a  p o s i t i o n  assise, i nd ique  une f i x a t i o n  à ce niveau. 

A L ' issue de c e t t e  étude du j e u  Libre, nous pouvons r e t e n i r  

que lo rsque l a  rep résen ta t i on  du corps e s t  donnée d'emblée, de façon 

e n t i è r e  e t  r é e l l e  (poupées), l a  prégnance du handicap appa ra i t  t r è s  

for tement.  De f a i t ,  c e l u i - c i  n ' es t  pas fantasmé ; il es t  d é c r i t  dans 

un énoncé cours e t  se r é f è r e  uniquement a l ' a c t i o n  e t  a Ca p o s i t i o n  

du corps. De plus, l e s  s i t u a t i o n s  de v i e  quot id ienne sont imaginées, 

e t  l a  thémat ique de L 'ac t i on  r e s t e  dominante. 



d - Le t e s t  du C.A.T. 

La passation du t e s t  consiste pour L'enfant a  raconter une h is -  

t o i r e  sur La présentat ion de chaque planche. 

La capacité de fantasmer es t  constante. L 'é laborat ion psycho- 

logique s 'e f fectue d'emblée, à p a r t i r  de La perception gtobabe de 

l a  planche. A l a  capacité de donner une i d e n t i t é  e t  d ' i n v e s t i r  La 

r e l a t i o n  notée déjà dans Les jeux l ibres, s 'a jou te  La const ruct ion 

d'une h i s t o i r e  r i che  où l ' a c t i o n  domine encore mais sans préoccupation 

de p o s i t i o n  corpore l le  (peu de verbes sont retrouvés, seulement : 

ê t r e  assis ou marcher). Le vécu a f f e c t i f  devient accessible sous 

deux aspects : q u a l i t a t i f  e t  en p a r t i e  émotionnel. 

Pour t faspect  q u a l i t a t i f ,  nous retrouvons des a d j e c t i f s  q u a l i f i -  

c a t i f s  relat ivement fréquents, mais dont La m o i t i é  concerne La t a i l l e  

(grand-petit). Le res te  de ces a d j e c t i f s  recouvre essentiel lement 

les thèmes suivants : ouvert , fatigué, méchant, f o r t .  

La product ion imaginaire s 'accroî t  chez tous les  enfants obser- 

vés à p a r t i r  de s i x  ans environ. 

Toutefo is  il est  à remarquer que tes thPmes du handicap, de 

l a  maladie ou de l a  s i t u a t i o n  sco la i re  ent raînent  l a  même réaction, 

à savoi r  une L im i ta t ion  de l a  fanta is ie ,  q u ' i l  s'agisse d'un support 

const i tué d 'ob jets  ou d'un support const i tué d'une image. 

Ains i  l a  passat ion du t e s t  du C.A.T. montre que l ' é labora t ion  

imaginaire des s i t u a t i o n s  quotidiennes es t  assez Libre, mais en ce 

qui  concerne Le corps médicaLis6 ou handicapé, l e  passage du vécu 

corpore l  à L' imaginaire s'avère f a c i l i t é  par Le theme des cannes, 

probabiement en t a n t  que prolongement du corps e t  ob je t  in termédia i re  

avec L'autre. I L  nous est  possible de conclure que l a  v i e  imaginaire 

est  r i che  e t  peut s 'actual iser  dans certaines condit ions. 



III. CONCLUSIONS 

A l ' i s s u e  de L 'éva lua t i on  des o u t i l s  a d a p t a t i f s  de ces t r é s  jeunes 

enfants  paraplégiques, nous pouvons conc lure  à des m o d i f i c a t i o n s  sensi-  

b l e s  mais non profondes par  rappor t  à une p o p u l a t i o n  du même âge. 

1 - Sur l e  p l a n  c o g n i t i f ,  l e  développement de l a  c o o r d i n a t i o n  

ocu lo-mot r ice  e s t  dans Les l i m i t e s  de Ca normale, e t  l ' i n t é r ê t  pour 

L ' ob je t  e s t  s a t i s f a i s a n t  : 

- L ' invest issement  des visages pr ime su r  c e l u i  des objets;  

- L ' i n s t a b i l i t é  f réquente  p e r s i s t e  jusqu'à 6 ans ; 

- L 'anx ié té  e s t  p a r f o i s  rencontrée. 

2 - L'étude du schéma co rpo re l  i nd ique  pour sa part ,  dans son 

o r g a n i s a t i o n  e t  sa const ruc t ion ,  une préva lence de L'axe h o r i z o n t a l  

sur  L'axe v e r t i c a l ,  une t r o p  grande symét r ie  qu'évoque une anxiété, 

v o i r e  une r i g i d i t é  des mécanismes de défense. Ces deux d e r n i e r s  aspects 

sont conf i rmés pa r  Les données p r o j e c t i v e s .  

D 'aut re  part ,  nous constatons une c e r t a i n e  déso rgan i sa t i on  du 

schéma co rpo re l  ve rs  une j u x t a p o s i t i o n  des p a r t i e s .  L 'axe v e r t i c a l  

n 'a p l u s  sa f o n c t i o n  d 'o rgan isa teur .  

Le r e l e v é  du t e s t  des K inesthés ies  montre que ces enfants  u t i t i -  

sent peu de suppléance. Ceci t i e n t  certainement au manque de d i s tance  

v i s -à -v i s  du corps p rop re  e t  de sa déf ic ience,  remarqué p a r  a i l l e u r s  

( C f .  c o n s t r u c t i o n  de l a  personne). 

3 - L 'é tude de l a  g e s t u a l i t é  e t  s u r t o u t  l ' a n a l y s e  du document 

aud io -v i sue l  on t  permis d ' a f f i r m e r  e t  de compléter des données dé jà  

observées. Cet te  étude a montré que l ' u n i t é  profonde de l a  personne 

e x i s t e  malgré La pa rap lég ie  q u i  sépare Le haut du corps, normal, du 

bas p r i v é  de s e n s i b i t i t é  e t  de m o t r i c i t é .  



I L  e x i s t e  donc une i n t é g r i t é  c o r p o r e l l e  même s i  l e  vécu du corps e s t  

c e l u i  " d ' ê t re  coupé en deux". 

Le déplacement de L 'énergie e s t  permis pour l ' i nves t i ssemen t  

du mouvement indépendamment de l a  marche. 

La "v idéo" a  sou l igné l ' i n t é r ê t  de pouvo i r  a l t e r n e r  l e s  postures  

avec Les mouvements de L i b e r t é  au so l .  E l l e  a  également montré que 

l ' u t i l i s a t i o n  d ' ob je t s  de p e t i t e  t a i l l e  par  l e s  enfants  (comme l e s  

p e t i t e s  v o i t u r e s  ... pouva i t  ê t r e  i n té ressan te  car e l l e  p e r m e t t a i t  

une bonne m a n i a b i l i t é  e t  " f o r ç a i t "  par  a i l l e u r s  La symbol isa t ion .  

E l l e  a  auss i  permis de comprendre Le r ô l e  de suppléance que pouva i t  

a v o i r  l e  regard  chez ces enfants.  Il Leur permet d'embrasser l e  corps 

t o u t  e n t i e r .  

4 - L'étudedu Langage montre que Les d i f f i c u l t é s  rencontrées sont 

t r a n s i t o i r e s  dans tous l e s  cas. Ces d i f f i c u l t é s  appara issent  davantage 

lo rsque L ' h o s p i t a l i s a t i o n  e s t  précoce, avant 6 mois ou après 16 mois, 

ce q u i  a t t e s t e  dans ce d e r n i e r  cas du vécu de l a  sépa ra t i on  d'avec 

L'environnement proche. En aucun cas ces d i f f i c u l t é s  d 'apprent issage 

ne revèlentdes t r o u b l e s  profonds de l a  pe rsonna l i t é .  Parmi ces d i f f i c u l -  

t é s  nous nous permettons de sou l i gne r  L ' i n f l a t i o n  du vocabu la i re  d'ac- 

t ion ,  l e  bon apprent issage des i tems d'espace a L ' i nve rse  des i tems 

de temps, des d i f f i c u l t é s  d'eirploi des rots de l i a i sa i  et  dans l 'acquisit icn du "je". 

Ceci e s t  l e  r e f l e t  d 'ue  o r i e n t a t i o n  de l ' e n f a n t  vers  L ' a c t i v i t é  e t  

l ' e x t r a v e r s i o n  e t  d'une f r a g i l i s a t i o n  de l ' image de so i .  

L 'é tude de La c o n s t r u c t i o n  de l a  personne a  cherché à éva lue r  

l e s  éven tue l l es  m o d i f i c a t i o n s  profondes de l a  pe rsonna l i t é .  

Les conc lus ions des données p r o j e c t i v e s  sont : 

L 'é tude du dess in  du bonhomme montre encore une f o i s  sa r e l a t i o n  

é t r o i t e  avec L'image de s o i  e t  comment c e l l e - c i  e s t  i n v e s t i e  e t  a t t e s t e  

souvent d'une pauvre té  fantasmat ique. 



La f o c a l i s a t i o n  su r  l e s  h a b i t s  montre chez ces enfants  un d é s i r  

de s ' i n d i v i d u a l i s e r  au s e i n  du c o l l e c t i f  rencont ré  au C.R.M. L 'enveloppe 

du corps es t  t r è s  i n v e s t i e .  

La symét r ie  conf i rme l a  pauvre té  imag ina i re  associée au fantasme 

de chute. E l l e  ind ique Le n iveau d 'anx ié té  de ces enfants.  Il ne f a u t  

pas o u b l i e r  non p l u s  La v a l o r i s a t i o n  du haut du corps sur  l e  bas du 

corps. 

L'anaLyse du Rorschach a  montré des l i m i t e s  du corps b i e n  posées, 

une l i m i t e  n e t t e  e n t r e  l e  rêve e t  La r é a l i t é ,  e n t r e  L ' i n t é r i e u r  e t  

L ' ex té r i eu r .  E l l e  ne révè le  pas de t roub les  majeurs au n iveau de L' iden- 

t i t é  de soi, mais seulement au n iveau de l ' i d e n t i t é  humaine. La globa- 

b i L i t é  de L'image n ' e s t  pas perçue. La c o n f r o n t a t i o n  e s t  d i f f i c i l e ,  

l a  encore e l l e  nécess i t e  L ' i n t é g r a t i o n  de L'axe v e r t i c a l  qu i  p a r t i c i p e  

a L ' i d e n t i t é  de L ' ê t r e  humain. 

Para l lè lement  il e x i s t e  une anx ié té  r e l i é e  à L ' i den t i t é ,  au " je".  

Ceci e s t  en c o r r é l a t i o n  avec ce que nous avons noté  dans L'étude de 

La g e s t u a l i t é  (évi tement du regard  de l ' e n f a n t  p r i s  dans l e s  bras...) 

e t  dans l ' é tude  du langage ( l ' a c q u i s i t i o n  du " j e "  e s t  Longtemps f l uc tuan -  

t e ) .  

L 'étude c o n j o i n t e  du C.A.T. e t  des jeux l i b r e s  avec l e  dess in  

du bonhomme e t  du Rorschach a  montré La nécess i t é  du support  de l ' image 

ou des personnages à L 'expression de l ' imag ina i re .  

En conclusion, Les données du développement a f f e c t i f  ne montrent 

pas de d i f f i c u l t é s  majeures. 







Dans ce c h a p i t r e  nous serons amenés à é t u d i e r  successivement l e s  

m i l i e u x  de soins, l a  f a m i l l e  e t  l ' é c o l e  puisque ceux-ci do i ven t  f o u r n i r  

à l ' e n f a n t  un environnement proche dans Lequel il aura à v i v r e  d i f f é -  

r e n t s  moments de sa v i e .  

En premier  l i eu ,  l ' é t u d e  des m i l i e u x  de so ins  e s t  cent rée  sur 

Le C R M q u i  se présente  comme une s i t u a t i o n  de c a r r e f o u r  e n t r e  l ' h ô p i -  

t a l  cu ra teu r  e t  l a  s u i t e  de La v i e  de l ' e n f a n t .  Nous analyserons c e t t e  

p a r t i e  sous deux angles, c e l u i  de l ' o r g a n i s a t i o n  des so ins  e t  c e l u i  

du sens du p r o j e t  de soins.  Nous essayons pa r  l à  d 'approcher ce que 

peut, ou p o u r r a i t  ê t r e  une "un i t é "  de so ins  dans son o r g a n i s a t i o n  e t  

son p r o j e t .  

En deuxième L ieu  " l a  f a m i l l e "  sera  envisagée se lon  deux p o i n t s  

de vue. Dans l e  p remier  (aspect  q u a n t i t a t i f )  nous dressons en quelques 

s o r t e  un " i n v e n t a i r e 1 Y e s  sé jou rs  de ces en fan t s  en hôp i t a l ,  en c e n t r e  

de rééducat ion  f o n c t i o n n e l l e  e t  dans Leur f a m i l l e .  Ce t t e  étude ne peut  

ê t r e  que géné ra le  e t  donne une vue t r è s  approx imat ive  de L ' i n t é g r a t i o n  

de L 'en fant  dans sa f a m i l l e  car chaque enfant ,  chaque f a m i l l e  a son 

i n d i v i d u a l i t é  proche. A i n s i  , en r a i s o n  de l a  m u l t i p l i c i t é  des f a c t e u r s  

en jeu, nous avons t e n t é  d ' ana l yse r  p l u s  q u a l i t a t i v e m e n t  comment s ' e f -  

f e c t u a i t  en quelque s o r t e  Le "portage" de L 'en fant  parap lég ique pa r  

Les so ins  : 

c ' e s t  l ' o b j e t  d'une deuxième p a r t i e  i n t i t u l é e  "aspects q u a l i t a t i f s " .  

Dans c e t t e  étude nous avons p r i s  l e  p a r t i  d é l i b é r é  de nous i n t é r e s s e r  

à 9 f a m i l l e s q u i  o n t  soutenu durablement l a  p r i s e  en charge de l e u r  

en fant .  Cet i n t é r ê t  t e n a i t  aux nombreux éléments dont nous disposons 

pour éva lue r  Le "portage" de L 'en fant  parap lég ique.  

En t r o i s i è m e  l ieu ,  nous envisageons " l ' é c o l e "  e t  p l u s  p a r t i c u -  

l iè rement  L ' i n t é g r a t i o n  s c o l a i r e .  Dans un premier  temps nous analysons 

au t r a v e r s  de "dossiers-enquêtes", dont u n  ques t i onna i re  f i g u r e  en 

annexe, "L ' adap ta t i on  s c o l a i r e  des en fan t s  paraplégiques".  Dans un 

deuxième temps, nous posons l a  ques t i on  d ' un  déterminisme éven tue l  

de r é u s s i t e  ou d'échec s c o l a i r e  de ces enfants .  



ETUDE DES MILIEUX DE SOINS - ORGANISATION GENERALE DES SOINS 

Nous avons v u  dans La d e s c r i p t i o n  c l i n i q u e  de l a  pa rap lég ie  du 

t o u t - p e t i t  combien ce tab leau  se r é v é l a i t  complexe dans ses déf ic iences,  

dans son évolut ion,  dans sa p r i s e  en charge. 

La m u l t i p l i c i t é  des t ra i t emen ts  à ent reprendre  en t ra îne  o b l i g a t o i -  

rement une d i f f r a c t i o n  des so ins  que v iennent  r e n f o r c e r  Le p l u s  souvent 

Les s t r u c t u r e s  h o s p i t a l i è r e s .  La s p é c i f i c i t é  d 'un cen t re  de rééducat ion  

réadap ta t i on  f o n c t i o n n e l l e  e s t  de rassembler t o u t  ce q u i  concerne 

L 'enfant  e t  de l u t t e r  con t re  l a  d i s c o n t i n u i t é  des temps therapeutiques, 

des l i e u x  e t  des personnes e t  de f a c i l i t e r  l e s  contac ts  avec l a  f a m i l l e  

dont l a  p lace  r e s t e  prépondérante dans l a  p r i s e  en charge de l ' e n f a n t  

e t  de son handicap. 

Pour a t t e i n d r e  c e t  o b j e c t i f ,  t ' a c t i o n  du C.R A .  d'Antony s ' a r t i c u l e  

en p a r t i c u l i e r  au tour  de t r o i s  axes, q u i  sont : 

- La coopération, 

- L'organisat ion,  

- l a  d i s p o n i b i l i t è .  

A. LA COOPERATION 

E l l e  s ' é t a b l i t  avec : 

- l ' h ô p i t a l  i n i t i a l ,  

- Les spéc ia l i s tes ,  

- Les médecins t r a i t a n t s ,  

- l e s  i n s t i t u t i o n s  de sui te,  

- La fam i l l e ,  

- l ' éco le ,  

La coopéra t ion  avec L ' h ô p i t a l  i n i t i a l  e s t  é t a b l i e  d'emblée puisque, 

l e  p l u s  souvent, une première c o n s u l t a t i o n  es t  e f f ec tuée  au C . R . M .  

a l o r s  que l ' e n f a n t  e s t  encore h o s p i t a l i s é  pour l ' ép i sode  patho log ique 

à L ' o r i g i n e  de sa parap lég ie .  Cet te  première approche permet de f a i r e  

un  b i i a n  des séque l les  immediates e t  de d é f i n i r ,  sans tarder ,  l e s  

premiéres mesures p réven t i ves  des t roub les  trophiques, sph inc tér iens ,  

r e s p i r a t o i r e s  e t  or thopédiques dont l e  s e r v i c e  h o s p i t a l i e r  e s t  informé. 



Ce lu i - c i  con t i ne ra  pa r  a i l l e u r s  d'assurer, par  l a  su i te ,  l e s  

t r a i t emen ts  médicaux ou ch i ru rg i caux  i n t e r c u r r e n t s  a i n s i  que l e s  temps 

thérapeut iques programmés. C'est a i ns i ,  pa r  exemple, qu'une coopéra t ion  

é t r o i t e  e t  prolongée es t  é t a b l i e  avec L ' i n s t i t u t  de cancéro log ie  proche 

pour Le double s u i v i  ontologique e t  de rééducat ion  f o n c t i o n n e l l e  des 

enfants  parap lég iques pa r  compression m é d u l l a i r e  tumorale. Dès que 

son é t a t  l e  permet L 'enfant e s t  t r a n s f é r é  du s e r v i c e  de cancéro log ie  

pour commencer son sé jou r  e t  son t r a i t e m e n t  au C.R.W., d 'où  il e s t  

ramené à l ' h ô p i t a l  de j o u r  de L s i n s t i t u t  de cancéro(ogie au rythme 

p révu  pa r  Le p r o t o c o l e  du t ra i t emen t  ant icancéreux. Cet te  c o l l a b o r a t i o n  

précoce e t  é t r o i t e  amél io re  l a  q u a l i t é  de p réven t i on  des compl ica t ions  

de l a  pa rap lég ie  e t  permet d ' a i d e r  l ' e n f a n t  a s o r t i r  de son é t a t  d'en- 

f a n t  malade pa r  t o u t e s  l e s  mesures a c t i v e s  d 'adapta t ions  pos tu ra les  

e t  dynamiques q u i  peuvent ê t r e  p r i s e s  dès ce stade, t o u t  en tenant  

compte de l 'ex t rême f a t i g u e  e t  de La f r a g i l i t é  de ces en fan ts  en phase 

d'immunodépression. 

Un a u t r e  exemple de coopéra t ion  hôp i t a l - cen t re  e s t  c e l u i  des 

i n t e r v e n t i o n s  c h i r u r g i c a l e s  orthopédiques, Le p l u s  souvent prévues 

a l'avance, i n t é r e s s a n t  l e s  enfants  sé journant  au cen t re  ou ceux q u i  

sont s u i v i s  en c o n s u l t a t i o n  externe. Dans ces cas La durée d ' h o s p i t a l i -  

s a t i o n  c h i r u r g i c a l e  peut ê t r e  r é d u i t e  au minimum, s u i v i e  par l e  r e t o u r  

rap ide  au cen t re  où seront  assurés l a  s u r v e i l l a n c e  pos t -opé ra to i re  

e t  l'aménagement de L ' immob i l i sa t i on  dans Les cas où l a  f a m i l l e  ne 

peut  s 'en charger, e t  s u r t o u t  r é a l i s e r  t a  r e p r i s e  f onc t i onne l l e .  

La coopé ra t i on  des f a m i i l e s  au t r a i t e m e n t  e s t  s o l l i c i t é e  e t  o rgan i -  

sée d'emblée. E l l e  dépeno évidemment de m u l t i p l e s  f a c t e u r s  ; chaque 

f a m i l l e  devant ê t r e  considérée dans sa s p é c i f i c i t é  e t  dans l e s  d i f f i c u i -  

t é s  q u i  l u i  sont propres.  Les p o s s i b i l i t é s  d ' a c c u e i l  su r  place, au 

centre, sont des moyens de m u l t i p l i e r  l e s  rencont res  avec l e s  pa ren ts  

q u i  se f a m i l i a r i s e n t  a i n s i  p l u s  v i t e  e t  p l u s  complètement avec l e  

nouvel  é t a t  de Leur enfant  e t  l e s  so ins  q u ' i l  en t ra îne.  X L  e s t  fondamen- 

t a l  que l e s  pa ren ts  apprennent a assurer l a  p réven t i on  des t r o u b l e s  

trophiques, à comprendre l e  sens des so ins  sph inc tér iens ,  à e f f e c t u e r  

c e r t a i n s  gestes e s s e n t i e l s  de k i n é s i t h é r a p i e  q u i  do i ven t  ê t r e  p l u r i q u o -  



t i d i e n s  ( e t  donc ne peuvent pas ê t r e  e f f e c t u é s  seulement par  un k i n e s i -  

thérapeute  de v i l l e ) .  En effet, l a  c e r t i t u d e  de Leurs compétences, 

v i s -à -v i s  de Leurs enfants, permet aux pa ren ts  de repren i re  Leurs 

r ô l e s  e t  de surmonter l e u r  souffrance. 

A f i n  que l a  f a m i l l e  s o i t  en mesure d ' e n t r a î n e r  l a  déambulat ion 

de l ' en fan t ,  l e  C.R.M. e s t  amené à p r ê t e r  Les a ides techniques néces- 

s a i r e s  : déambulateurs, cannes, etc... m a t é r i e l  p a r f o i s  r é a l i s é  au 

C , R . M .  e t  adapté à chaque enfant .  

La f a m i l l e  peut apprécier,  en é tan t  b i e n  in formé des r i sques  

cutanés, l a  t o l é rance  de l ' e n f a n t  à son appa re i l l age  e t  i n s t a l l e r  

l e s  p l â t r e s  de posture.  

Les médecins t r a i t a n t s ,  Les k inés i thérapeutes  sont tenus au courant 

des m o d i f i c a t i o n s  de t ra i t emen t  ou des compl ica t ions  i n t e r c u r r e n t e s  : 

i l s  peuvent, s ' i l s  Le desirent, a s s i s t e r  aux consu l t a t i ons .  

Des consu l t a t i ons  d 'u ro log ie ,  d 'o r thopéd ie  e t  de neu ro log ie  sont 

e f f ec tuées  par  des s p é c i a l i s a t e s  venant sur  p lace  a Antony se lon un 

c a l e n d r i e r  r é g u l i e r  e t  p révu à l 'avance. 

Pour Les enfants  q u i  ne peuvent b é n é f i c i e r  d'une r é i n s e r t i o n  

f a m i l i a l e ,  l a  c o n t i n u i t é  des so ins  es t  assurée u l t é r i eu remen t  par  

d 'au t res  cent res  qu i  r eco i ven t  des enfants  p l u s  âgés. Les l i a i s o n s  

avec l ' é tab l i ssemen t  qu i  prend l e  r e l a i  s ' e f f e c t u e n t  par  c o u r r i e r  

ou de façon p l u s  concrète par  contact  d i r e c t .  

Les médecins s c o l a i r e s  e t  l e s  i n s t i t u t e u r s  sont t o u j o u r s  in formés 

des c o n t r a i n t e s  de so ins  e t  de l e u r s  m o d i f i c a t i o n s  éventue l les .  

Cet te  coopéra t ion  à tous  Les niveaux permet A chacun de m e t t r e  

au s e r v i c e  de l ' e n f a n t  l e  m e i l l e u r  de sa compétence. E l l e  implique, 

pour ê t r e  e f f i cace,  une bonne o rgan i sa t i on  e t  un sens du d ia logue  

permanent. 

B. L'ORGANISATION DES SERVICES 

L ' o r g a n i s a t i o n  d o i t  ê t r e  t e l l e  q u ' e l l e  permette, avec l e  maximum 

d ' e f f i c a c i t é  e t  de commodité pour l a  f am i l l e ,  La p r i s e  en charge g loba le  



de t ous  l e s  so ins  médicaux e t  psycho-éducat i fs  de façon s t a b l e  e t  

durable.  Le ma in t i en  ou l e  r e t o u r  dans l a  f a m i l l e  sont  Les s o l u t i o n s  

recherchées, mais on ne d o i t  pas r e j e t e r  à p r i o r i  Le p r i n c i p e  d'un? 

admission au  C.R.M., parmi Les s o l u t i o n s  à proposer dans c e r t a i n s  

cas e t  à c e r t a i n e s  pér iodes.  Organ iser  ne veut  pas d i r e  u n i f o r m i s e r  ; 

l a  r i chesse  du c e n t r e  e s t  de savo i r  s 'adapter  à l a  complex i té  de chaque 

cas en prenant  en compte l a  g l o b a l i t é  de t a  v i e  de L 'en fant  e t  non 

pas seulement ses dé f i c i ences .  

Pour l a  presque t o t a l i t é  des en fan t s  de n o t r e  étude (sauf  31, 

l ' e n t r é e  au C.R.M. s ' e s t  f a i t e  immédiatement après Le t r a i t emen t  i n i t i a l  

e t  p a r f o i s  même de façon concomitante. L 'âge moyen d ' en t rée  e s t  de 

15 mois, l e s  p l u s  jeunes é tan t  a r r i v é s  à l ' â g e  de 1 e t  2 mois ; l e s  

p l u s  âgés à 2 ans 3 mois e t  2 ans 6 mois. 

Les moda l i t és  des temps de sé jou r  peuvent ê t r e  t r é s  d i f f é r e n t e s  

se lon  l e  con tex te  f a m i l i a l  e t  l a  g r a v i t é  de  l ' a t t e i n t e  e t  de l ' é v o l u t i o n .  

C e r t a i n s  en fan t s  sont  h o s p i t a l i s é s  au l ong  cours  pour des séque l l es  

sévères dont L ' o rgan i sa t i on  des so ins  à d o m i c i l e  e s t  i ncompa t i b l e  

avec Le con tex te  ou l e s  charges f a m i l i a l e s .  Dans ces cas, t o u t e s  l e s  

fo rmules  de p e t i t e s  e t  grandes vacances, de s o r t i e s  en f i n  de semaine, 

v o i r e  de r e t o u r  Le s o i r  en f a m i l l e  sont  aménagés. D 'au t res  en fan t s  

sont s u i v i s  en c o n s u l t a t i o n  ex te rne  avec de temps en temps des sé jou rs  

c o u r t s  e t  répétés  dont l e s  i n d i c a t i o n s  sont cent rées  sur  des b i lans ,  

des ajustements thérapeut iques,  l a  mise en r o u t e  de c e r t a i n s  so ins  

ou  l e  déclenchement d'une nouve l l e  a c t i v i t é  mot r ice .  

Pour chaque en fan t  e s t  r é a l i s é  u n  t a b l e a u  q u i  permet de v i s u a i i s e r  

l e s  ac tes  e t  l e s  étapes r é a l i s é s  e t  prévus, consu l t a t i ons :  examens 

complémentaires, m o d i f i c a t i o n s  dlapparei lLage ou de régime de v i e  

p o s t u r a l  e t  f onc t ï onne l ,  étapes de La s c o l a r i t é  e t  t o u t  évènement 

ou  probléme in tercur ren t . . .  Ce " f i l m "  e s t  une a ide  au s u i v i  r é g u l i e r  

q u i  d o i t  s 'exercer  au f i  1 des mois e t  des années. Le même p r i nc i pe ,  

t enan t  compte a l a  f o i s  du f i l  conducteur des o b j e c t i f s  f i naux ,  

de l a  s p é c i f i c i t é  de chaque en fan t  e t  des a l éas  du quot id ien ,  

gu ide  t ' o r g a n i s a t i o n  des journées de l ' e n f a n t  h o s p i t a l i s é , a i n s i q u e  L ' i t a b i i  

sement de son programme de v i e  quot id ienne, des temps thérapeut iques 



e t  éducat i fs ,  des temps de cont ra in te ,  ou, au cont ra i re ,  de l i b e r t é .  

En p r i n c i p e  l e s  moments de sommeil ( n u i t  e t  s i es te )  sont u t i l i s é s  

pour l e s  postures  (postures  sanglées, c o q u i l l e s  p lâ t rées,  a t e l l e s  

etc...). Dans La journée, au cont ra i re ,  on cherche ma in ten i r  l e  

p l u s  p o s s i b l e  La s t a t i o n  ass i se  (par exempte pendant l e s  repas ou 

au j a r d i n  d'enfants), q u i t t e  a aménager c e t t e  s t a t i o n  ass i se  (compte 

tenu de l 'e f fondrement  p a r a l y t i q u e  e t l o u  des r isques de cyphoscol iose) 

e t  à sauvegarder, au tant  que f a i r e  se peut, e t  en p l u s  des temps de 

marche, l a  L i b e r t é  de mouvement, l e  déplacement grâce aux aménagements 

e t  a i des  techn iques d é j a  d é c r i t s  ( f a u t e u i l s  roulants,  p lanches à r o u l e t -  

tes, systèmes de youpala, g ros  coussins, bal lons,  etc...) oit l ' e n f a n t  

peut u t i l i s e r  La f o r c e  des b ras  pour se mouvoir autrementque debout, 

rou ler ,  ramper, en se rappe lant  l e  r i sque  d 'escar res  des t e r r i t o i r e s  

a t t e i n t s  qu ' i l  ne faut  jamais l a i s s e r  nus. La piscine, b i e n  sûr, e s t  

un  l i e u  p r i v i l é g i é  de l i b e r t é  e t  de mouvements à u t i t i s e r  quotidiennement. 

Dans cet  emploi du temps viennent s ' i n t r i q u e r  l e s  évacuat ions 

vés i ca les  e t  i n t e s t i n a l e s ,  dont l e  nombre v a r i e  se lon  Les enfants  

de 5 a 6 par  24 heures. Les manoeuvres m i c t i n n n e l l e s  peuvent ê t r e  

longues ( j usqu 'à  20 minutes). Leur r é g u l a r i t é  e t  Leur fréquence sont 

fondamentales mais l e  maximum es t  f a i t  pour que ces so ins  ne viennent 

pas t r o p  f a i r e  i r r u p t i o n  dans Le q u o t i d i e n  de l ' e n f a n t .  En e f f e t ,  

Les m ic t i ons  sont, en général, e f f ec tuées  avant e t  après Les temps 

" f o r t s "  de l a  journée, s u r t o u t  éducat i fs .  

Leurs modal i tés  sont repor tées sur  des tab leaux quo t i d i ens  e t  

mensuels. Ces tableaux v i sua l i san t ,  sur  des pér iodes suffisamment 

prolongées, c e r t a i n s  aspects du comportement vésico-sphinctér ien,  

sont con f ron tés  aux au t res  éléments c l i n i q u e s  (âge, examen neuro- 

urologique, ex i s tence  ou non d'une i n f e c t i o n  u r i n a i r e  etc...) e t  p a r a c l i -  

n iques (radiographies,  manométries etc...) pour f a i r e  l e  diagnost ic,  

s u i v r e  l ' é v o l u t i o n  f o n c t i o n n e l l e  e t  é t a b l i r  un p r o n o s t i c  du type de 

l a  vess ie  neuro log ique en cause, e t  des e f f e t s  des t r a i t e m e n t s  e n t r e p r i s  

(modicat ions du mode de drainage, médicaments etc...). Un d e r n i e r  

t ab leau  de synthèse sur  L'année es t  e f f e c t u é  regroupant Les modalités, 

l e  nombre e t  l ' e f f i c a c i t é  des drainages, l e s  problèmes i n t e r c u r r e n t s  



u r i n a i r e s  3 t ype  de bac té r i u r i e ,  d ' i n f e c t i o n s  u r i n a i r e s  etc...les 

t r a i t emen ts  an t i b i o t i ques ,  l e s  con t rô les  bactér io log iques,  échographiques, 

radiologiques, urodynamiques ef fectués, v i s u a l i s a n t  a i n s i  l ' évo lu t i on ,  

l e s  b i lans ,  l e s  temps thérapeut iques neuro-urologiques. 

Parmi l e s  en fan ts  s u i v i s  en c o n s u l t a t i o n  externe, il e s t  p révu  

que Les examens e t  l e  b i l a n  so ien t  f a i t s  en une, v o i r e  même une 

demi-journée. Les rendez-vous d'examens rad io log iques  e t  échographiques 

sont p r i s  à l 'avance. Les s p é c i a l i s t e s  de l ' a p p a r e i l t a g e  sont présents  

pour e f f e c t u e r  l e s  moulages, Les essayages e t  l e s  réglages d ' a p p a r e i l s  

(corsets,  or thèses).  Les p l â t r e s  de pos tu re  sont con t rô lés  su r  place. 

A i n s i  dans une même journée, L 'en fant  peut a v o i r  Le mat in  l e  moulage 

du p l â t r e  de posture, l e  b i l a n  radiologique, un examen b a c t é r i o l o g i q u e  

des ur ines,  e t  un premier examen c l i n i q u e .  L'après-midi, on t  L ieu  

l 'essayage ou Le rég lage de l ' a p p a r e i l  en t ra înan t  un complément d'appré- 

c i a t i o n  c l i n i q u e  par  Le médecin, éventuel lement un e n t r e t i e n  avec 

La psychologue, l a  psychomotricienne, L 'or thophoniste.  t e s  pa ren ts  

peuvent s i  beso in  rencon t re r  t ' a s s i s t a n t e  soc ia le .  

Le programme assez l o u r d  de ces journées de c o n s u l t a t i o n  e s t  

à adapter en f o n c t i o n  des enfants.  Pour l e  t o u t - p e t i t ,  v i t e  f a t i gab le ,  

il e s t  souvent p r é f é r a b l e  de p r a t i q u e r  de cou r tes  h o s p i t a l i s a t i o n s ,  

éventuel lement avec La mère, ce q u i  permet d ' amé l i o re r  l a  f i a b i l i t é  

des b i l a n s  par  des examens répétés  dans des l i m i t e s  de temps moins 

é t r o i t e s .  

C. LA DISPONIBILITE 

La d i s p o n i b i l i t e  e s t  un é t a t  d s e s p r i t  de La p a r t  des médecins 

e t  du  personne l  so ignant  du C R M .  

D i s p o n i b i l i t é  v i s  à v i s  de L 'enfant  q u i  permet de ne pas l e  cons i -  

dérer  seulement à t r a v e r s  ses dé f i c i ences  e t  une approche purement 

médicale ; d i s p o n i b i l i t é  v i s  à v i s  des f a m i l l e s  qu i  sont assurées 

de t r o u v e r  au cen t re  une permanence médicale e t  une équipe qui, grâce 

à une connaissance g l o b a l e  e t  personna l isée des dossiers,  e s t  en mesure 



d 'appor ter  une aide, face à des d i f f i c u l t é s  médicales ou extra-médicales.  

En dehors des consu l t a t i ons  programmées, Les parents  peuvent, à tous  

moments, appe ler  ou v e n i r  pour un problème ponc tue l  ou  à propos d'une 

s i t u a t i o n  d ' o rd re  médicale, psychologique ou m a t é r i e l  e t  s ' i ls  ressentent  

l e  beso in  d 'a ide. 

Cet te  écoute es t  fondamentale dans La guidance qu i  s ' e f f e c t u e  

su r  de nombreuses années. Il peut s ' i n s t a u r e r  a i n s i  un c l i m a t  de conf ian-  

ce q u i  permet d 'env isager  l e s  me i l l eu res  so lu t ions ,  pour p rése rve r  

l ' é q u i l i b r e  de chacun e t  accompagner L 'enfant dans ses premières 

années. 

C 'es t  a i n s i  que l e  cen t re  de rééducat ion  f o n c t i o n n e l l e  d o i t  t end re  

à répondre auss i  p le inement que poss ib le  a sa voca t i on  de readapt ion  

pa r  ses s t ruc tures ,  pa r  une p o l i t i q u e  e t  une o r g a n i s a t i o n  g l o b a l e  

des so ins  e t  des échanzes avec l e s  fami l les, te l les que l ' e n f a n t  s o i t  

p r i s  en charge dans l a  t o t a l i t é  de son f t r e  e t  de son dével0p9?ment. 

11. L'IWTEGRATION DE L'ENFANT PARAPLEGIQUE DANS SA FANILLE 

Au cours de l a  recherche il a é t é  t r è s  d i f f i c i l e  d ' app réc ie r  

sur  l e  p l a n  q u a n t i t a t i f ,  une durée moyenne de sépa ra t i on  de l ' e n f a n t  

de sa fam i l l e ,  t a n t  l e s  moda l i t és  de sé jou rs  au cen t re  peuvent ê t r e  

d i f f é ren tes ,  a l l a n t  de p l u s i e u r s  années dans c e r t a i n s  cas à de b r e f s  

sé jou rs  d i s c o n t i n u s  dans d 'au t res  cas. Un diagramme montre approximat ive- 

ment que l e s  temps de sépa ra t i on  sont maximaux e n t r e  1 an t e t  3 ans. 

La sépa ra t i on  i n t e r v i e n t  donc à un moment p a r t i c u l l e r e m e n t  sens ib le  

de l a  p e t i t e  enfance. 

Mais il e s t  t r é s  d i f f i c i l e  d ' é t a b l i r l e s  conséquences d'une sépara- 

t i o n  t r è s  précoce chez l e  nou r r i sson  de moins de 6 mois dont l 'absence 

de man i fes ta t i on  bruyante  ne permet pas de conclure.  



Cependant malgré L' importance q u a n t i t a t i v e  de La séparation, 

il n 'a  pas é t é  observé de t roub les  de l a  p e r s o n n a l i t é  e t  du développe- 

ment psychologique e t  a f f e c t i f  de ces enfants, comme en témoigne l ' é tude  

q u i  a précédé. 

D 'aut re  part ,  des e n t r e t i e n s  ont  é t é  e f f e c t u é s  avec Les deux pa- 

r e n t s  ou avec La mère seule. I L  s ' a g i t  donc de f a m i l l e s  qu i  on t  "accepté" 

dans une c e r t a i n e  mesure l a  d é f i c i e n c e  de L'enfant e t  on t  p a r t i c i p é  

de façon a c t i v e  e t  r é g u l i é r e  a l a  p r i s e  en charge de 18enfant .  

Ces e n t r e t i e n s  conf i rment  l e  bouleversement opéré pa r  La d é f i c i e n c e  

de L 'enfant  dans La s t r u c t u r e  f a m i l i a l e  a i n s i  que l e s  défenses, L'orga- 

n i s a t i o n  e t  l e s  moyens que c e l l e - c i  met en oeuvre pour y f a i r e  face. 

Seront analysés successivement : 

- l ' i n t é g r a t i o n  de L'enfant handicapé dans La s t r u c t u r e  f a m i l i a l e ,  

- Les réac t i ons  aux rup tu res  de c o n t i n u i t é  operées pa r  Le handicap. 

A. L'INTEGRATION DANS LA STRUCTURE FAMILIALE 

L'enfant,  pa r  Les l i m i t a t i o n s  q u ' i l  subi t ,  augmente sa dépendan- 

ce v is -à-v is  de L ' adu l t e  ; a i n s i  La r e l a t i o n  h a b i t u e l l e  de coprs à 

corps mère-enfant e s t  prolongée. Une mère, pa r  exemple, se d i t  t r è s  

exper te  dans Les so ins  e t  se met en concurrence d i r e c t e  avec l e s  s o i -  

gnant s. 

Sur l e  p l a n  du handicap, l a  mère dev ien t  l ' i n t e r m é d i a i r e  e n t r e  

l ' e n f a n t  e t  son corps, e n t r e  l ' e n f a n t  e t  l e  mari  q u i  n 'accepte  pas 

t o u j o u r s  l a  déf ic ience,  e n t r e  l ' e n f a n t  e t  t es  grands-parents. L'accep- 

t a t i o n  p a r  Les grands-parents a son importance du p o i n t  de vue n a r c i s s i -  

que. 

Au début, l ' h o s p i t a l i s a t i o n  de L 'enfant  Lors des premières i n t e r -  

ven t i ons  peut  C t r e  vécue comme un " rap t "  de l 'en fant ,  t a n t  l a  sépa ra t i on  

e s t  brutaLe,et l a  d i s p o n i b i L i t é  des équipes h o s p i t a l i è r e s  e s t  t o u j o u r s  

r e s s e n t i e  comme i n s u f f i s a n t e  du cô té  des parents.  



Ceci es t  p a r f o i s  retrouvé l o r s  de l a  p r i s e  en charge au CR& ; 

cel le -c i  v ien t  couper une r e l a t i o n  parents-enfant p a r f o i s  t r è s  fusion- 

n e t l e  e t  peut a l o r s  permettre à l ' en fan t  d'acquérir  une mei l leure 

autonomie. 

Les enfant parapLégiques sont généralement b ien  acceptés par 

l a  f r a t r i e .  Par fo is  les parents d isent  ne pas vou lo i r  d 'autre enfant 

de peur que l u i  aussi ne s o i t  handicapé. Cette asser t ion est à r e l i e r  

à La blessure narcissique ou à l a  c u l p a b i l i t é  inconsciente des parents. 

Plus souvent les parents ont attendu pour avoi r  un aut re enfant que 

leu r  enfant paraplégique s o i t  devenu grand e t  prbsente déjà une cer ta i -  

ne autonomie. 

Le handicap de l ' en fan t  ob i ige à ce que l e  niveau de r é a l i t é  

s o i t  p r i s  en compte de manière plus rad ica le par Le couple. Ceci force 

L ' i n tégra t ion  du handicap par l e  corps fami l i a l .  Dans cer ta ins  cas, 

l a  f a m i l l e  se soude a l o r s  autour de l 'enfant,  chacun apportant son 

aide, y compris les autres enfants, a i n s i  que les grands parents. 

Les modi f icat ions du corps f a m i l i a l  sont donc tout  à f a i t  repérables, 

d'une par t  à L'endroit  des autres enfants qui  sont autonomes p lus  

rapidement mais restent  en même temps t r è s  Liés à L ' i n t é r i e u r  de ce 

corps fami l i a l ,  e t  d'autre part, à C'endroit des grands-parents qui  

trouvent Leur place dans L'aide précieuse q u ' i l s  apportent. 

Le peu de distance entre l ' en fan t  e t  son environnement proche 

est  sans doute un des facteurs qui i n t e r v i e n t  dans Les retards de 

langage retrouvés fréquemment. Dans ce même regis t re ,  l ' en fan t  joue 

de son é t a t  pour maintenir sa r e l a t i o n  de dépendance. 

Par fo is  Le déni qu i  s'exprime par L'espérance de gu0rison chez 

l 'enfant,  comme chez l 'adul te ,  signe une d i f f i c u l t é  importante de 

l ' accep ta t ion  des séquelles. 

Le caractère v i f  e t  même in t rép ide  des enfants contraste p a r f o i s  

avec L'angoisse des parents. Deux hypothèses sont possibles : - s o i t  

Les parents por tent  Les peurs de l a  Locomotion p lus ou moins pro jetées 

par L'enfant Lui-même, - s o i t  l 'enfant  dénie, dans une cer ta ine mesure, 



ses L i m i t a t i o n s  e t  met à  L'épreuve son i n d e s t r u c t i b i l i t é  f ace  a  l 'an-  

go i sse  des parents .  De t o u t e  façon, il s ' a g i t  l a  de condu i te  d'autonomie 

où l ' e n f a n t  demande a  ê t r e  reconnu en regard  de ses angoisses e t  c r a i n -  

t e s  de chute. 

B. LES RUPTURES DE CONTINUITE ET LA FAMILLE 

Le moment du  d i a g n o s t i c  e t  des i n t e r v e n t i o n s  q u i  su i ven t  a u s s i t ô t  

après sont, sans n u l  doute, l e s  rup tu res  de c o n t i n u i t é  l e s  p l u s  durement 

ressent ies .  I L  s ' a g i t  t o u j o u r s  d 'un évènement inat tendu, brusque, 

q u i  v i en t ,  t e l  un traumatisme, f a i r e  e f f r a c t i o n  dans L 'expér ience 

émo t i onne l l e  quot id ienne.  Les pa ren t s  p a r l e n t  souvent d ' un  "avant"  

e t  d ' un  "après". 

Deux aspects  sont à  d i s t i n g u e r  : 

- L ' é t a t  de s t r e s s  où l e s  moyens de s u r v i e  sont m o b i l i s é s  

du cô té  de l ' e n f a n t  comme de l a  f a m i l l e .  Une f a m i l l e  p a r l e  de combat 

c o n t r e  l a  mort. Les s t r u c t u r e s  h o s p i t a l i è r e s  por ten t ,  à ce moment- 

La, l a  p a r t  r é e l l e  e t  p r o j e t é e  de l 'agresseur .  

- l a  b l e s s u r e  psychologique qu i  se c i c a t r i s e  p l u s  ou moins 

lentement.  Cer ta ines  f a m i l l e s  se re t rouven t  dans l e  même é t a t  de renon- 

cement a  La guér ison imposs ib le  e t  de drame p l u s i e u r s  mois après, 

a l o r s  que d ' a u t r e s  " f o n t  face" t r è s  rapidement. Les r é a c t i o n s  f ace  

à c e t t e  dépress ion  Jans l e  corps f a m i l i a l  sont  t r è s  var iées .  Les moyens 

psychiques dont chaque f a m i l l e  d ispose ne sont pas l e s  mêmes. Cer ta ines  

" t i ennen t  bon" en cont inuant  à  t r a v a i l l e r  comme avant, en maintenant 

l 'économie i n t e r n e  de La f a m i l l e  ; d ' a u t r e s  se r é p a r t i s s e n t  Les tâches; 

une f a m i l l e  e n f i n  e s t  t o u t  a f a i t  déso r i en tée  e t  s 'en  remet avec une 

grande p a s s i v i t é  au corps médical. 

Les d i f f é r e n t e s  réac t i ons  de chaque f a m i l l e  aux rup tu res  de c o n t i -  

n u i t é  sont certa inement spéc i f i ques  de chacune d ' e l l e s .  



Il est possible que les réact ions aux premières ruptures cons- 

t i t u e n t  en quelque sor te Le prototype des réact ions suivantes. La 

manière dont l a  f a m i l l e  e t  L'enfant réagissent au diagnost ic e t  aux 

toutes premières in tervent ions marque l a  capacité f u t u r e  de f a i r e  

face aux e f f r a c t i o n s  imposées par l e  t ra i tement  médical, orthopédique 

e t  ch i rurg ica l ,  e t  par l a  f r a g i l i t é  propre de L'enfant. 

A ins i  dans une famille, l e  drame des ruptures de c o n t i n u i t é  n 'est  

que de courte durée; e l l e  y f a i t  face par une bonne organisat ion e t  

un investissement des soins e t  de l 'apparei l lage. Les capacités d ' in-  

vent ion sont stimulées, q u ' i l  s'agisse de L'apparei l lage ou de t rouver  

des so lut ions concrètes en fonct ion du contexte soc ia l  par exemple. 

La q u a l i t é  du l i e n  au t i s s u  soc ia l  est importante. E l l e  peut 

ê t r e  transmise A L'enfant dans sa capacité de s ' in tégrer  lui-même 

au t i s s u  soc ia l .  Certains enfants à L'école savent susc i te r  de l ' a i d e  

de l a  p a r t  de leu rs  camarades, ont des capacités de répondre au sadisme 

inconscient des autres, a l o r s  que d'autres enfants deviennent des 

v ic t imes sans aucune défense. I L  en est  de mCme des fami l les.  

Une mère a i n s u f l é  t r è s  t ô t  des préceptes de l u t t e  à son bébé. 

Larelation très forte mère-enfant n'a pas grevé L 'acquis i t ion du langage car 

l ' en fan t  a  pu acquérir  suffiçamment d'autonomie. Dans un autre cas, 

l a  mère d i t  avoi r  é té grandement aidée par l a  façon dont son enfant 

suppor ta i t  tout .  En f a i t ,  La m&re ava i t  elle-même des capacités d'accep- 

t a t i o n  importantes e t  a  pu, de ce t te  manière, a ider  considérablement 

son enfant à supporter les  in tervent ions e t  l e  handicap. Dans ce cas, 

l e s  s t ructures hosp i ta l i è res  qui  au to r i sa ien t  l a  présence de l a  mère 

auprès de L'enfant ont o f f e r t  une p o s s i b i l i t é  de support f a m i t i a l  

qu i  res te  p r imord ia l  dans l a  p r i s e  en charge gtobale de L'enfant. 

En conclusion, dans un po in t  de vue de continuité, l es  ruptures 

opkrées par l e  t ra i tement  e t  les soins doivent pouvoir ê t r e  prév is ib les,  

repérées et  ponctuées dans l e  temps e t  Les l ieux. C'est pourquoi l 1 i n f o r -  

mation de l a  f a m i l l e  dans l a  p rév is ion  e t  l a  p l a n i f i c a t i o n  des interven- 

tions, a i n s i  que l e  choix du moment, peuvent atténuer les cassures 

qu'opèrent ces évènements dans les  processus de maturat ion de L'enfant. 



III. ETUDE DE L'INSERTION SCOLAIRE 

La recherche sur  l ' a d a p t a t i o n  s c o l a i r e  des enfants  parap lég iques 

s u i v i s  précocement à Antony s 'es t  ef fectuée, d'une p a r t  en r e c u e i l l a n t  

Les i n fo rma t i ons  concernant: Le développement de l ' e n f a n t  dans l e  

cen t re  pour repérer  l e s  bases de dépar t  sur  l esque l l es  l a  s c o l a r i t é  

a l l a i t  pouvo i r  s'engager et, d ' au t re  p a r t  grâce à une enquête e f f ec tuée  

dans l e s  d i f f é r e n t s  m i l i e u x  de v i e  i n s t i t u t i o n n e l s  e t  s c o l a i r e s  : 

éco le  s p é c i a l i s é e  en h ô p i t a l  ou en cen t re  de rééducat ion  f onc t i onne l l e ,  

c lasse s p é c i a l i s é e  ou éco le  o r d i n a i r e  pour ceux v i v a n t  en f a m i l l e .  

A.  L'ENGAGEMENT VERS LA VIE SCOLAIRE 

1. Le n i veau  de développement g l o b a l  à Antony 

En reprenant Les q u o t i e n t s  de développement success i f s  consignés 

dans l e s  doss iers  psychologiques, on consta te  que Le n iveau de dévelop- 

pement g l o b a l  es t  t r è s  rarement i n f é r i e u r  à l a  normale durant  t o u t  

l e  sé jou r  à Antony. 

- Dans un s e u l  cas, l e  r e t a r d  g l o b a l  s'accompagne d'un impor tant  

r e t a r d  de langage ; il s'avère  ensu i t e  peu récupérab le  e t  se so lde 

Dar un r e t a r d  s c o l a i r e  d'emblée massi f .  

- Dans deux cas, l e  r e t a r d  de développement consta té  à Antony 

s'accompagne de r e t a r d  ou de t r o u b l e s  t r a n s i t o i r e s  polymorphes du 

langage ( r e t a r d  de Langage, t r o u b l e  de l a  parole,  bégaiement). Pour 

ces deux enfants  uq r e t a r d  s c o l a i r e  s'amorcera rapidement mais sera 

s u i v i  d'une récupé ra t i on  t a r d i v e  ( l ' u n  à p a r t i r  du CE2 à 11 ans, 

l ' a u t r e  à p a r t i r  du CP réuss i  à 9 ans). 

- Dans un cas, l e  r e t a r d  non accompagné de r e t a r d  de langage 

disparaît to ta lement  deux ans après La s o r t i e  d'Antony, l o r s  du r e t o u r  

en fam i l l e ,  mais il sera quand même s u i v i  d 'un  redoublement du CP ; 

l ' e n f a n t  es t  s c o l a r i s é  actuel lement en c lasse s p é c i a l i s é e  pour handica- 

pés moteurs. 



Certains niveaux sont t rans i to i rement  i n f é r i e u r s  A La moyenne 

A L'entrée au centre ou accidentellement en cours de séjour. I l s  

ne seront aas s u i v i s  de r e t a r d  scolaire. 

Ces var ia t ions  semblent essentietlement l i é e s  aux inc idents 

orthopédiques e t  médicaux : 

Exemple de Gérard chez qui  on constate un fiéchissement de niveau 
de 14 à 22 mois contemporain d'une lyse des co ls  fémoraux s u i v i e  
ent re 1 an 6 mois e t  1 an 11 mois d'un ostéome du c o l  fémoral. Le 
niveau remontera ensuite A 3 ans en dép i t  d'une réc ld ive  tumorale 
paravertébrale nécessitant une nouvel le intervent ion, pu is  l e  niveau 
s ' i n f l é c h i t  A l 'âge de 5 ans B L'occasion d'une in te rven t ion  pour 
va lg isa t ion  fémorale su iv ie  d'un p l â t r e  d'une durée de 6 semaines, 
d'escarres e t  de f rac tu res  répétees de 4 ans 6 mois B 5 ans. 

11 faut  noter  que cet enfant, actuellement en Sème, n'a pas 
de r e t a r d  scola i re .  Le CP s'est e f fectué normalement à 6 ans en i n t e r -  
nat  de rééducation fonc t ionne l le  après sa s o r t i e  d'Antony. 

Un niveau globalement normal durant tou t  Le séjour à Antony 

peut s'accompagner de troubles éLec t i f s  e t  t r a n s i t o i r e s  du langage. 

Ceux-ci n'ont pas de valeur p réd ic t i ve  quant à L'échec ou à La réuss i te  

des apprentissages de base : deux enfants, actuellement en maternelle, 

ont présenté ce tableau e t  r i e n  ne Laisse prévoi r  un échec en CP. 

Ces ind ices doivent seulement nous a ler ter ,  comme pour tou t  

aut re enfant d 'a i l leurs,  sur d'éventuel les d i f f i c u l t é s  au niveau 

du langage é c r i t .  

2. La s o r t i e  . d u  Centre d'Antony. C'adaptation immédiate de 

L'enfant - L'entrée dans La s c o l a r i t é  ou l a  pré-scolar i té .  

La durée du séjour Antony est fonc t ion  de t ' é t a t  medical i n i t i a l ,  

des obligations d' intervent ion, des inc idents orthopédiques e t  des 

complications médicales survenant dans ce t te  période. E l l e  dépend 

aussi, pour une part, de La capacité e t  de La compétence de La f a m i l l e  

A assumer l e  re tour  à l a  maison e t  Les soins nécessaires, de l a  volon- 

t é  des parents d 'év i te r  Le p lus  poss ib le  ck longs séjours en h ô p i t a l  

ou en &tabLissement de rééducation fonct ionnel le .  



En ce q u i  concerne n o t r e  échan t i l l on ,  l a  durée des sé jou rs  peut 

ê t r e  considérée comme " long" pour 17 en fan t s  su r  23 : s o i t  q u ' i l  s ' ag i s -  

se de s é j o u r s  re l a t i vemen t  longs avec de b r e f s  sé jou rs  en f am i l l e ,  

en h ô p i t a l  ou dans d p a u t r e s  i n s t i t u t i o n ~ ~ s o i t  q u ' i l  s 'ag isse  d'une 

a l t e rnance  de pé r i odes  re l a t i vemen t  longues en f a m i l l e  ou Antony. 

Ce t t e  durée cependant n'excède pas 4 ans pour  des en fan t s  admis à que l -  

ques mois au cent re .  Sauf except ion  (admission ta rd ive ,  acc iden t  ou 

compression tumora le  apparus à p l u s  de 2 ans) l a  s o r t i e  se f a i t  avant 

l a  s c o l a r i t é  p r i m a l r e  e t  l e  p l u s  souvent au moment de L 'en t rée  en ma- 

t e r n e l l e .  

Dans 6 cas l e s  sé jou rs  à Antony ont  é t é  extrêmement b r e f s .  I l s  

correspondent t ous  à des en fan t s  i n t é g r é s  en m i l i e u  s c o l a i r e  normal. 

Cela p a r t i c i p e  du d é s i r  des pa ren t s  d ' a v o i r  l ' e n f a n t  avec eux e t  d ' é v i -  

ter ,  "au tant  que f a i r e  se peut", h o s p i t a l i s a t i o n s  e t  s é j o u r s  de longue 

durée. Il nous f a u t  n o t e r  cependant qu'un sé jou r  i n i t i a l  l ong  n ' e s t  

pas i ncompa t i b l e  avec l a  p o u r s u i t e  d 'un  cursus p r i m a i r e  r é g u l i e r  en 

éco le  o r d i n a i r e .  

Le m a i n t i e n  d Y u n  n i veau  de développement de bonne qua l i t é ,  dans 

l a  grande m a j o r i t é  des cas, s ' a r t i c u t e  essen t i e l l emen t  au tou r  de L'as- 

pec t  o r thogén ique de l a  p r i s e  en charge médicale, rééducat ive,  dans 

une p e r s p e c t i v e  cohérente avec L 'aspect  développemental  e t  éduca t i f .  

La d é c i s i o n  de s o r t i r  se f a i t  apres que l e s  problêmes médicaux, o r t ho -  

pédiques en p a r t i c u l i e r ,  a i e n t  é t é  résotus, e t  que tes  s o i n s  à pour-  

s u i v r e  pu i ssen t  ê t r e  assumés en f am i l l e ,  mais p l u s i e u r s  cas de f i g u r e  

peuvent se p résen te r  : 

a) Le passage se f a i t  s u r  u n  f ond  de bon ou de t r è s  bon n i veau  

permanent avec des a c q u i s i t i o n s  mot r ices  récentes  nécessa i res  à l ' a u t o -  

nomi e  . 

b) Le passage se f a i t  à un  moment d ' a c c é l é r a t i o n  du dévelop- 

pement ( qu i  a  pu  ê t r e  moins é l evé  durant  Le sé jou r )  e t  après une re-  

p r i s e  de t a  marche ou une c o n s o l i d a t i o n  de L ' é t a t  physique e t  o r t ho -  

péd i  que. 



c) Le passage se f a i t  aprés l e  ré tab l issement  de La déambula- 

t i o n  mais à L ' i ssue d'une pér iode orthopédique e t / ou  médicale d i f f i c i l e  

q u i  sera rapidement s u i v i e  d'une a u t r e  pé r i ode  de c o n t r a i n t e  orthopé- 

dique. 

d) La s o r t i e  d'Antony peut ê t r e  causée pa r  L ' importance 

des problèmes médicaux q u i  ob l i gen t  a l o r s  à un sé jour  en m i l i e u  hospi-  

t a l i e r .  

Ce passage nécessaire en m i l i e u  h o s p i t a l i e r  peut  se p r o d u i r e  

à un moment d ' a c c é l é r a t i o n  du dévelowemnt en dépit de 1'6tat physique. 

e) Le passage peut se f a i r e  à un moment d ' a c c é l é r a t i o n  

du n iveau de développement malgre des problèmes f a m i l i a u x  ou sociaux. 

Pour n o t r e  échant i l ton ,  dans 12 cas su r  20, l e  CP s ' es t  r é v é l é  

ê t r e  un moment sensible, générateur dS6checs temporaires ou de re ta rd .  

Il sembte nécessa i re  de p o r t e r  une grande a t t e n t i o n  à t a  p r é p a r a t i o n  

e t  aux cond i t i ons  d 'en t rée au CP. 

Le CP e s t  une étape impor tante  pour t o u t  enfant  val ide,  à f o r t i o r i  

il e s t  bon que L'enfant paraptégique ne se t rouve  pas à devo i r  assumer 

de nombreux changements dans l e  même temps : par  exemple passage de La mater 

n e l l e  au p r i m a i r e  en même temps que Le passage d'un m i l i e u  s c o l a i r e  

s p é c i a l i s é  en m i l i e u  o rd ina i re ,  ou b i e n  passage en CP en même temps 

qu'un changement d 'é tab l issement  ou un r e t o u r  en f a m i l l e .  Dans Le 

cadre des mesures p réven t i ves  des d i f f i c u L t é s ,  il a é t é  organ isé  

à Antony une c lasse ma te rne l l e  s p é c i a l i s é e  de L'Educat ion Nat ionale,  

a r t i c u l a t i o n  e n t r e  Le j a r d i n  d 'en fants  e t  l e s  c lasses o r d i n a i r e s  

maternet les  e t  p r ima i res  ; d 'au t re  par t ,  t ' é c o l e  ma te rne l l e  e t  p r i m a i r e  

du q u a r t i e r  accepte de recevo i r  c e r t a i n s  enfants  sé journant  au centre.  

B. L'ADAPTATION SCOLAIRE 



1 .  Rappel de l a  méthodologie - L'enquête s c o l a i r e  - 
Les d i f f é r e n t s  paramètres analysés 

Dans un c e r t a i n  nombre de cas ces p ro toco les  d'enquête on t  6 t é  

remp l i s  pa r  l e s  ma i t r es  success i f s  de L 'enfant .  

Pour ces Z3 en fan t s  nous avons r e c u e i l l i  des i n fo rma t i ons  concer- 

nant  : 

a) Les performances e t  comportements s c o l a i r e s  

- La c l asse  fr8quentée, t e s  n i vea t i xsco la i r esg loba l  e t  d i f f é -  

r e n c i é  de L 'en fant  ; 

- Ces p e r t u r b a t i o n s  b l e c t i v e s  éven tue l l es  ; 

- Les redoublements de c l asse  éven tue l s  ; 

- Le comportement face  La tâche s c o l a i r e .  

b) Le  con tex te  méd ica l  

L 'enquête s c o l a i r e  s ' é tan t  r évé lée  i n s u f f i s a n t e  pour  apprehen- 

de r  ce con tex te  médical, nous avons compl6té largement ces i n f o r m a t i o n s  

u l t é r i eu remen t .  E l l e s  p o r t e n t  essen t i e l l emen t  su r  : 

- La ch rono log ie  des h o s p i t a l i s a t i o n s  de Longue durée e t  

des i n t e r v e n t i o n s  ; 

- l ' impo r tance  des problèmes moteurs (appare i l lage,  p o s i t i o n  

debout, p l a t  dos, p l a t  ventre, marche e t / o u  f a u t e u i l  rou lan t ,  f r a c t u r e s  

spontanées répétées) ; 

- l ' impo r tance  des problèmes sph inc té r i ens  ; 

- L' importance des probèmes t r oph iques  ; 

- L' importance des maladies i n t e r c u r r e n t e s  (encombrement 

r e s p i r a t o i r e s ,  i n f e c t i o n s  u r i n a i r e s  etc...). 

Tous ces éléments pouvent a v o i r  un  re ten t issement  impor tan t  

sur  L'absentéisme, La durée des temps de s c o l a r i t é  p a r  r a p p o r t  aux 

temps de rééducat ion,  La f a t i g a b i l i t é ,  e n f i n  l ' o r i e n t a t i o n  d i f f é r e n -  

t i e l l e  e n t r e  hôp i t a l ,  é tab l issement  s p é c i a l i s é  e t  éco le  o r d i n a i r e .  



C )  Le contex te  f a m i l i a l  - appréc ié  essen t i e l l emen t  

à t r a v e r s  : 

- l e s  no t i ons  a c t u e l l e s  ou anciennes de séparation, de 

carence a f f e c t i v e  précoce e t l o u  rPpétPe - de dépression des parents  

compensée ou non - de t roub les  psychologiques des parents  a n t é r i e u r s  

ou consécu t i f s  à La survenue du handicap - de rup tu res  du couple 

p a r e n t a l  - de c r i s e s  f a m i l i a l e s  ; 

- Le ma in t i en  en v i e  f a m i l i a L e  en d é p i t  des problèmes évo- 

qués dans l e  p o i n t  précédent ou Le placement de L 'enfant dans une 

s t r u c t u r e  spéc ia l i sée  en dehors des contingences Liées au t ra i t emen t  ; 

- l ' i nves t i ssemen t  des parents  concernant l a  r é u s s i t e  sco- 

l a i r e  de Leur enfant  ; 

- L'accord e t  La coo rd ina t i on  parents  - i n s t i t u t i o n  de 

so ins  - école. 

d) Les éléments impor tants  concernant l e  comportement 

a c t u e l  de L 'en fant  

Nous avons pu r e c u e i l l i r  par fo is ,  au de là  du p ro toco le  

d'enquête, pa r  contac t  d i r e c t  avec Le m i l i e u  d 'accue i l ,  des informa- 

t i o n s  p l u s  approfondies concernant Les t r a i t s  de p e r s o n n a l i t é  a c t u e l s  

de l ' e n f a n t .  

e) Les éléments témoignant de L 'adapta t ion  s o c i a l e  

à t r a v e r s  : 

- l a  v i e  s c o l a i r e  : adap ta t i on  au groupe de c lasse - ( p a r t i -  

c i p a t i o n  - communication - i n s e r t i o n )  ; 

- l a  v i e  pa ra -sco la i re  ( s o r t i e s  sco la i res -  enquêtes - L o i s i r s ) ;  

- L ' i n s e r t i o n  ou Le r e p l i  de l a  f a m i l l e  e t  de L 'en fant  

par rappo r t  à l 'environnement.  



f )  Les éléments de p ronos t i c  de l ' a d a p t a t i o n  s c o l a i r e  

en termes de L i m i t a t i o n  : 

- imputab le  au handicap a c t u e l  ; 

- imputab le  au passé du handicap (par  exempte i n f l uence  

des immob i l i sa t i ons  p l a t  dos, p l a t  v e n t r e  sur  l ' o r g a n i s a t i o n  spa t i o -  

t empore l l e  e t  l e s  apprent issages de base) ; 

- en r a i s o n  du ma in t i en  en v i e  h o s p i t a l i è r e ,  du  manque 

d 'expér ience vécue. 

2. Les d i f f é r e n t s  m i l i e u x  de v i e  s c o l a i r e  

a) L ' éco le  o r d i n a i r e  

Les en fan t s  f r équen tan t  L 'écote o r d i n a i r e  sont dans Leur 

f am i l l e ,  à l ' e x c e p t i o n  d'une f i l l e t t e  q u i  v i t  au  c e n t r e  e t  q u i  se 

rend chaque j o u r  à l ' é c o l e  p r i m a i r e  vo i s i ne .  Le m a i n t i e n  en m i l i e u  

de v i e  f a m i l i a l e  imp l i que  l a  compétence de l a  f a m i l l e  dans La p r i s e  

en  charge des s o i n s  e t  souvent une d i s p o n i b i l i t é  impo r tan te  d 'un  

des pa ren t s  pour l e s  t r a j e t s  s c o l a i r e s  e t  souvent l a  venue à l 'éco le ,  

une ou deux f o i s  par  jour, pour l e s  changes e t  m i c t i o n s  ass i s tées  

quand l ' e n f a n t  e s t  p e t i t .  Ces f a m i l l e s  sont  en  géné ra l  sthéniques, 

chaleureuses, "porteuses" pa r  l a  r é g u l a r i t é  de l e u r s  soins, l e u r  

d i s p o n i b i l i t é ,  Leur énerg ie  ; e l l e s  i n d u i s e n t  un  c l i m a t  s t i m u l a n t  

pour L 'en fant  q u i  augmente e t  e n t r e t i e n t  son goüt des a c t i v i t é s  sco- 

l a i r e s .  Ces pa ren t s  on t  l a  vo lon té  de L i m i t e r  Les temps d ' h o s p i t a l i -  

s a t i o n  e t  de v i e  ho rs  de l a  f a m i l l e .  Les sé jou rs  au cen t re  d 'Antony 

ou en m i l i e u  h o s p i t a l i e r  on t  a i n s i  une durée p l u s  brève. 

Dans l e  cas de Gui l laume l a  pé r i ode  c h i r u r g i c a t e  après 
l a  g r e f f e  rach id ienne s ' e s t  e f f e c t u é e  à La maison dans 
l e s  m e i l l e u r e s  cond i t ions ,  g râce à L ' i n t e r v e n t i o n  d 'un 
s e r v i c e  de so ins  A d o m i c i l e  s p é c i a l i s é  q u i  a  permis à l ' en -  
f a n t  de ma in ten i r  un bon n i veau  s c o l a i r e  e t  d ' é v i t e r  un 
redoublement de 6éme. 



L ' i n t é g r a t i o n  s c o l a i r e  se f a i t  p a r f o i s  au p r i x  d 'un c e r t a i n  

renoncement sur  Le p l a n  orthopédique : 

P i e r r e  i n t é g r é  en 5éme de CES o r d i n a i r e  p o r t e  ses a p p a r e i l s  
sedement pendant t e  week-end. Il e s t  en f a u t e u i l  r o u l a n t  
au CES. 

Les problèmes sph inc té r i ens  sont peu évoqués pa r  l ' é c o l e  

car l a  f a m i l l e  assure l e  p l u s  souvent l a  t o t a l i t é  de l a  p r i s e  en 

charge : 

LUC* e s t  aidée pa r  son père  a chaque r é c r é a t i o n  du Lycée 
à midi .  Les responsables du lycée reposent l e  problème 
en termes d 'a ide aux so ins  pa r  des camarades ou des étéves 
p l u s  âgés, p ropos i t i onque  Luc'e re fuse  a c t u e l  lement mais 
que l a  f a m i l l e  envisage comme p o s s i b l e  dans un aven i r  proche. 

A lbe r t  pour l eque l  e s t  envisagé une i n t é g r a t i o n  en 6ème 
de lycée o r d i n a i r e  es t  a s t r e i n t  à deux m ic t i ons  qu i  nécessi-  
t e n t  au moins des Locaux e t  une i n s t a l l a t i o n  adéquats. 
L 'en fant  b é n é f i c i e  actuel lement des locaux i n f i r m i e r s  de 
L 'éco le  spéc ia l i sée  OU il se t rouve  mais La s o l u t i o n  pour 
Le Lycée r e s t a  en suspens. 

La maman de Dominique v i e n t  e f f e c t u e r  Les m ic t i ons  à l a  
r é c r s a t i o n  du matin, e l l e  cont inuera  3 v e n i r  au CES l ' a n  
p rocha in  lo rsque Dominique sera en Sème. Cet te  jeune f i l l e  
p o r t e  un grand a p p a r e i l  avec minerve qu i  i n t e r d i t  l 'au tono-  
mie des manoeuvres m i c t i o n n e l l e s  nour L ' i ns tan t .  

Ces parents  mani fes tent  un invest issement important, v o i r e  

un sur invest issement  pour l a  r é u s s i t e  sco la i re .  La c o l l a b o r a t i o n  

avec l ' é c o l e  es t  recherchée Le p lus  souvent e t  régu l iè rement  entretenue. 

I l s  on t  para l lè lement  l e  souci  que L'enfant s o i t  t e  p t u s  

p o s s i b l e  autonome. Dan ie l  v i e n t  à C'école en t r i c y c l e ,  L u c k  v i e n t  

à L 'éco le  en r o u l a n t s e u l e  dans son f a u t e u i l .  

C'est  su r  c e t t e  base de to lé rance  - en "a idant  L 'éco le  

à v o i r  que ce la  ne représente  pas un probLéme majeur, en n'abusant pas 



de son d r o i t "  d i r a  La maman de ~uc i~ , "Luc ide" ,  que se c o n s t r u i t  l a  

c o l l a b o r a t i o n  f a m i l l e  - école.  

Ces f a m i l l e s  sont  en géné ra l  elles-mêmes fo r tement  mot ivées 

pa r  l ' i n s e r t i o n  soc ia le .  

Les Parents  de Luc ie  p a r t i c i p a n t s  a c t i f s  des assoc ia t i ons  
de qua r t i e r s ,  de l o i s i r s ,  sauront  Le moment venu éb ran le r  
l e s  rP t i cences  quant à L ' i n s e r t i o n  de Leur f i l l e  dans un 
CES o r d i n a i r e  v o i s i n  sans ascenseur . I l s  sauront  mobi li- 
ser  La c i t é ,  l e s  associat ions,  Le Lycée pour  en t reprendre  
c e t t e  ac t i on .  

b) L ' éco le  s p é c i a l i s é e  dans un é tab l issement  

L ' en fan t  y e s t  admis en i n t e r n a t  pour  des pé r i odes  p t u s  

ou  moins longues, essen t i e l l emen t  pour des pér iodes d ' i n t e r v e n t i o n  

mais auss i  p a r f o i s  au-delà parce  que l a  f a m i l l e  ne peut  assumer Le 

r e t o u r  en m i l i e u  o r d i n a i r e .  Les avantages e t  dbsavantages y sont  

ceux c i tbprécédemment  : c lasse  à p e t i t  e f f e c t i f ,  t r a v a i l  i n d i v i d u a l i s é ,  

m a f t r e  s p é c i a l i s e  mais hé térogéné i té  des handicaps. Cependant l ' i n f r a -  

s t r u c t u r e  du  c e n t r e  d isposant  d 'un s e r v i c e  de soins, l a  présence 

d'une équipe p l u r i d i s c i p l i n a i r e  englobant t 'enseignant o f f r e n t  

des avantages supplémentaires : p o s s i b i l i t é  de s c o l a r i s a t i o n  en 

d é p i t  des c o n t r a i n t e s  i nhé ren tes  au handicap, p o s s i b i l i t é  de s c o l a r i -  

s a t i o n  en pé r i ode  c h i r u r g i c a t e  Lourde pa r  exemple de greffe vertébrale w en @riode 

f r ac tu re ,  d ' esca r re  - en r a i s o n  de l a  p r o x i m i t é  des so ins  e t  de l a  

rééducat ion.  

t ' e n f a n t  de p l u s  y es t  connu s ' i t  y r e s t e  un  temps s u f f i s a n t .  

Ses problèmes personne ls  y sont p r i s  en  compte dans t a  mesure 06 

L 'équipe s c o l a i r e  éduca t i ve  e t  méd ica le  se rencont ren t .  Il peu t  y 

r e c e v o i r  une a i d e  personnaLisée auss i  b i e n  à L ' éco le  qu'à l ' i n t e r n a t ,  

mais i t  e s t  séparé de sa f a m i l l e .  

c) La c tasse  s p é c i a l i s é e  en m i l i e u  f a m i l i a [  

E l l e  e s t  p e t i t  e f f e c t i f ,  tenue pa r  un  m a î t r e  spéc ia l i sé ,  

l a  rééducat ion  y  e s t  assurée, à L ' i n t é r i e u r  des Locaux ou à l ' e x t é r i e u r ,  



Un ramassage s c o l a i r e  e s t  organisé. Les i n t e r v e n t i o n s  sur  l e  p l a n  u r i -  

n a i r e  peuvent y  ê t r e  f a i t e s  par une i n f i r m i è r e .  Autant de cond i t i ons  

q u i  a l l è g e n t  l e s  c o n t r a i n t e s  des parentssans supprimer t 'avantage 

du r e t o u r  en f a m i l l e  tous  l e s  soirs,  r e t o u r  q u i  cependant pose p a r f o i s  

des problèmes aux f a m i l l e s  (Lorsque La mere e s t  malade, débordée comme 

dans l e  cas de Bernard). Mais Les handicaps sont v a r i é s  au s e i n  d'une 

même c lasse e t  s i  l e  p e t i t  e f f e c t i f  rend p o s s i b l e  un t r a v a i l  p l u s  i n d i -  

v i d u a l i s é  l e  rythme s c o l a i r e  peut ê t r e  r a l e n t i  par  rappo r t  à c e l u i  

d'une c lasse o r d i n a i r e  en p a r t i c u l i e r  pa r  l a  présence de c e r t a i n s  en- 

f a n t s  ayant des d i f f i c u l t é s  cogn i t i ves  é l e c t i v e s  - d i f f i c u l t é s  q u i  

n ' e x i s t e n t  pas chez l e  paraplégique. 

A i n s i  Bernard a  sauté une c lasse (spéciaLisée) du CM1 pour 
a l l e r  d i rectement au CMZ, mais son ent rée en 6éme en CES 
o r d i n a i r e  sera  subordonnée à un essa i  q u ' i l  d o i t  f a i r e  en 
CM2 dans une c lasse normale, en f i n  d'année, pour s a v o i r  
" s ' i l  a  rée l tement  l e  n iveau d'un CMZ". 

d) La c lasse spéc ia l i sée  en h ô p i t a l  

Gtobalement on y  t r ouve  l e s  mêmes c a r a c t é r i s t i q u e s  que dans 

l a  c lasse en é tab l issement  avec des p o s s i b i t i t é s  de t r a v a i l  s c o l a i r e  

en pé r i odea iguë  de so ins  ou d ' i n t e r v e n t i o n  : un s u i v i  s c o l a i r e  au 

L i t  de l ' e n f a n t  peut  y  ê t r e  f a i t  pa r  l e s  enseignants de L 'école a domi- 

c i l e  ou de l ' é c o l e  a L ' h ô p i t a l  en se rv i ce  de c h i r u r g i e .  Ce r ta ins  so ins  

cutanés, sph inc té r i ens  peuwnty ê t r e  f a i t s ,  q u i  ne pou r ra ien t  ê t r e  e f  - 
fec tues  en c lasse spécial isée, à f o r t i o r i  en c lasse o r d i n a i r e .  C ' e s t  

a i 1 h Ô p i t a l  que sera  a i n s i  préservée paradoxalement une c e r t a i n e  indé- 

pendance B des enfants  par  a i l l e u r s  très handicapés.Toutefois c e t t e  s i t u a -  

t i o n  ex ige une coo rd ina t i on  e t  une v i g i l a n c e  constante en classe. 

Les enfants  q u i  sont en c lasse L ' h ô p i t a l  sont tous  des 

enfants  dont l ' é t a t  physique nécess i t e  des so ins  permanents ou t r a n s i -  

t o i r e s  t r è s  impor tants .  L'absentéisme s c o l a i r e  y  es t  p a r f o i s  accru: 

Le m i l i e u  h o s p i t a l i e r ,  La prégnance des soins, Leur p l u r i d i s c i p l i n a -  

r i t é ,  t a  p r o x i m i t é  voire l a  confus ion géographique des se rv i ces  peuvent 

ê t r e  des f a c t e u r s  rèdu isant  souvent l e  temps de s c o l a r i s a t i o n  : "on 

v i e n t  l e  chercher pour un soin", d i t  une i n s t i t u t r i c e  "et  on o u b l i e  

de l e  ramener en classe".  



A cec i  s ' a j o u t e  un m i l i e u  fermé, peu s t i m u l a n t  sur  l e  p l a n  

Langagier, c u l t u r e l ,  e t  c e l u i  de L'éloignement f a m i l i a l .  

3. t e s  r é s u l t a t s  d'ensembie de l ' é t u d e  de l ' a d a p t a t i o n  s c o l a i r e  

. Sur l e s  23 en fan t s  étudiés,  10 en fan t s  n ' on t  aucun r e t a r d  sco- 

l a i r e  : parmi eux, 6 en fan t s  on t  f a i t  l e u r  cursus s c o l a i r e  en éco le  

o rd ina i re ,  2 en étabLissement,l en c l asse  spéc ia l i see,  1 à l ' h ô p i t a l .  

Ce t t e  adap ta t i on  s c o l a i r e  a p p a r a i t  p o s i t i v e  pour  des en fan t s  i n t e -  

g rés  rapidement dans Le c i r c u i t  s c o l a i r e  o r d i n a i r e .  

Parmi ces 6 enfants, 2 sont r e l a t i vemen t  peu adaptés ; l e s  au t res  

o n t  eu, ou o n t  encore, des problèmes orthopédiques ou s p h i n c t é r i e n s  

sévères mais q u i  n ' on t  pas r e t e n t i  su r  Leur f r é q u e n t a t i o n  s c o l a i r e s  de 

manière n o t a b l e  : l e  s u i v i  médical, l a  v i g i l a n c e  des pa ren t s  e t  des 

enseignants d J a c c e u i l  ayant con t r i bué  à assurer  l a  permanence e t  l a  

r é g u l a r i t é  de l a  s c o l a r i t é  

Parmi ceux q u i  on t  f rCquenté une c l a s s e  pou r  handicapé moteur, 

1 enfant, Atbert ,  a sauté  Le CM1 e t  a ac tue l lement  une année d'avance 

en CM2 dans une cLasse s p é c i a l i s é e  avant son e n t r e e  prévue en CES o r d i -  

n a i r e .  

A n o t e r  auss i  une en fan t  de 5éme q u i  a f a i t  en é tab l issement  spé- 

c i a l i s e  un  cursus  t o u t  a f a i t  normal en d é p i t  de comp l i ca t i ons  osseuses 

répétées e t  de prob lèmessph inc ter iens .  

. 13  en fan t s  sur  23 o n t  un r e t a r d  s c o l a i r e  de 1 à 5 ans 

- en maternelLe : il n ' y  a pas de r e t a r d  mais pour  c e r t a i n s  l ' en -  

t r é e  dans l e  c y c l e  p r i m a i r e  t e  f a i t  de façon p l u s  t a r d i v e .  

- En p r i m a i r e  : 6 en fan t s  su r  12 o n t  ac tue l lement  un  r e t a r d  : 

* 2 d ' e n t r e  eux sont en échec s c o l a i r e  conf i rmé (Guy, 13 

ans, a 4 ans de r e t a r d  ; Stéphane, 14 ans 8 mois, a 5 ans 

de re ta rd ) .  

* l e s  4 a u t r e s  o n t  un r e t a r d  d ' l  ou 2 ans. 



- Dans l e  premier c y c l e  du secondaire : 

* 4 su r  7 ont  un r e t a r d  de 2 ans. 

* 1 enfant  a  un r e t a r d  d 'un  an dû à un redoublement ancien 

du CE2 au moment d'une i n t e r v e n t i o n  c h i r u r g i c a l e  à c e t t e  

pér iode. 

- Un jeune en cyc le  p ro fess ionne l  a  un r e t a r d  de 3 ans. 

- Il f a u t  n o t e r  qu'un jeune ac tue l lement  en l è r e  n ' a  eu aucun 

r e t a r d  jusqu'en seconde. I L  a redoublé l a  seconde en établ issement 

s p é c i a l i s é  après une i n t e r v e n t i o n  c h i r u r g i c a l e  importante.  Pu is  son 

cursus s c o l a i r e  a  é t é  ja lonné d'expér iences personne l les  (sé jour  

aux U.S.A. en p a r t i c u l i e r )  ; ce qu i  l ' a  condu i t  ac tue l lement  à l a  

r e p r i s e  d'une première c lass ique associée à des études d ' a r t .  Il 

es t  d i f f i c i l e ,  dans ce cas, d ' a s s i m i l e r  ce parcours personnel  à un 

re ta rd .  

D'une façon p l u s  générale, l a  n o t i o n  de r e t a r d  s c o l a i r e  appréciée 

en terme de r e t a r d  théor ique par rappo r t  à L'âge normal de fréquenta- 

t i o n  des d iverses classes du c y c l e  p r i m a i r e  e t  secondaire p a r a i t  

i n s u f f i s a n t e  v o i r e  inadéquate pour q u a l i f i e r  e t  comprendre L'adap- 

t a t i o n  ou l ' i n a d a p t a t i o n  s c o l a i r e  de ces enfants .  

On peut d i s s o c i e r  Le cursus s c o l a i r e  de chaque enfant  de son 

parcours  médical, f a m i l i a l ,  personnel  ou i n s i t u t i o n n e l .  

La chrono log ie  des i n t e r v e n t i o n s  e t  des problèmes de santé f a i t -  

e l l e  appa ra î t re  une correspondance e n t r e  Les i n c i d e n t s  médicaux e t  

l e s  redoublements ou Les moments sens ib les  de décompensation s c o l a i r e ?  

Dans 7 cas, l e s  redoublements semblent en é t r o i t e  l i a i s o n  avec 

Les i n t e r v e n t i o n s  c h i r u r g i c a l e s  ou i n c i d e n t s  médicaux majeurs ; q u ' i l  

s ' ag i sse  : 

- de redoublement i s o l é  provoque pa r  une i n t e r v e n t i o n  c h i r u r -  

g i c a l e  (Guillaume, redoublement de CE21 about issant  à un absentéisme 



mal compensé, (Sabinerredoublement du CM2 dans Le même temps qu'une 

f rac tu re  de bassin su iv ie  de ph léb i te  e t  de problèmes u r ina i res )  ; 

- de redoublement à deux étapes du cursus sco la i re  (Betty redouble 

son premier CP pendant lequel  e l l e  sub i t  des contra in tes orthopédiques 

importantes : e l l e  redouble sa 6éme pendant la-  

que l le  e l l e  sub i t  une in te rven t ion  ch i rurg ica le.  Par contre, une 

g r e f f e  rachidienne en CM1 est  sans incidence apparente sur son cursus 

sco la i re  puisqu 'et le  passera en CM2 soutenue e t  aidée par l ' é tab l i sse-  

ment qu i  assure soins e t  sco la r i té )  ; 

Bertrand redouble un CP commencé en classe spécial isée externe à 

l a  s u i t e  de problémes médicaux graves entra inant  un séjour B Antony. 

Une h o s p i t a l i s a t i o n  longue marquera t o u t  l e  premier t r imes t re  de 

l a  deuxième année de CE conduisant à un redoublement de ce lu i -c i .  

Le poids de cer ta ines in te rven t ions  ch i ru rg ica les  importantes, 

des inc idents majeurs de santé, peut ê t r e  t e l  q u ' i l  s o i t  un facteur  

sans doute déterminant dans L' inadaptat ion sco la i re  progressive de 

l 'enfant  aboutissant A un échec confirmé. 

Guy fe ra  une classe d'adaptation, un CF, deux CE?, deux CE2, 
manifestant une régression sco la i re  massive au premier CES. Guy a 
été t ransféré directement d'Antony à L 'hôp i ta l  A 4 ans 8 mois en 
ra ison d'une scol iose t rPs évo lu t i ve  e t  de problèmes médicaux impor- 
tants. 

Il sub i t  une première arthrodese ver tébra le avant L'entrée en 
classe d'adaptation. I l  en sub i t  deux autres Lors de son premier 
CEZ. Sa v i e  à l ' h ô p i t a l  entre ces deux grands épisodes de g r e f f e  
sera jalonnée de f rac tu res  e t  d'escarres répétées. Lors du premier 
CE2 on constatera, en ptus d'une régression de raisonnement e t  de 
compréhension, un investissement t r è s  Labi le  en r e l a t i o n  avec l a  
posture dans laque l le  il d o i t  ê t r e  i n s t a l l é  en classe ( t r è s  souvent 
en char io t  p l a t )  e t  ses problèmes trophiques. 

A p a r t i r  de cas comme c e l u i  de Guy nous aurons k analyser de 

p lus prés s i  Les problèmes de santé seuls ont é té déterminants dans 

l ' é v o l u t i o n  pé jo ra t i ve  de L'adaptation scola i re .  



Nous avons à nous i n t e r r o g e r  sur  La cumulat ion des f a c t e u r s  : 

. médicaux 

. f a m i l i a u x  

. personnels 

. i n s t i t u t i o n n e l s  (en p a r t i c u l i e r  l e s  changements répétés  d 'é ta-  

blissements), en remarquant t o u t e f o i s  combien, malgré des parcours  

auss i  morcelés, La p l u p a r t  de ces en fan ts  réuss issent  une adap ta t i on  

s c o l a i r e  de bonne q u a l i t é .  

C. Y-A-T-IL UN DETERMINISME DANS LA REUSSITE OU L'ECHEC SCOLAIRE 
DES ENFANTS ATTEINTS DE PARAPLEGIE ACQUISE ? 

1. L'accumulat ion des éléments médicaux, fami l iaux ,  personnels 

e t  i n s t i t u t i o n n e l s  à p a r t i r  de quelques exemptes 

Dominique es t  h o s p i t a l i s é e  à l 'âge de 7 mois 112 pour laminecto- 
mie e t  exérêse d'une tumeur rach id ienne s u i v i e s  d 'un  deuxiéme e t  
t r o i s i è m e  temps d'exérèse de La p o r t i o n  i n t r a t h o r a c i q u e  de La tumeur 
a l ' âge de 9 e t  10 mois. 

Dans l e  même temps sont e n t r e p r i s e s  une rad io thé rap ie  e t  une 
ch imio thérap ie  durant  7 mois ( j usqu 'à  l ' âge  de 1 an 4 mois). 

E l l e  a a l o r s  une parap lég ie  de n iveau 0.6 - D.8, complète, spas- 
modique. 

La durée de L ' h o s p i t a l i s a t i o n  jusqu'à L'2ge de 5 ans e s t  de 
? an 5 mois, f a i t e  de sé jours  d i scon t i nus  ( l e  p l u s  long é tan t  de 
6 mois) à l ' occas ion  de compl ica t ions  médicaies (4 foyers pulmonaires, 
1 escarre), ou de nouve l les  a c q u i s i t i o n s  nécessairesà La déambulation. 

E l l e  a r r i v e  au CRM a l 'âge de 1 an, déambule en cadre de Stagnara 
à l ' âge  de 1 an 7 mois, avec des t ré teaux  à l ' â g e  de 2 ans 1 mois, 
avec des cannes t r i p o d e s  à L'âge de 2 ans 6 mois. 

Depuis L'âge de 2 ans 7 mois, Dominique v i t  en f a m i l l e  ; e l l e  
e s t  s u i v i e  en c o n s u l t a t i o n  env i ron  tous  l e s  deux mois e t  e f f e c t u e  
de t r è s  cou r t s  sé jou rs  à Antony au décours d ' i n t e r v e n t i o n s  or thopéd i -  
ques. En e f f e t ,  e l l e  a une sco l i ose  dorsolombaire gauche t r é s  é v o l u t i -  
ve q u i  a nécess i t é  dks l e  début l e  p o r t  d ' un  corset  avec minerve, 
p u i s  l a  pose d'une t i g e  de t r a c t i o n  rach id ienne à L'âge de 6 ans 
6 mois, retendue à 7 ans 5 mois e t  changée à 8 ans 5 mois, 9 ans 
5 mois, e t  10 ans 5 mois. La courbure s c o l i o t i q u e  e s t  s t a b i l i s é e  
à 40 degrks. Une g r e f f e  d é f i n i t i v e  e s t  prévue pour 1986, 

Une ténotomie des adducteurs a é t é  p ra t i quée  à 7 ans 7 mois 
pour déformat ion  en coxa va lga des c o l s  fémoraux. 



E l l e  p o r t e  ac tue l lement  un grand corset  avec minerve e t  deux 
a t t e l l e s  c ruro jambieres  avec v e r r o u i l l a g e  de hanches e t  de genoux, 
montées sur  une c e i n t u r e  pelv ienne. 

E l l e  marche en pendu la i re  avec des cannes canadiennes simples. 
E l l e  es t  en f a u t e u i l  r o u l a n t  à L 'école.  

Sur l e  p l a n  mic t ionne l ,  e l l e  e s t  à peu près  cont inente,  grâce 
à des évacuat ions vés i ca les  r é g u l i è r e s  par  percussions e f f ec tuées  
en décub i tus  d o r s a l  en r a i s o n  des c o n t r a i n t e s  rachidiennes. 

Après l a  g r e f f e  d é f i n i t i v e  qu i  a u t o r i s e r a  La s t a t i o n  assise, 
e l l e  sera capable d 'assurer  seule ses m ic t i ons  sur  Les t o i l e t t e s .  

Agée de 10 ans 5 mois, e l l e  e s t  ac tue l lement  à L 'éco le  o r d i n a i r e  
en CM2 où e l l e  e s t  l a  première de sa classe. Sa maman v i e n t  e f f e c t u e r  
l e s  m ic t i ons  aux récréat ions .  

Dans l 'aven i r ,  son mode de déplacement rap ide  sera sans aucun 
doute l e  f a u t e u i l  r o u l a n t  ; l a  s t a t i o n  debout e t  La déambulat ion 
pendu la i re  r e s t a n t  nécessaires pour e n t r e t e n i r  une bonne "hygiène 
de v i e "  e t  pour p r é v e n i r  Les t roub les  t roph iques.  

Luc ie  es t  h o s p i t a l i s é e  à l 'âge de 2 ans 6  mois, pour exérèse 
d'une tumeur thoracique, p u i s  laminectomie e t  exérèse de La p a r t i e  
i n t r a r a c h i d i e n n e  de La tumeur d 2 ans 8 mois. 

E l l e  a  a l o r s  une pa rap lég ie  f lasque, complète, de n iveau D.4. 
Une rad io thé rap ie  p u i s  une ch im io thé rap ie  sont e f f ec tuées  pendant 
8 mois ( jusqu 'à  l ' âge  de 3 ans 7 mois). Cet te  pé r i ode  es t  marquée 
par  deux épisodes de f rac tures ,  une escarre, un foye r  pulmonaire. 

L ' en t rée  au CRM se f a i t  à 3 ans 3 mois, son sé jou r  sa pro longe d'unc 
façon cont inue jusqu 'à  6 ans 2 mois, avec des r e t o u r s  en f a m i l l e  
r é g u l i e r s  pour l e s  week-end e t  Les vacances. 

Après La pé r i ode  de t ra i t emen t  i n i t i a l ,  l e s  i n c i d e n t s  i n t e r c u r -  
r e n t s  se sont L im i tés  à deux f r a c t u r e s  e t  une escarre.  

La déambulat ion avec un cadre de Stagnara e s t  obtenue à 3 ans 
8 mois, avec des t ré teaux  à 3 ans 9 mois, avec des cannes t r i p o d e s  
a 4 ans 4 mois e t  avec des cannes ang la ises  à 5 ans 2 mois. 

Les m i c t i o n s  se f o n t  par expressions manuelles quat re  f o i s  pa r  
jour .  Luc ie  es t  sèche e n t r e  l e s  m ic t i ons  q u ' e l l e  es t  ob l i gée  de p r a t i -  
quer en décub i tus  d o r s a l  à cause de l a  t i g e  rachidienne. En e f f e t ,  3 
8 ans 3 mois c e l l e - c i  a  é t é  mise en p lace  e t  retendue à 9 ans 3 mois 
e t  10 ans 1  mois. La courbure s c o l i o t i q u e  e s t  maintenue i n f é r i e u r e  
à 40 degrés e t  La g r e f f e  d é f i n i t i v e  prévue f i n  1985. Le r e s t e  de 
l ' a p p a r e i l l a g e  e s t  c o n s t i t u é  par deux a t t e l l e s  crurojambières.  

A p a r t i r  de 6 ans 2 mois, Luc ie  v i t  dans sa f a m i l l e  où e l l e  
e s t  debout e t  marche une grande p a r t i e  du temps, n ' u t i l i s a n t  l a  s t a t i o n  
ass ise  qu'au moment des repas e t  l e  f a u t e u i l  r o u l a n t  pour Les déplace- 
ments longs e t  d i f f i c i l e s .  

E l l e  f réquente  l e  CES o rd ina i re ,  où  e l l e  es t  en 6ème avec de 
bons r é s u l t a t s .  Son i n t é g r a t i o n  a  nécess i t é  l a  mise en p lace d 'un 
ascenseur dans l e  CES. Son père v i e n t  l ' a i d e r  pour l e s  m ic t i ons .  

Son aven i r  f o n c t i o n n e l  e s t  à rapprocher de c e l u i  de Dominique, 
l e s  p o s s i b i l i t é s  d'autonomie semblent ê t r e  l e s  mêmes. 



Bet ty  est  hospi ta l isée à 1 an 4 mois pour Laminectomie e t  exérése 
de La tumeur thoracique, puis exérèse de l a  p o r t i o n  intra-abdominale 
de l a  tumeur. EtLe sub i t  une radiothérapie puis  une chimiothérapie 
pendant 4 mois. 

Sa paraplégie es t  de niveau 0.6, complete e t  spasmodique. 
Son entrée au CRM a Lieu 4 l 'âge de 1 an 6 mois, e l l e  y séjourne 

de façon continue en dehors des week-end e t  des vacances jusqu'à 
l 'âge de 6 ans 3 mois où e l l e  retourne dans sa fami l le .  

Jusqu'à l 'âge de 5 ans, son évolut ion est marquée par 5 épisodes 
de foyers pulmonaires, 2 fractures, 4 escarres. 

La déambulation avec un cadre de Stagnara est obtenue à 1 an 
9 mois, avec des tréteaux à 2 ans 1 mois, avec des cannes t r ipodes 
à 2 ans 7 mois. 

Les mict ions sont obtenues par percussions régul ières qui  assurent 
une bonne continence. Bet ty  p a r t i c i p e  à ses mict ions. 

Une scol iose dorsale d 'évolut ion lente mais r é e l l e  impose l e  
p o r t  d'un corset e t  d'une minerve. Une g r e f f e  rachidienne est  prévue 
en f i n  de croissance. 

Son avenir fonct ionnel  pour ra i t  ê t r e  bon, car c 'est une enfant 
dynamique e t  de s ta tu re  mince, mais Le m i l i e u  f a m i t i a l  désarmé pour 
des raisons socio-culturel les, peu d isponib le  e t  peu stimulant, f r e i n e  
l 'enfant  dans son autonomie e t  dans sa réuss i te  
scolaire,peu sa t i s fa isan te  malgré un bon environnement dans La classe 
spécia l isée qui  l ' accue i l l e .  

Valent in  est  hosp i ta l i sé  à 1 mois e t  112 pour laminectomie e t  
exérPse in t rarachid ienne puis  exérése de l a  tumeur intrathoracique. 
Sa paraplégie de niveau D.6 est compléte et  spasmodique. 

Il entre au CRR à l 'âge de 5 mois e t  y reste de façon continue 
jusqu'à 4 ans 7 mois sans s o r t i e  régu l iè re  car il est  abandonné ; 
il passe quelques vacances grâce à un marrainage. 

Jusqu'à 5 ans, son évolut ion es t  marquée par un foyer pulmonaire 
e t  une escarre. 

Une scol iose évo lu t i ve  impose l e  p o r t  d'un corset e t  des périodes 
de p l â t r e s  modelants. 

La déambulation en cadre de Stagnara est  obtenue à L'âge de 
1 an 5 mois, avec des tréteaux à L'âge de 3 ans 5 mois. 

A sa s o r t i e  d'Antony, il entre dans un service h o s p i t a l i e r  long 
séjour, où il est  encore actuellement à l 'âge de 13 ans. 

I L  marche aisément en pendulaire ; il est  autonome pour ses 
mict ions par percussions avec une continence à peu près correcte. 

Des déformations orthopédiques du bassin ont nécessité des i n t e r -  
vent ions ch i ru rg ica les  à 6 ans ? ?  mois, 7 ans 3 mois et  7 ans 8 mois, 
imposant un temps d ' immobi l isat ion prolongé. 

Il est  actuellement en C M 2  à l 'âge de 13 ans dans l a  classe 
spécia l isée de L ' M p i t a l .  



Sur l e  p lan médical ces 4 enfants ont en commun : 

- L 'o r ig ine  tumorale (neutobtastomef de Leur paraplégie 

survenue avant t 'âge de 3 ans ; avec exérèse c h i r u r g i -  

ca le en p lus ieurs temps ; 

- Une paraplégie dorsale, haute, compléte ; 

- Le p o r t  dPun corset avec minerve, d'un grand appareit  e t  l a  

p o s s i b i l i t é  de marche en pendulaire ; 

- Une scol iose évo lu t i ve  ayant nécessité La pose de t i g e  rachi -  

dienne pour Lucie e t  Dominique ; des p l â t r e s  modelants pour Valent in  

e t  pour tous les  quatre une g r e f f e  d é f i n i t i v e  es t  envisagée à p lus  

ou moins Long terme ; 

- Sur t e  p lan mictionnel, des t roubles sphincter iens importants. 

La g r e f f e  vertébra1.e devra i t  permettre une autonomie p lus  grande 

dans les soins sphinctér iens par f a c i l i t a t i o n  de ta  s t a t i o n  assise. 

Actuellement Be t ty  e t  Valent in  fon t  l eu rs  mict ions seuls, couchés, 

sous contrô le  de l a  f a m i l l e  ou de l ' i n f i r m i e r e .  

Ces 4 enfants ont donc en commun des contra in tes permanentes 

de soins complexes auxqueLCes se surajoutent des hosp i ta t i sa t ions  

e t  des in te rven t ions  in tercurrentes.  

La s i m i l i t u d e  des parcours médicaux permet d'examiner L ' in f luence 

des autres facteurs déterminants dans L'évolut ion. 

Sur Le d a n  f a m i l i a l  l e s  d i f férences sont sensibles : 

- Dominique e t  Lucie sont en f a m i l l e  e t  a L'écote o rd ina i re ;  

ces deux fami l l es  sont "porteuses" e t  invest issent  positivement 

La sco la r i té .  



- V a l e n t i n  e s t  un enfant  abandonné p u i s  adopté mais q u i  n 'a 

p l u s  ac tue l lement  qu'un marrainage stable,  avec des s o r t i e s  peu f r é -  

quentes ; e n  f a i t  l ' e n f a n t  v i t  à L ' hôp i t a l .  

- B e t t y  v i t  en p r i n c i p e  en f a m i l l e  n a i s  e l l e  en e s t  souvent 

séparée pour  d i f f é r e n t s  mo t i f s .  De j u i n  84 à j a n v i e r  85, e l l e  sé journe 

dans s i x  l i e u x  d i f f é r e n t s  pour des ra isons d i ve rses  : h o s p i t a l i s a t i o n  

de sa mère, p u i s  co lon ie  de vacances, compl ica t ions  médicales, sé jou r  

à t ' é t range r  de l a  mère. 

Dans c e t t e  s i t ua t i on ,  Les problèmes m a t é r i e l s  e t  e x i s t e n t i e l s  

de La fam i l l e ,  son i naccep ta t i on  du handicap (on c r o i t  à une "guér i -  

son" possible),  un c e r t a i n  r e j e t  conc ré t i sé  par  une demande de p lace-  

ment ré i té rée,  s 'assoc ient  aux problèmes médicaux ac tue ls .  

Ce q u i  d i f f é r e n c i e  ces enfants  dans l e u r  mode de v i e  e t  l e u r  

environnement, c ' es t  Le carac tère  p l u s  ou moins haché de l e u r  parcours:  

- Luc ie  a  f a i t  un sé jou r  i n i t i a l  B Antony de 3 ans 3 mois à 

6 ans 2 mois avec de nombreux week-end e t  vacances t r è s  r é g u l i è r e s  

avec ses parents, p u i s  es t  re tournée d é f i n i t i v e m e n t  dans sa f a m i l l e  

e t  a l ' é c o l e  o rd ina i re .  

- Dominique a  f a i t  t r o i s  sé jours  d i scon t i nus  d'une durée t o t a l e  

de 18 mois, également avec des s o r t i e s  r é g u l i è r e s  en f a m i l l e .  

- V a l e n t i n  abandonné pa r  sa f a m i l l e  a  t o u j o u r s  vécu à Antony, 

p u i s  à L ' h ô p i t a l  où il e s t  encore. 

- B e t t y  a  f a i t  un sé jou r  i n i t i a l  l ong  à Antony, avec des s o r t i e s  

en f a m i l l e  p i u s  ou moins r é g u l i è r e s  e t  dans des cond i t i ons  psychoio- 

giques pas t o u j o u r s  t r è s  favorables.  E l l e  re tourne dans sa f a m i l l e  

à 6 ans 3 mois e t  e s t  sco la r i sée  dans une c lasse spéc ia l i sée .  



Ce qui  les d i f f é r e n c i e  sur Le p lan du développement : 

- Dominique e t  Lucie avaient un niveau de développement supérieur 

à l a  normale à Antony, niveau qui  s 'est ensuite maintenu bon e t  qu i  

s 'est révélé par t icu l iérement  bon à 9 ans pour Lucie (niveau 11 ans 

pour 9 ans). 

- Valent in  a v a i t  un niveau de développement g lobal  l i m i t e  à 

Antony. IL a manifesté un re ta rd  maniputatoire, des t roubles de La 

paro le à 3 ans 6 mois, un bégaiement à 4 ans 7 mois mais avec un 

niveau de compréhension normal. X i  a eu, au départ, des d i f f i c u l t é s  

à nouer des re la t ions .  Il a manifesté de maniere t r a n s i t o i r e  une 

phobie de contact, des épisodes d'automuti lat ion, toutes manifesta- 

t i o n s  révers ib les sans caractere pathologique majeur, d 'o r ig ine  caren- 

t i e l l e  semble-t-i l. 

- Bet ty  ava i t  à Antony un niveau qui  progressait  régulièrement 

jusqulà devenir t r è s  bon (niveau 6 ans 6 mois pour 5 ans 4 mois). 

Cette e f f i c i e n c e  s 'est  r a l e n t i e  e t  s 'est inversée (niveau 

7 ans pour 7 ans 3 mois, puis 7 ans 6 mois pour 8 ans)en mêrne t w ~ s  

s ' a m o r ~ a i t  l ' i nadap ta t ion  scola i re .  

Le parcours sco la i re  montre des d i f férences sensibles : 

- La réuss i te  sco la i re  est tou t  à f a i t  sa t i s fa isan te  pour Dominique 

e t  Lucie. Lucie, seule handicapée de son collège, y  est b ien intégrée. 

- Par contre, dès son entrée à L1écote spécia l isée Be t ty  a s u l v i  

une ctasse de maturat ion puis un CP puis  une classe de CF-CE1 équiva- 

len t  à un redoublement de CP. E l l e  est  actuellement en CE1 f a i b l e  

à 9 ans 6 mois. Parallèlement, on note un désinvestissement sco la i re  

progress i f .  

Certes, Les i n t e r r u p t i o m  scolaires, Les hosp i ta l i sa t ions  qu 'e i le  

a subies expl iquent ce t te  d4mobi l isat ion e t  ce t te  per te d 'e f f i c ience  



mesurables sur l e  p lan  sco la i re  e t  psychologique, mais e l l e s  ne s u f f i -  

sent pas à rendre compte d'un t e l  échec chez une enfant qui, protégée 

e t  st imulée au départ par l e  m i l i e u  i n s t i t u t i o n n e l  au CRM d'Antony, 

ava i t  témoigné d'un bon niveau. 

La carence f a m i l i a l e  r e l a t i v e  semble i c i  déterminante. 

Ce cas s'oppose en tous points  à ce lu i  de Lucie dont L ' a t t e i n t e  

est t r è s  vo is ine de c e l l e  de Bet ty  : Les chances éta ient  égales A 

La s o r t i e  du CRM au regard des p o t e n t i a l i t é s  existantes. La d i f fé rence  

extrême d'adaptat ion e t  de réuss i te  scola i res manifestée dans ces 

deux cas, semble b ien  imputable aux compétences fami l i a les  qui  parais- 

sent déterminantes dans l 'adaptat ion sco la i re  e t  sociaCe. 

- Valent in  a eu des débuts scola i res beaucoup p ius d i f f i c i l e s .  

Aprés avo i r  redoublé Le CP e t  l e  CE1 il a pu reprendre une progression 

len te  mais cohérente, manifestant un investissement p o s i t i f  pour 

llécoLe, de La c u r i o s i t é  d 'espr i t  en dépi t  de quelques problèmes 

rés iduels  de compréhension. 

Parallèlement, il s'est adapté à sa v i e  à L'hôpital ,  y développant 

une cer ta ine autonomie, trouvant des repères, des i n t é r ê t s  ( l a  b i b l i o -  

thêque par exemple pendant l e  week-end), s'accommodant d'un marrainage 

s tab le  malgré des sor t ies  peu fréquentes mais répétées. On s ignale 

qu'en dép i t  de ces so r t ies  peu fréquentes, L'enfant est curieux de 

tou t  à L'extérieur, q u ' i l  n 'est  pas désorienté. 

Cet enfant, au passé carent iel ,  a donc pu opérer un reéqui l ibrage 

vers l 'âge de 10 ans malgré ses problèmes médicaux, Les entraves 

scola i res ( l e s  p l â t r e s  successifs réduisant chaque année sa s c o l a r i t é  

B deux t r imestres sur t ro i s ) ,  l a  v i e  en m i l i e u  h o s p i t a l i e r  e t  son 

vécu d'enfant abandonné. 

Ces quatre exemples ont permis de comprendre que l e  poids des 

éIéments medicaux seul n ' é t a i t  pas déterminant dans l a  génése de 

t ' i nadap ta t ion  sco la i re  ; que les  facteurs fami l iaux e t  i n s t i t u t i o n n e l s  

y prennent une large place. 



2. Les occasions d'une décompensation s c o l a i r e  - Les f a c t e u r s  

f a v o r i s a n t  un  r é é q u i l i b r a g e  

Les éléments f a m i l i a u x  défavor isants ,  en terme de d i f f i c u l t é s  

e x i s t e n t i e l l e s  (abandon, carences a f f ec t i ves ,  sépa ra t i on  des parents, 

dépress ion  grave d ' un  ou des deux parents, éthyl isme, m i l i e u  t r è s  

défavor isé,  mor t  ou traumatisme des parents )  sont  p résents  dans 12 

cas sur  23, dont 9 cas où ces d i f f i c u t t é s  s'accumulent. Dans 3 cas, 

des problémes f a m i l i a u x  t r P s  graves on t  pu  ê t r e  compensés dans une 

c e r t a i n e  mesure par  l e  r e l a i  de C ' i n s t i t u t i o n  d'Antony qu i  assure 

l e  "portage" comme dans l e  cas de L i l i a n e .  

Sur 12 cas, on re t rouve  ?O ans de r e t a r d  s c o l a i r e  ; dans 8 de 

ces cas, des problèmes médicaux e t  f a m i l i a u x  impo r tan t s  sont  associés.  

- Le cas de L i l i a n e  i t l u s t r e  b i e n  Le r ô l e  p o r t e u r  du c e n t r e  

d'Antony. 

L i l i a n e  dev ien t  à 9 mois parap lég ique post- t raumat ique. Sa mére 

meurt dans L 'acc ident  en Guadeloupe. L ' en fan t  e s t  amenée en mét ropo le  

pa r  une t a n t e  q u i  La marra inera  ensuite, cependant que l e  père  res- 

t é  en Guadeloupe ne se mani fes te  pas. 

L ' e n f a n t  a r r i v e  à Antony à 11 mois e t  y e s t  encore à 7 ans 9 

mois. E l l e  re toucne en Guadeloupe pendant l e s  grandes vacances e t  

sembLe a v o i r  des d i f f i c u l t é s  à t r o u v e r  sa p l ace  dans sa f a m i l l e  Loin-  

t a i ne .  La t a n t e  sera  Longtemps d i f f i c i l e m e n t  i d e n t i f i é e  pa r  r appo r t  

à l a  mère n a t u r e l l e  décédée e t  aux mères s u b s t i t u t i v e s  de i ' i n s t i t u -  

t i o n .  En d é p i t  de c e t t e  s i t ua t i on ,  malgré une grande l u c i d i t é  quant 

à son handicap e t  une grande angoisse quant b son avenir ,  s p h i n c t é r i e n  

en p a r t i c u l i e r  ( i ncon tnence  t o t a l e ) ,  L i l i a n e  progresse rapidement 

e t  a u n  t r è s  bon niveau. 



E l l e  est  rapidement scolar isée dans Le cadre de t 'éco le o rd ina i re  

du q u a r t i e r  en maternelle, d'abord B mi-temps, l ' a u t r e  mi-temps se 

fa isan t  dans La classe spécial isée du centre. Le doublement des mai- 

tresses e t  des Lieux s'est révélé un peu insécur isant  pour t 'enfant, 

mais l a  co l labora t ion  e t  l 'accord des deux i n s t i t u t r i c e s ,  l a  démarche 

même de L'enfant dans Le sens d'une p r i s e  d ' i d e n t i t é  au se in de La 

classe des enfants va l ides et  ses compétences scola i res ont v l t e  

résolu ces problèmes. E l l e  passe ensuite normalement en CP temps 

p l e i n  B L'école du quar t ie r  e t  est actuellement en C E I .  E l l e  rev ient  au 

centre mid i  e t  so i r .  Très v i t e  un investissement i n t e l l e c t u e l  p o s i t i f  

se révèle, a i n s i  que des capacités évidentes de conceptual isat ion. 

Ce cas a const i tué un cadre, presque expérimental, pour observer 

e t  su iv re  de prés t'engagement d'un enfant paraplégique dans l a  scola- 

r i t é  o rd ina i re  : ses investissements, Les défenses u t i l e s  q u ' i l  peut 

mettre en place dans ce t te  s i tuat ion,  l e s  compensations q u ' i l  y cherche 

e t  Les appuis q u ' i l  d o i t  t rouver dans l ' i n s t i t u t i o n  où il vi t ,  appuis 

qu i  sont certainement d i f f é r e n t s  de ceux qu'un enfant paraplégique 

trouve dans sa famil le,  mais qui  doivent o f f r i r  La même garant ie  

contre les  ruptures, La même q u a l i t é  d ' induct ion p o s i t i v e  à L'égard 

de l'environnement e t  par t icu l iérement  de l 'école. 

Il est  aussi intéressant de se pencher sur Les cas qui rés is ten t  

4 l ' i nadap ta t ion  sco la i re  malgré L'accumuLation d'616ments défavorables. 

- Romain opéré à 9 mois d'un neuroblastome en sabl ier,  qu i  a  

entraîné une paraplégie de niveau 0 . 4 .  I L  séjourne à Antony de 1 

an à 3 ans; pendant ce séjour surviennent 9 foyers pulmonaires çévéres 

nécessitant des t r a n s f e r t s  en réanimation, 2 épisodes d'escarres 

e t  de fractures. L ' i n tens i té  des complications pulmonaires amène 

A t rans fé re r  l ' en fan t  a l ' h ô p i t a l  à l 'âge de 3 ans. 

Une scol iose t r è s  évo lu t i ve  impose te  por t  d'un corset avec 

minerve e t  l e  t ra i tment  par p lâ t res  correcteurs qui  provoquent des 

escarres à réoé t i t i on .  



En CP, il e s t  en c lasse 3 heures par  jour, en décub i tus  l e  p l u s  

souvent. Il a une a c t i v i t é  de déambulat ion de 1 heure par  jour .  

En 84-85 Les p l â t r e s  sont abandonnés pour l a  pose d'une t i g e  

rach id ienne ; sa sco l i ose  e s t  s tab iL i sée  à 50 degrés. 

Sur Le p l a n  mic t ionne l ,  l e s  percussions sont e f f ec tuées  tou tes  

Les t r o i s  heures. 

Sa s i t u a t i o n  f a m i l i a l e  es t  r e l a t i vemen t  d i f f i c i l e .  Les parents  

h a b i t e n t  en p rov ince  e t  se séparent de façon t r a n s i t o i r e .  Le père  es t  

au chômage pendant une Longue pér iode.  Progressivement l a  s i t u a t i o n  

s 'amél io re  e t  l e s  vacances redeviennent régu l i è res .  La f a m i l l e  souha i te  

l e  rapprochement dans un établ issement p l u s  proche du domic i le .  Pour 

des ra i sons  médicales, ce t r a n s f e r t  se f e r a  dans l a  pér iode de pos t  

g r e f f e  rachidienne. 

L ' en fan t  a  eu un développement normal pendant l e s  deux années 

de sé jou r  à Antony en dehors d 'un Léger r e t a r d  de Langage. On s i g n a l a i t  

un bon n iveau de développement psychomoteur à 3 ans e t  une bonne 

s t r u c t u r a t i o n  s p a t i a l e .  

Il e s t  no té  cependant en CP des d i f f i c u l t é s  de repérage dans 

l 'espace a i n s i  que des t r o u b l e s  de d e x t é r i t é  manuelle en l i a i s o n  

avec l a  t r è s  grande fréquence de l a  p o s i t i o n  en c h a r i o t  p l a t .  

Pourtant, l e  cursus se révè le  normal. L 'en fant  es t  en CE2 ; 

ses r é s u l t a t s  sont co r rec t s .  

On peut s ' i n t e r r o g e r  sur Les f a c t e u r s  q u i  on t  permis à ce t  en fant  

une bonne adap ta t i on  malgré l ' impo r tance  des problèmes médicaux, 

L'éloignement e t  l ' é q u i l i b r e  f r a g i l e  de l a  f a m i l l e .  

Not re  r é f l e x i o n  s ' a r r ê t e r a  i c i  sur  l ' aspec t  "personnel"  de cet  

enfant .  Cet te  r é f l e x i o n  p o u r r a i t  se fo rmuler  a i n s i  : qu'est-ce qu i  

permet à ce t  en fant  malgré t ou tes  ses d i f f i c u l t é s  physiques depuis 

son ent rée à L ' hôp i t a l ,  malgré l 'é lo ignement  e t  l ' é q u i l i b r e  r e l a t i f  

de sa s i t u a t i o n  f a m i l i a l e  de r e s t e r  dans un c e r t a i n  é t a t  d'homéostasie 

qu i  se t r a d u i t  scolairement par l e  ma in t i en  d'un cursus normal ? 



Y a - t - i l  des éléments de c o n t i n u i t é  q u i  l u i  permettent de r é s i s t e r  

aux éléments de d i s c o n t i n u i t é  i n t r o d u i t s  par  La ponc tua t i on  des i n c i -  

dents médicaux ? Les éléments de "portage" s o n t - i l s  p l u s  f o r t s  que 

Les éléments de r u p t u r e  ? Ces éléments de portage, de con t i nu i t é ,  

nous pouvons l e s  t r ouve r  dans La c o n t i n u i t é  des so ins  médicaux : l ' en -  

fant, b i e n  que dans une s i t u a t i o n  p é n i b l e  a l l ongé  en c o q u i l l e  ventrale, 
/ 

es t  v e r t  i c a l i s é  "que l les  que so ien t  Les complications", pour reprendre 

l e s  termes employés par  l e  médecin qu i  l e  s u i t  régul ièrement.  Il nous 

f a u t  n o t e r  que Le médecin q u i  conna i t  b i e n  L 'enfant t r a v a i l l e  également 

a Antony. A i n s i  une condu i te  thérapeut ique ident ique, énoncée par 

l a  même personne dans des Lieux d i f f é r e n t s  dev ient  i c i  pour nous un 

élément par  Lequel s ' i n s t a u r e n t  des éléments de c o n t i n u i t é  e t  de repé- 

rage e s s e n t i e l s  pour l ' e n f a n t  : il e s t  passé d 'un u n i v e r s  où il é t a i t  

connu e t  repere  Antony A un a u t r e  univers, l ' h ô p i t a l ,  où il e s t  

auss i  connu e t  où il a ses rephres sans q u ' i l  y a i t  r up tu re  e t  r é e l l e  

d i s c o n t i n u i t é .  

Nous nous sommes aperçus q u ' i l  a passé suffisamment de temps 

dans ces deux i n s t i t u t i o n s  pour que l e s  répéres dont il a v a i t  beso in  

so ien t  t rouvés. De même en c lasse on p e r ç o i t  e t  on accepte ses besoins, 

on s a i t  q u ' i l  es t  d'une manière générale calme e t  i n té ressé  mais q u ' i l  

es t  capté par  Le beso in  de déplacement l o r s q u ' i l  e s t  en f a u t e u i l  (ce 

q u i  e s t  rare),  q u ' i l  a beso in  l o r s q u ' i l  es t  en c h a r i o t  p l a t  d ' ê t r e  A cô- 

t e  d 'un a u t r e  enfant  dans l a  même pos i t ion ,  on accepte ses moments d'op- 

p o s i t i o n  car on en comprend Les raisons. 

Le r ô l e  de "rassembleur" qu'a pu f o u r n i r  L ' o rgan i sa t i on  des so ins  

ordonnancés a p a r t i r  d'Antony, une pa ro le  médicale unique, "b ien i nca r -  

née" e t  de p l u s  por tée par La même personne, dans l e  cas de cet  enfant  

semble a v o i r  un r ô l e  p o r t e u r  non nég l igeab le .  La c o n t i n u i t é  des soins, 

l a  connaissance de L'enfant, son accep ta t i on  semblent des éléments 

de permanence q u i  on t  f a i t  Le po ids  face à l a  d i s c o n t i n u i t é  , à 

l ' a l t e r n a n c e  des p r i s e s  en charge de Betty et 3 l a  non-acceptat ion fami- 

l i a l e  ( v o i r  cas précédent). 



D. CONCLUSION DE L'ETUDE DES MILIEUX DE VIE 

Not re  étude su r  Les m i l i e u x  de v i e  s ' es t  a t tachée à L 'aspect 

d ' i n t é g r a t i o n  q u ' o f f r e n t  ou n ' o f f r e n t  pas l e s  m i l i e u x  de soins, l ' é c o l e  

e t  La f a m i l l e .  En e f f e t  une quest ion  qu i  a animé ce t r a v a i l  é t a i t  

de savo i r  s i  Les m i l i e u x  de so ins  ne " redoub la ient "  pas, par l a  complexi- 

t é  des so ins  mult i formes, par  l e  carac tère  morcelé de l e u r  organ isa t ion ,  

l a  d i s c o n t i n u i t é  vécue par  ces enfants  e n t r e  Le haut e t  Le bas de 

Leur corps. A i n s i  par  c e t t e  question, "L 'étude des m i l i e u x  de v i e "  

é t a i t  d i rec tement  ra t t achée  à L'hypothèse de d i s c o n t i n u i t é  e t  r eposa i t  

c e l l e - c i  sous L 'ang le  de " l 'environnement".  

I L  nous a donc f a l l u  p r é c i s e r  ce terme d'environnement q u i  r evê t  

dans n o t r e  u t i l i s a t i o n  un aspect moins génér ique que dans l ' u t i l i s a t i o n  

courante. Nous avons en e f f e t  rapproché c e t t e  n o t i o n  du concept d ' "env i -  

ronnement proche" é t u d i é  par W inn i co t t  D.W. 

Nous avons dans c e t t e  première p a r t i e  "Etude des m i l i e u x  de so ins"  

posé d'abord Les bases du questionnement que nous avons d é j à  c i t ées .  

Nous avons également t e n t é  d ' appo r te r  quelques éléments de réponses 

t a n t  sur l ' a s p e c t  o rgan i sa t i onne l  que s t r u c t u r e l  du CRM e t  su r  son 

r ô l e  de "rassembleur de soins". 

Dans c e t t e  analyse nous n'avons pas r e l e v é  de t r o u b l e s  majeurs 

d é c r i t s  hab i tue l lement  dans l a  l i t t é r a t u r e  sous Le terme d 'hosp i t a l i sme  

Winn i co t t  D.W. (1951) a t r a i t é  dans son L i v r e  : "L 'enfant  e t  l e  monde 
e x t é r i e u r "  c e t t e  ques t i on  de manière assez o r i g i n a l e .  Vo i r  à ce s u j e t  
p.21 e t  l e  c h a p i t r e  : "des besoins des enfants  e t  l e  r ô l e  de l a  mère 
au début de l ' e x i s t e n c e "  p.25 a 36 chez P.U.F. 1978. 

(10) A ce s u j e t  l e  l e c t e u r  pour ra  se r é f é r e r  aux études de S p i t z  e t  
su r tou t  aux ouvrages de Bowlby t r a d u i t s  ac tue l lement  en f r a n ç a i s  : 

S p i t z  R.A. 1965 : "De La naissance à l a  paro le"  - P.U.F. - 1968 

Bowlby J. 1969 : "L'attachement" - P.U.F. - 1978 
1973 : "Séparation, Angoisses e t  Colère" - P.U.F. - 1978 
1980 : "Perte, t r i s t e s s e  e t  Dépression" - P.U.F. - 1984 



Dans l a  deuxième p a r t i e  ( " I n t é g r a t i o n  de L'enfant dans sa fam i l l e ) ,  

nous avons r e l e v é  d i f f é r e n t s  f ac teu rs  i n te rvenan t  dans Le " type" de 

"portage", s p é c i f i q u e  de chaque f a m i l l e  au t r a v e r s  de d i f f é r e n t s  reg i s -  

t r e s  q u i  o n t  permis de repérer  d'une p a r t  d i f f é r e n t s  mode d ' i n t é g r a -  

t ions, de " réact ions"  v i s  a v i s  des rup tu res  de c o n t i n u i t é  et, d ' a u t r e  

p a r t  de re lever ,  v i s  à v i s  des s t r u c t u r e s  i n s t i t u t i o n n e l l e s  t e l l e s  

que Le CRlvl e t  l 'école,  d i f f P r e n t s  mode de ho ld ing  de La p a r t  de ces 

fami L les.  

I I  nous f a l l a i t  donc terminer  ce t r a v a i l  sur  l e s  m i l i e u x  de v i e  

pa r  "L'étude de L ' i n t é g r a t i o n  sco la i re" .  

Cet te  de rn ié re  p a r t i e  p o s a i t  e l l e  auss i  l e  problème d 'uredoub le  

manière. La premiére c o n s i s t a i t  à f a i r e  un " i nven ta i re "  de L 'adapta t ion  

s c o l a i r e  de ces t r è s  jeunes enfants  paraplégiques dans un  m i l i e u  s c o l a i -  

r e  souvent classique, non organ isé  dans son a r c h i t e c t u r e  e t  d e s t i n é  

à p r i o r i  à r e c e v o i r  des enfantsvalides. Cette étude a r é v é l é  une bonne 

adap ta t i on  de ces enfants.  Le "niveau" supér ieur  à La moyenne de bon 

nombre d ' e n t r e  eux a r é v é l é  l e  r ô l e  "soutenant" de l a  f am i l l e ,  v o i r e  

de L ' i n s t i t u t i o n  (ou des deux à La f o i s )  e t  La dynamique pe rsonne l l e  

de ces en fan ts  q u i  t r ouven t  l a  un domaine de compensation au sens 

v r a i  e t  p o s i t i f  du  terme dans La mesure où i l s  v iennent à prendre  

en compte, à t r a i t e r  même, l e s  b lessures  occasionnées par  La d é f i c i e n c e  

su r  L'image de so i .  

ce d e r n i e r  p o i n t  ouvre Le t r a v a i l  sur  l a  ques t i on  que pose Hadame 

Collomp (11) : "Y a - t - i l  un  déterminisme dans l a  r é u s s i t e  ou l 'échec 

s c o l a i r e  des enfants  a t t e i n t s  de parap lég ie  acquise ?". 

Cet te  d e r n i é r e  ques t i on  a permis en d é f i n i t i v e  de rencon t re r  

dans l a  p r a t i q u e  Le probléme que d o i t  se poser à n o t r e  sens, t o u t  

établissement ayant à s'occuper de t r è s  jeunes en fan ts  en i n t e r n a t  

p l u s  ou moins pro longé à savo i r  : 

Comment p a l l i e r ,  e t  dans q u e l l e  mesure, un d é f i c i t  dans l e  

por tage de l a  p a r t  des f a m i l l e s  auprès de l e u r  enfant  parap lég ique ? 



Ceci r e v i e n t  à poser l a  ques t i on  de manière p l u s  généra le  à L'en- 

d r o i t  de l ' e n f a n t  lui-même en se demandant "comment l e s  éléments de 

por tage"  peuvent ê t r e  p l u s  f o r t s  que Les éléments de rupture.  A  " L ' a c t i f "  

des éléments de réponse de L'étabLissctment f i c i  l e  CRM) v i s  à v i s  de 

c e t t e  ques t i on  nous nous permettons de s o u l i g n e r  à nouveau l e  b u t  

du  m i l i e u  médica l  d'Antony de c rée r  un  l i e n  r é e l  e n t r e  l e  CRM e t  

l e s  au t res  i n s t i t u t i o n s  (12). ce la  engage, comme nous l ' a vons  vu, l ' i n s t i -  

t u t i o n  dans l ' a r t i c u l a t i o n  c o n j o i n t e  de ses p r i n c i p e s  e t  de son organ isa-  

t i o n .  

A i n s i  n o t r e  recherche à L ' e n d r o i t  du CRMa t rouvé  une c e r t a i n e  

nouveauté, v o i r e  même une o r i g n a l i t é  d 'é tude dans son souc i  de c o n t r e r  

l e  r i s q u e  de morcelLement i nhé ren t  à une o r g a n i s a t i o n  de soins, e t  

d ' assu re r  l e  "ho ld ing"  de l ' e n f a n t  e t  de sa f a m i l l e .  

L 'ana lyse  de L'engagement ve rs  l a  v i e  s c o l a i r e  montre comment 

ces en fan t s  abordent Le s c o l a i r e  avec i n t é r ê t  e t  e f f i c a c i t é .  Le r e t a r d  

de langage ne grève pas l e s  a c q u i s i t i o n s .  Cer ta ines  monographies d ' en fan t s  

nous o n t  permis  de v é r i f i e r  que L'écoLe r e s t e  pour ces en fan t s  i ' o ccas ion  

d ' acqu i s i t i ons ,  d 'un é v e i l  e t  d'une en t rée  dans l e  social ,  en dehors 

de l a  f a m i l l e .  Ceci peut p a r a î t r e  une évidence, mais nous i n v i t e  à 

sais-ir commentme i n s t i t u t i o n ,  t e l l e  que l e  CRM, peut  jouer  un r ô l e  

de s o u t i e n  e n t r e  L 'en fant  e t  l ' é c o l e  en p a r t i c u l i e r  s i  La f a m i l l e  n ' e s t  

p l u s  porteuse. 

La bonne adap ta t i on  généra le  de ces en fan t s  en éco le  c l ass ique  

montre une s t r u c t u r a t i o n  du moi s a t i s f a i s a n t e .  

(11) Mme Collomp e s t  une c o n s e i l l i è r e  d 'éducat ion  q u i  a  p a r t i c i p é  à 
c e t t e  recherche ( vo i r couve r tu re ) .  

(12) Cet aspect  a  é t é  b i e n  d é c r i t  dans une monographie e t  son commentaire 
t r a i t a n t  "des occasions d'une décompensation s c o l a i r e "  e t  des f a c t e u r s  
f a v o r i s a n t  un  r é é q u i l i b r a g e "  (Cf. p l u s  haut) .  



.. 
ETUDE DES INTERACTIONS ENTRE LE CENTRE DE REEDUCATION MOTRICE 

ET L'ENFANT 

Cet te  p a r t i e  de La recherche e s t  une étude courageuse e n t r e p r i s e  
par  t o u t e  l ' équ ipe  du CRM d'ANTONY pour ten ter ,  A t r a v e r s  l ' a n a l y s e  
des s i t u a t i o n s  de soins, de jeux, de dialogue, d 'éva luer  e t  de c r i t i -  
quer l e u r s  propres ac t i ons  avec Leç enfants  paraplégiques. Il s ' a g i t  
d ' un  nouveau "po in t  de vue" de l a  v i e  du p e t i t  en fant  parap lég ique 
en i n s t i t u t i o n .  





1. - LE CRM COMME MILIEU DE SUBSTITUTION 

POUR LE PETIT ENFANT PARAPLEGIQUE 

1. PROJET ET RAISON DU CENTRE D'ANTONY 

Le Centre d'ANTONY e s t  né de l a  nécess i t é  pragmatique de ré-  

pondre aux besoins quo t i d i ens  que l e s  parents  e t  l e s  enfants  handicapés 

moteurs rencont rent  dans l e s  soins. 

La v i sée  du p r o j e t  au CRM es t  double car d 'un c ô t é e l l e  répond 

à des nécess i tés  de so ins  médicaux ( p r o j e t  s t r i c temen t  médical)  e t  

de l ' a u t r e  a des nécess i tés  de v i e  concernant l ' e n f a n t  e t  sa f a m i l l e .  

Le p r o j e t  s t r i c temen t  médical  repose avant t o u t  su r  L'autonomie 

de l 'en fant ,  à p l u s  ou moins long terme, La déambulation, l ' a d a p t a t i o n  

des so ins  sphinctér iens,  e t  sur La p réven t i on  des compl ica t ions  ( l a  

maladie neuro-orthopédique, Les escar res  e t  Les compl ica t ions  uro-  

log iques e t  r e s p i r a t o i r e s ) .  Pour l a  déambulation, une méthode d'appren- 

t i s sage  s ' a j o u t e  a  un appare i l lage.  Sur l e  p l a n  des sphincters,  l e s  

d i f f é r e n t e s  techniques t e n t e n t  d ' o b t e n i r  l e  m e i l l e u r  aménagement 

poss ib le .  Ce p r o j e t  s u i t  de t r è s  près  Les progrès  de technique médi- 

cale. Sa v i sée  e s t  c l a i r e  e t  repose sur d i f f é r e n t e s  éva lua t i ons  con- 

cernant l ' é t a t  de santé de l ' e n f a n t  ; e l l e  ne p r ê t e  pas à i n t e r p r é -  

t a t i o n .  

Par contre, l e  p r o j e t  du m i l i e u  de v i e  dans l e q u e l  l ' e n f a n t  

aura a v iv re ,  peut ê t r e  i n t e r p r é t é  de d i f f é r e n t e s  façon. Il s ' a g i t  

en e f f e t  d ' o f f r i r  aux f a m i l l e s  un l i eu ,  c 'es t -à-d i re  des personnes 

suscep t i b l es  de l e s  sou ten i r  a un moment d i f f i c i l e ,  de l e s  a i d e r  

à é leve r  Leur enfant  e t  à pou rsu i v re  l e  t r a i t emen t .  

En ce qu i  concerne l ' en fan t ,  il f a u t  t e n i r  compte de deux f a i t s  : 

son jeune âge e t  l e  rythme des séjours, s i  b r e f s  s o i e n t - i l s  ; cec i  

amène l e  cen t re  d'ANTONY à f o u r n i r  au " t ou t  p e t i t "  un environnement 



proche de s u b s t i t u t i o n ,  pour que c e l u i - c i  pu i sse  développer au mieux 

son c a p i t a l  de v i e .  

C'est  donc sur ce p o i n t  que se sont portées, dans ce chap i t re ,  

n o t r e  obse rva t i on  e t  n o t r e  r e f l e x i o n .  Ce p r o j e t  de v i e  es t  une réponse 

aux besoins é lémenta i res  de L 'enfant  (nou r r i t u re ,  affection...), 

mais il nous f a u t  essayer d ' a l l e r  p l u s  l o i n  pour t e n i r  compte des 

cond i t i ons  nécessaires au développement, à La naissance de l ' i m a g i -  

n a i r e  , e t  à l a  survenue du Langage pour que t e  " p e t i t  d'homme devien- 

ne une personne, un sujet ,  un ê t r e  p a r l a n t .  

Il es t  proposé aux parents  de reprendre Le p l u s  souvent p o s s i b l e  

Leur enfant, e t  pour L'équipe il n ' e s t  pas ques t i on  de l e s  remplacer. 

Pourtant, une ambiguïté demeure car  l ' e n f a n t  dev ien t  un ê t r e  p a r l a n t  

grâce à un père  e t  une mère, ou p l u t ô t  grâce à une f o n c t i o n  p a t e r n e l l e  

e t  materne l le .  Il nous a  donc paru  impor tant  de d é f i n i r  ce que nous 

entendons par  ces deux fonc t i ons .  La f o n c t i o n  ne p ré juge  pas de La 

personne, pas p l u s  que du sexe ou du L ien de parenté  avec l ' e n f a n t .  

Ces f o n c t i o n s  s 'exercent  i c i  à un moment ou l ' e n f a n t  e s t  dans une 

grande dépendance v i s -à -v i s  de L 'adul te,  a m p l i f i é e  par  l a  parap lég ie .  

2. LA FONCTION MATERNELLE 

Les so ins  dont va f a i r e  l ' o b j e t  l e  nou r r i sson  cons i s ten t  dans 

ce q u i  es t  communément appelé pa r  Les so ignants  au contac t  d i r e c t  

avec l ' en fan t ,  l e  maternage. Ces so ins  ("handl ing")  permet tent  au 

bébé " d ' ê t r e  bien".  I L S  p rocurent  e t  conso l ident  ce "sent iment de 

c o n t i n u i t é  d ' ê t r e "  (3).  Par ce sent iment de conf iance ("sense o f  

(3) W inn i co t t  D.W., 1960, p. 255, i n  "De l a  P é d i a t r i e  à La Psycha- 
nalyse", Op c i t .  



being"), Le bébé acquier t  un v é r i t a b l e  sous-sol, base de sa c r é a t i -  

v i té, de son imaginaire e t  de sa personnalit&. I L  e x i s t e  deux autres 

aspects du maternage moins verbatiséà par Les soignants qui  sont te 

"holding" et La présentat ion des ob je ts  ("object presenting") où 

La mére sent l e  bon moment pour proposer à son enfant un ob je t  q u ' i l  

pourra i n v e s t i r .  Une a i r e  de jeu se const i tue en t re  e l l e  e t  Lui. 

LA FONCTION PATERNELLE 

ElLe s'appuie sur La fonc t ion  maternel le e t  vice-versa. L'une 

ne va pas sans l 'aut re.  Cette fonct ion pa te rne l le  préside avant tou t  

& l a   ansf formation de Ca r e l a t i o n  mère-enfant e t  consiste donc & 

mettre en oeuvre Les condi t ions pour que c e t t e  r e l a t i o n  se dévetoppe 

au mieux de son cap i ta l .  En ce sens, Le CRPt, dans son projet,  s ' i ns -  

c r i t  b ien  dans ce t te  fonc t ion  en fournissant un cadre qui  peut s e r v i r  

de support à ce t te  re la t ion .  Ce cadre est  f a i t  de personnes e t  d'un 

fonctionnement qui comporte ses l o i s  propres, ses i n t e r d i t s .  I l  cons- 

t i t u e  un système symbolique auquel l a  mère e t  ses subs t i tu ts  se réfé-  

rent, indiquant par Là à l 'enfant  L'existence d'un aut re l i e u  que 

c e l u i  de l a  "mère". 

La fonc t ion  pa te rne l le  est aussi une fonct ion organisatr ice, 

un pont vers Le social .  E l l e  i n t r o d u i t  dans l a  c o n t i n u i t é  de l a  fonc- 

t i on  maternel le des ruptures, une d iscon t inu i té  qu i  est  c e l l e  des 

act ions e t  des êtres. I l  s 'ag i t  Là d'une d iscon t inu i té  s t ructurante 

qui  force l 'enfant  à imaginer, à mettre quelque chose entre l u i  e t  

a u t r u i  dont il se trouve a lo rs  réellement séparé. 

A ins i  déf inies, l es  fonct ions maternel le e t  pa te rne l le  const i -  

tuent un modèle qui  n o u r r i t  l e  "pro jet "  e t  ta  ra ison de I " ' Inst4tut ion 
t, 

CRN. Ce modéle peut a l o r s  s e r v i r  de départ à un aut re t r a v a i t ,  en 

p a r t i c u l i e r  l 'analyse de La s t ruc tu re  de ce m i l i e u  i n s t i t u t i o n n e l .  



4. ORGANISATION MATERIELLE 

- I n f i r m i è r e s  e t  a u x i l i a i r e s  

Le l i e u  de t r a v a i  1 e s t  d 'abord Le "box" (petit dortoir de 8 enfants).Dans celui-ci, 1 

fant 4tablitscn r e p a i r e  e t  ses repères d i s e n t  l e s  soignantes, car ces 

deux accep t i ons  i c l  se re j o i gnen t .  Quand on e s t  p l u s  grand, l 'empla- 

cement du l i t  dev ien t  important ,  L 'en fant  a sa se rv i e t t e ,  son pot .  

Ainsi, Les soignantes, dès l e  départ, s ' i n s c r i v e n t  dans l a  f o n c t i o n  

ma te rne l l e  en opérant dans Les l i e u x  même de l ' e n f a n t  : son corps  

e t  son espace. E l l e s  d i s t r i b u e n t  des s o i n s  c o r p o r e l s  e t  s'occupent 

du nour r issage.  La n o u r r i t u r e  l e u r  e s t  appor tée  t o u t e  p r ê t e  ; e l l e s  

demandent à a v o i r  accgs à l a  cu is ine .  Nous re t rouvons Là Leur d e s i r  

d ' ê t r e  de "bonnes mères". Lo rs  des so ins  corpore ls ,  l e s  con tac t s  

sont souvent r é d u i t s  du f a i t  de L 'appare i l .  A ce t i t r e ,  l e  b a i n  cons- 

t i t u e  un moment p r i v i l é g i é  de p l a i s i r  e t  de jeu.  

Le maniement des a p p a r e i l s  o r thopéd iques r e l è v e  davantage d 'une 

f o n c t i o n  p a t e r n e l l e  dans l a  mesure où l ' e n f a n t  e s t  o rgan isé  par  rap- 

p o r t  à La v e r t i c a l i s a t i o n .  Ainsi, l a  saignante au  n i veau  du box assume 

l a  f o n c t i o n  ma te rne l l e  en  même temps q u ' e l l e  r e m p l i t  une f o n c t i o n  

p a t e r n e l l e  au  n i veau  de L ' appa re i t l age  a f i n  d 'autonomiser L 'enfant .  

A ce t i t r e ,  c ' e s t  e l l e  qu i  r econna î t  l ' en fan t ,  en l u i  p a r l a n t  e t  

en  Lu i  exp l i quan t  l e  pourquoi  de L 'appare i l .  C'est dans l e  box que 

commence " l ' i n d i v i d u a l i s a t i o n "  de L ' en fan t  pa r  une d é l i m i t a t i o n ,  

en quelque sor te ,  du t e r r i t o i r e  ( l e  r e p a i r e )  e t  par  Les r e l a t i o n s  

t r è s  proches q u ' i l  e n t r e t i e n t  avec son i n f i r m i è r e  e t  son a u x i l i a i r e .  

- Les éduca t r i ces  

Le terme même d 'éduca t r i ce  se r a t t a c h e  à l a  r a c i n e  l a t i n e  "ex 

ducere", ce q u i  veut  d i r e  condu i re  au  dehors. En ce sens, c e t t e  fonc- 

t i o n  s ' i n s c r i t  p l u s  précisément dans un "pont" s o c i a l  dont nous avons 



p a r l é  lo rsque nous dec r i v i ons  La f o n c t i o n  pa te rne l l e .  Le t e r r a i n  

de l e u r  t r a v a i l  e s t  l e  j a r d i n  d 'enfant ou 1 e ' " t o u t  p e t i t "  e s t  i n v i t é  

à d i f f é r e n c i e r  l e s  o b j e t s  e t  Les personnes dans l e s  a c t i v i t é s  qu i  

l u i  sont proposées. Mais nous re t rouvons auss i  La f o n c t i o n  ma te rne l l e  

au n iveau des so ins  q u ' e l l e s  sont également amenées à prod iguer .  

- Les k inés i t hé rapeu tes  

Le l i e u  de t r a v a i l  e s t  une s a l l e  spéc i f i que  où L'enfant v i e n t  

pour une r a i s o n  propre  à ses L i m i t a t i o n s  dans l e  souci  appuyé d'auto- 

nomisat ion.  Un e f f o r t  e s t  demandé à l ' e n f a n t .  L 'étude du langage 

de ces soignants révè le  un langage assez paternel ,  c 'es t -à-d i re  impé- 

r a t i f  e t  comprenant une c e r t a i n e  r ichesse Lexicale, r i chesse p r é c i -  

sement organisée autour de l a  dé f i c i ence .  Ceci ne surprend pas dans 

l a  mesure oh ces so ignants  s ' i n s c r i v e n t ,  en r a i s o n  de Leur tâche 

o r i e n t é e  vers  La \ ,e r l i ca l isa t ion , le  mouvement e t  l 'autonomie, presque 

ent ièrement dans La f o n c t i o n  p a t e r n e l l e .  

CONCLUSION DE L'ANALYSE MATERIELLE 

L 'ana lyse aupres de ces t r o i s  groupes r e s t e  à développer. Il 

f a u d r a i t  également observer comment se f a i t  l e  passage d'une s i t u a t i o n  

à une a u t r e  ; s ' i l  e x i s t e  une a n t i c i p a t i o n  a f i n  que l a  d i s c o n t i n u i t é  

i n s t i t u t i o n n e l l e  ne devienne pas morcellement, mais s o i t  rée l lement  

s t ruc tu ran te ,  dans Le sens où e l l e  i n s c r i t  Les d i f f é r e n c e s  dans l e  

temps, l e s  personnes, l e s  o b j e t s  e t  l e s  l i e u x .  



II. - ANALYSE DE SITUATIONS 

1. ANALYSE DE LA DISCONTINUITE LORS DE SITUATIONS 

DIRECTEMENT RELIEES A LA DEFICIENCE 

Les s i t u a t i o n s  re levan t  de La d é f i c i e n c e  s u s c i t e n t  souvent une 

augmentation du n iveau de v i g i l a n c e  chez L'enfant. L 'en fant  énonce 

p a r f o i s  des p a r o l e  anxieuses lo rsque Les sa ignants  en lèvent  ou met tent  

L 'appare i l .  L o r s  de La mict ion,  nous re t rouvons souvent une a c t i v i t é  

ve rba le  ou ges tue l l e .  Face aux postures, l e s  r é a c t i o n s  de L 'enfant  

sont p l u s  s i l enc ieuses  : à l a  mise en posture, il r é a g i t  souvent 

par  l ' a r r ê t  de l ' a c t i v i t é  lud ique en cours  ou encore par  i e  refus,  

ou  encore pa r  l e s  p leurs .  Lors  du r e t r a i t ,  l ' a c t i v i t é  g e s t u e l l e  e s t  

constante.  Un en fan t  p l u s  âgé (5 ans) a une r é a c t i o n  a c t i v e  de pa ro le .  

L ' en fan t  a donc Le p lus  souvent un comportement a c t i f  dans ces 

s i t u a t i o n s  d i rec tement  r e l i k s  à l a  dé f i c i ence .  P a r f o i s  il Lui  a r r i v e  

d ' e t r e  i n d i f f é r e n t  (apparemment) e t  de pou rsu i v re  son a c t i v i t é  ou 

son d iscours .  

Dans c e r t a i n s  cas, nous avons observé une ba isse de L 'énerg ie  

après La m i c t i o n  : l ' e n f a n t  met en e f f e t  quelques minutes avant de 

commencer 5 r e j o i n d r e  Les au t res  enfants. A n o t r e  sens, l ' e n f a n t  

a beso in  durant  c e t t e  pause de rassembler son énergie, sa personne 

après une s i t u a t i o n  où il e s t  a l l ongé  e t  l e  p l u s  souvent non -pa r t i -  

c i pan t  aux so ins  f a i t s  par  l ' a d u l t e  (il L'es t  p a r f o i s  un peu p l u s  

lo rsque l ' a d u l t e  l e  stimuke). En ef fe t ,  nous observons souvent une 

bonne d i s p o n i b i l i t é  de l ' a d u l t e  envers l 'en fant ,  t a n t  au  n i veau  ve rba l  

q u ' a f f e c t i f ,  mais son a t t e n t i o n  n ' e s t  pas retenue par  Les r é a c t i o n s  

g e s t u e l l e s  de l ' en fan t .  Leur r e p r i s e  par  La pa ro le  ou par legestede l'adulte 

n'est pas toujmrç &çerv&.IL nous semble impor tant  de développer c e t t e  

~ t t e n t i ~ n  du so ignant  à La g e s t u a l i t é  de l ' e n f a n t  Lors des pér iodes 

de so ins  dans une v i sée  d 'apprent issage e t  d ' i n t é r i o r i s a t i o n  par  

l ' en fan t  des so ins  que réclame son corps. 



2. ANALYSE DE LA DISCONTINUITE LORS DE SITUATIONS 

CORPORELLES INDEPENDANTES DE LA DEFICIENCE 

Les s i t u a t i o n s  c o r p o r e l l e s  indépendantes du handicap semblent 

d i f f é r e n t e s  pour L 'en fant  se lon q u ' i l  s ' a g i t  de l ' h a b i l l a g e  ou du 

bain.  L ' en fan t  ne p a r t i c i p e  n i  A l ' h a b i l l a g e  n i  au  déshab i l lage.  

I L  e s t  s i l e n c i e u x  e t  absent. Q u ' i l  s o i t  a l l ongé  ou debout, s o l l i c i t é  

ou non par  l ' a d u l t e ,  son comportement e s t  inchangé. Pourtant, son 

i n t é r ê t  aux propos de L 'adu l te  sur  ses h a b i t s  es t  t r è s  bon e t  occa- 

s ionne un dialogue. Par contre, Lors de La t o i l e t t e  ou du bain, 

l ' e n f a n t  e s t  présent ; il es t  a c t i f  de lui-même par l e  geste ou 

par  l e s  paroles.  Ainsi ,  dans une s i t u a t i o n  c o r p o r e l l e  banale, non- 

technique, L'enfant, l o r s q u ' i l  e s t  au con tac t  d i r e c t  de son corps, 

d ispose de son énergie.  A l ' i nverse,  durant  l e s  repas, nous observons 

une i nd i f f é rence ,  La Lenteur e t  La monotonie dominent. 

En conclusion, nous remarquons une f l u c t u a t i o n  de La présence 

émot ionne l le  de L 'enfant  en f o n c t i o n  de l a  na tu re  de l a  s i t u a t i o n :  

il es t  v i g i l a n t  l o r s q u ' i l  s ' a g i t  de me t t re  ou d 'en lever  l ' a p p a r e i l ,  

au cours des postures, ou e n s i t u a t i o n  de l a  marche. L o r s q u ' i l  s ' a g i t  des 

sphincters,  il deplace son i n t é r ê t  de l a  s i t u a t i o n  de m i c t i o n  

vers  l a  r e l a t i o n  à l ' a d u l t e  qu i  e s t  d i s p o n i b l e  durant ce laps  de 

temps, e t  é l o i gne  l a  s i t u a t i o n  de m i c t i o n  du conscient.  Durant Le 

b a i n  ou La t o i l e t t e ,  l ' e n f a n t  semble t i r e r  p a r t i  de sa propre  a c t i -  

v i t é ,  mais "i 1 s'absente" lo rsqu 'on l ' h a b i l l e  ou l e  déshab i l le ,  

e t  Le repas e s t  vécu de façon p l u t ô t  passive.  

Ces cons ta t i ons  semblent i nd ique r  que l ' a d u l t e  soignant de- 

v r a i t  r e t rouve r  l a  capac i t é  de j e u  de ces ac t i ons  quot id iennes 

(hab i l lage,  ba in )  pour développer La p r i s e  en charge de ces a c t i v i t é s  

par  l ' e n f a n t .  



III. ANALYSE DES INTERACTIONS DANS LA GESTUALITE DE L'ADULTE 

La g e s t u a l i t é  e s t  un premier l i e u  fondamental e t  o b l i g a t o i r e  

de l ' i n t e r a c t i o n  e n t r e  l ' e n f a n t  e t  son m i l i e u  de soin.  E l l e  e s t  

Le support  de L ' i n t e r a c t i o n  t o t a l e .  E l l e  recouvre un r e g i s t r e  tech- 

n ique a m p l i f i é  pa r  La d é f i c i e n c e  de L 'enfant  e t  un r e g i s t r e  a f f e c t i f  

( e f f r a c t i o n  dans l ' i n t i m i t é  profonde de l ' en fan t ,  aspect Ludique..). 

L 'é tude du rappo r t  e n t r e  " L ' a f f e c t i f "  e t  l e  " technique" a  é t é  l a  

base de n o t r e  i n t e r r o g a t i o n  e t  a  permis de l e  remet t re  en cause 

s u r t o u t  grâce au document aud io-v isue l .  

Pour n o t r e  analyse, nous avons re tenu  t r o i s  s i t u a t i o n s  qu i  

c o n s t i t u e n t  l a  t o i l e t t e  du mat in  : l e  bain, l ' a p p a r e i l l a g e  e t  l e  

déshab i l lage-hab i l lage.  Ces t r o i s  s i t u a t i o n s  s ' i n s c r i v e n t  dans un 

cadre de personnes e t  de temps. Pour ce q u i  e s t  des personnes, chaque 

enfant  parap lég ique a  son ré fé ran t ,  c 'es t -à-d i re  une a u x i l i a i r e  

depuér icul . ture q u i  s'occupe de l u i  en p a r t i c u l i e r .  Nous analyserons 

t o u t  d 'abord l e  cadre temporel puis L a g e s t u a l i t é  (de l ' a d u l t e )  propre- 

ment d i t e ,  dans l e s  i n t e r a c t i o n s  adu l tes-enfant .  

A. LE CADRE TEMPOREL 

S i  nous avons p o r t é  n o t r e  a t t e n t i o n  sur  ce cadre temporel, 

c ' es t  q u ' i l  nous a  permis de me t t re  en évidence c e r t a i n s  aspects. 

Nous exposons i c i  sous forme de tab leau  des données correspondant 

à quat re  s i t u a t i c n s  : hab i l lage,  appa re i l l age  e t  mise en posture, 

t o i l e t t e ,  e t  ba in .  Nous nous sommes i n té ressés  aux temps de l ' h a b i l -  

lage, de l ' a p p a r e i l l a g e  avec l a  mise en pos tu re  e t  de l a  t o i l e t t e .  

Not re  étude a  p o r t é  sur  19 observat ions,  l e s  temps ayant é t é  p r i s  

success ivementer t re  7H e t  RH 30. (Nous ne nous sommes pas i n t é r e s é s  

uniquement aux paraplégiques).  



Durée moyenne de l ' h a b i l l a g e ,  de l ' a p p a r e i l l a g e  avec. l a  mise en 

pos tu re  e t  de La t o i l e t t e .  

- Pour L 'hab i l lage,  19appa re i l l age  avec mise en pos tu re  : l e s  

va leu rs  sont t r è s  dispersées, a l l a n t  de 2 à 14 minutes. Cet te  hétéro- 

géné i t é  e s t  l i é e  au degré de t'atteinte mt r i ce  e t  à l ' a p p a r e i l l a g e  p l u s  

ou moins impor tant .  Les paraplégiques se re t rouven t  dans Les temps 

l e s  p l u s  impor tants .  



- Pour ta  t o i l e t t e  : l e s  valeurs vont de 3 a 10 minutes, La valeur 

moyenne se s i tuan t  à 4 minutes 7 secondes. Les temps les  p lus  Longs 

correspondent à des enfants dont l a  t o i l e t t e  es t  f a i t e  au lavabo ien- 

fant  ayant un p l â t r e  fermé qui  ne peut ê t r e b a i g n é ) .  

- Pour l e  ba in  : les  valeurs vont de 1 & 4 minutes, avec une 

moyenne de 2 minutes 05 secondes. 



B. ANALYSE DE LA GESTUALITE 

Ce t te  analyse e s t  cent ree sur  l e s  gestes  des adu l t es  e t  l e s  réac- 

t i o n s  de L'enfant durant  Ces soins. 

1. S i t u a t i o n  de l a  t o i l e t t e  

Ce t te  a c t i v i t é  e s t  La seu le  où l ' e n f a n t  parap lég ique s o i t  t o u t  

f a i t  l i b r e  dans ses mouvements e t  où il pu isse  a v o i r  un  l a r g e  regard  

sur  son corps. 

Données retenues Lors des séquences aud io -v i sue l l es  

Exemple : 

L 'enfant  e s t  a s s i s  su r  l a  t a b l e t t e  a cô te  de La ba igno i re .  L ' aux i -  

L i a i r e  de so ins  Lui  donne un gant e t  La b o u t e i l l e  de savon 

l i qu ide ,  l ' e n f a n t  verse l e  savon sur  t e  gant, p u i s  se savonne Les 

mains. Pendant ce temps, L ' adu l t e  prend un a u t r e  gant e t  savonne Le 

corps e t  Les bras  de L'enfant.  L ' en fan t  Laisse tomber son gant dans 

La baignoire,  e t  du même coup se f r o t t e  l e s  mains su r  l e  corps. 

L ' a d u l t e  souLPve l 'en fant ,  l ' a l l o n g e  su r  l a  t a b l e t t e ,  l u i  savonne 

Les fesses e t  l e s  jambes ; ensu i te  l e  redresse, l e  prend à nouveau 

sous l e s  b ras  e t  L 'a l longe dans La ba igno i re .  

Dans La baignoire,  L 'en fant  es t  B p l a t  ven t re  e t  joue avec des 

ob je ts .  L ' adu l t e  l e  s o r t  de La baignoire,  l 'enve loppe dans une ser-  

v i e t t e  e t  l e  t r a n s p o r t e  su r  l a  pa i t lasse,  Lui f r o t t e  Le corps p u i s  

s ' a t t a r d e  assez longuement su r  tes jambes e t  l e s  o r t e i l s .  Pendant 

ce temps, l ' e n f a n t  regarde autour de l u i  e t  se montre assez pass i f .  

L ' a c t i v i t é  de L ' adu l t e  e s t  ponctuée par des "al lez",  "ça y est", 

"on y va", Au début de l a  t o i l e t t e ,  l ' a u x i l i a i r e  f a i t  p a r t i c i p e r  L'en- 

f a n t  en l u i  donnant un gant e t  du savon e t  i l  e s t  nécessa i re  de l e  
s o l l i c i t e r  



verbalement pour q u ' i l  se savonne ; e t  de prolonger l ' a c t i o n  

de l 'enfant  Lorsqu' i t  se f r o t t e  les  mains sur Le corps. On peut se 

demander s ' i l  ne s e r a i t  pas mieux dlaménager 2 types de ba in  : 

- L'un rapide, dans un but hygiénique ; 

- L'autre, dans un but de l iber té ,  de p l a i s i r ,  de découverte 

de son corps. 

2. Si tua t ions  d'apparei l tage 

Lors de c e t t e  s i tuat ion,  nous observons chez l 'enfant,  s o i t  des 

rèact ions de désagrkment verbalisées, s o i t  des rèact ions de pass iv i té .  

L ' a u x i l i a i r e  met L'enfant en p o s i t i o n  assise, en Le prenant par 

devant sous Les bras. E l l e  commence par mettre Le m a i l l o t  de corps,puis 

e t l e  Lui demande de passer Ces bras : "atlez, t u  mets". 

L 'enfant a t tend pendant que L'adulte va chercher L 'appare i l  ; 

e l l e  pose L'apparei l  sur Le côté, derr iPre l 'enfant .  

E l l e  met l e s  chaussettes, pu is  l e s  chaussures en t i r a n t  b ien  

sur l e s  chaussettes; L'adulte es t  absorbé par sa tâche. Au moment 

de mettre les  Lacets, L'adulte s o l l i c i t e  à nouveau l 'enfant, c e l u i -  

c i  t i r e  sur l e  lacet  d'une chassure, pendant que L'adulte met l ' au t re .  

L 'adul te  ne s o l l i c i t e  pas t 'enfant  dans l e  sens de l e  f a i r e  p a r t i c i p e r  

au laçage, mais p lus  pour que l ' en fan t  s o i t  a c t i f  paralL&Lement. 

Pendant ce temps, nous notons un regard f u r t i f  de L'enfant sur 

l 'appare i l .  L 'adul te  d i t  : "on va mettre L'appareil", e t  prend t 'enfant  

sous les bras, l e  por te sur Le côté gauche, pu is  Le passe sur Le côté 

d r o i t  ; avec l a  main gauche e l l e  arrange L'apparei l  qu i  va recevoi r  

l 'enfant .  E l l e  passe à nouveau L'enfant sur l e  côté gauche e t  avec 

l a  main droite, e l l e  t i r e  b ien  l e  m a i l i o t  de corps, pu is  pos i t ionne 

d'un seul coup L'enfant dans l ' appare i l  au niveau du tronc. Ensuite, 

e l l e  passe A l a  mise en place du bas du corps. 

Pendant c e t t e  période, Lvadul te  ne p a r l e  pas, ses gestes sont 

précis, eCle d o i t  t e n i r  L'enfant correctement a l o r s  que l e  corps de 

ce lu i -c i  g l i s s e  ent re tes doigts. Par l a  süretè de son geste, e l l e  



compense l e  manque de maint ien postura l  de l 'enfant .  L 'adul te  ponc- 

tue à nouveau son a c t i v i t é  par : "allez, $a y est" ; L'enfant res te  

~ a s s i f  e t  met l e  bras d e r r i è r e  ta  tête. 

La ges tua l i tb  de l ' adu l te  rev ient  i c i  seulement à assurer l e  

maint ien des segments corporels dans l'espace. Le niveau d'approche 

est  donc i c i  r e s t r i c t i f  du f a i t  q u ' i l  tend à L imi ter  l a  régulat ion 

de l a  posture à l a  Lutte contre La gravité, e t  à d é f i n i r  La posture 

comme un ensemble "statique". 

3. Si tuat ions d'habi l lage-deshabi l lage 

Lors de ce t te  s i t u a t i o n  d'habil lage-déshabillage, nous assistons 

p a r f o i s  de La par t  de l ' adu l te  à une verba l i sa t ion  de ses gestes, 

mais nous observons t r o p  peu souvent de s o l l i c i t a t i o n  quant 

A une p a r t i c i p a t i o n  de L'enfant. De l a  p a r t  de l 'enfant, nous notons 

pass iv i té  gestuel le  e t  l 'ex is tence d'un échange verbal s i  l ' a d u l t e  

l e  s o l l i c i t e .  

L'enfant est  apparei l lé,  ai longé sur l a  pai l lasse, l e  bras der- 

r i é r e  l a  tê te.  L'adulte l u i  met sa c u l o t t e  e t  prend sa chemise : 

"a l lez  hop, on met l a  chemise". 

L'enfant tend l e  bras gauche, l ' a d u l t e  e n f i l e  l a  manche, soul&ve 

Iégérement Le corps de l 'enfant ,  e n f i l e  l ' a u t r e  manche, t i r e  sur Les 

deux br ides e t  boutonne. La soignante semble a l o r s  p lus détendue, 

e l l e  prend l e  pantalon, Le présente à Ltenfant qu i  l e  touche, pu is  

e l l e  commence à Le Lui mettre ; e l l e  rencontre quelques d i f f i c u l t é s  

passer les  pieds avec les chaussures ; l ' e n f a n t  ne d i t  r ien.  L'adutte: 

"allez, on va debout". 

E l l e  met l ' m f a r t  debout sur La pa i l l asse  e t  t i r e  sur Le pantalon pour 

f i n i r  de Le mettre en place. L'enfant montre a l o r s  quelque chose du 

doigt, Le dialogue s ' é t a b l i t  ent re L'adulte e t  l ' en fan t .  L 'adul te  

l u i  donne l a  brosse, l 'enfant  se peigne : " t u  es beau". 



L 'en fan t  e s t  p r ê t .  L ' a d u l t e  l e  p o r t e  pa r  Le haut du corps, l'em- 

brasse, l e  met au s o l  p rès  de l a  s o r t i e  du d o r t o i r ,  l u i  met son casque 

e t  Lu i  donne ses cannes : "vas déjeuner" .  

Quand L 'en fant  e s t  a l l ongé  sur  La pa i l l asse ,  ses yeux ne peuvent 

se f i x e r  que sur  l e  p lafond, s ' i l  t ou rne  l a  t ê t e  à d r o i t e  ou à gauche, 

son champ de v i s i o n  r e s t e  l im i t e ,  l e  regard  sur  son corps, sur ce 

qu'on Lui  f a i t ,  r e s t e  d i f f i c i l e ,  c e l à  demande q u ' i l  se souCève. 

L ' a d u l t e  p o r t e  son regard  sur l e s  d i f f é r e n t e s  p a r t i e s  de l ' e n f a n t  

e t  nous notons  peu d e r e t o u r s  vers  l e  visage, sauf quand l ' a c t i v i t é  

e s t  presque terminée. 

Lors  des s i t u a t i o n s  d ' hab i l l age -deshab i l l age  e t  d 'appare i l lage,  

l ' a t t e n t i o n  du so ignant  e s t  po r t ée  avant t o u t  sur  une f o n c t i o n  de 

ma in t i en  qu i  f a i t  écran à La d é f i c i e n c e  de L 'enfant .  Le vécu e s t  

p l u s  d i f f i c i l e m e n t  ve rba l i sab le .  Les quelques pa ro les  q u i  accompagnent 

i c i  l a  g e s t u a l i t é  de l ' a u x i l i a i r e  sont  en rappo r t  t r è s  d i r e c t  avec 

l ' a g i r .  

C. CONCLUSION 

L1ana l y+ tempo ie l l e  e t  a u d i o v i s u e l l e  de La g e s t u a l i t é  de l ' a d u l t e  

met en évidence l a  q u a l i t é  de c e t t e  g e s t u a l i t é .  Dans une séquence: 

b a i n  - h a b i l l a g e  - appare i l lage,  nous avons re l evé  que l e s  gestes 

de l a  so ignante  sont rapides, sûrs  e t  e f f i c a c e s .  Il n ' y  a  de pause 

que lo rsque l ' e n f a n t  e s t  lavé, séché, h a b i l l é  e t  a p p a r e i l l e  t r è s  

rapidement, mais sans p a r t i c i p a t i o n  e f f e c t i v e  de l ' e n f a n t  avec peu 

d 'aspect  lud ique.  L 'enfant ,  de son coté, ne s u i t  pas l e  rythme, dev ien t  

grognon e t  regarde p a r t o u t .  Le b a i n  ou l ' h a b i l l a g e ,  s i t u a t i o n s  de 

dé ten te  e t  de p l a i s i r  pa r  excellence, peuvent auss i  deven i r  passives.  

L o r s q u ' i l  s ' a g i t  du b a i n  ou de l a  t o i l e t t e ,  La g e s t u a l i t é  cons i s te  

à donner des éléments nécessaires e t  s u f f i s a n t s  (WINNICOTT D.W. p a r l e  

de "mère suff isamment bonne") pour que l e s  d i f f é r e n t e s  p a r t i e s  du 

corps de l ' e n f a n t  puissent s ' i n t é g r e r  en une u n i t é  que nous avons appelé 

p l u s  haut l e  S e l f .  Seulement, comme nous l 'avons d i t ,  La r a p i d i t é  



des gestes l a i s s e  peu de p lace  au jeu, a l a  détente  e t  au p l a i s i r .  

Il y a  à ceci  quelques raisons o b j e c t i v e s  t e l l e s  que Le manque de 

temps, de personnel, La nécessi té  technique, e tc . . .  Mais n o t r e  i n t e r -  

rogat ion sur nos manières d ' a g i r  r e s t e  ouverte.  



I V .  - INTERACTIONS PAR LE REGARD, LE JEU, ET DANS LA SOCIALISATION 

A cô té  des i n t e r a c t i o n s  dans La ges tua l i t é ,  il en e x i s t e  d ' a u t r e s  

sur des modes non verbaux. 

A. LE REGARD 

Le t r a v a i l  en i n s t i t u t i o n  e t  l a  v i e  avec l e s  enfants  parap lég iques 

nous ont  a p p r i s  que l e  regard  de l ' e n f a n t  peut sou l i gne r  des i n t e r -  

a c t i o n s  avec son m i l i e u .  Il est  d i f f é r e n t  en s i t u a t i o n  a c t i v e  e t  pas- 

sive, e t  de s i g n i f i c a t i o n  opposée. 

1. Regard soutenu en s i t u a t i o n  a c t i v e  

La s i t u a t i o n  a c t i v e  e s t  c e l l e  où l ' e n f a n t  a  l a  p o s s i b i l i t é  d ' a g i r  

sur lui-même ou sur  Le monde ex tér ieur ,  a s s i s t é  par  L ' adu l t e  ou non. 

Naturel lement,  t ou tes  l e s  s i t ua t i ons ,  même c e l l e s  où L 'enfant  parap lé-  

gique b é n é f i c i e  des so ins  de l ' adu l t e ,  dev ra ien t  l t r e  ac t i ves .  Dans 

l e s  moments de l i b e r t é  c o r p o r e l l e  (enfant  debout, en f a u t e u i l  rou- 

ant, au s o l  sans apparei l ,  en planche à rou le t t es ) ,  nous re t rouvons 

l e  rega rd  a t t e n t i f .  

Exemple : Fanchon, 5 ans. E l l e  marche avec des cannes e t  regarde 
Aicha qu i  marche sans cannes. E l l e  La s u i t  e t  e n t r e  avec e l l e  dans 
l e  bureau médical .  Fanchon au p e t i t  déjeuner : e l l e  ba laye l a  grande 
s a l l e  des yeux e t  regarde son éduca t r i ce  q u i  a r r i v e  e t  p a r l e  avec 
un adu l te .  

Ce regard-ac t ion  se mani fes te  de façon abrupte, a u  m i l i e u  d'un 

geste. Notons à ce moment-là l e  s i l e n c e  de L'enfant.  Nous pouvons 

nous demander s i  ce rega rd  soutenu n 'es t  pas une forme de h o l d i n g  

autonome de l a  p a r t  de L'enfant.  



Cet i n t é r ê t  pour Le mouvement qu i  n o u r r i t  Le regard d'une in ten-  

s i t é  remarquable est  spbcif ique des jeunes enfants paraplégiques 

dans l a  mesure où il s ' i n s c r i t  en m i r o i r  de l a  déf ic ience motrice. 

Rappelons à ce propos l ' importance de La peur de ta chute chez les 

p e t i t s  paraplégiques, a i n s i  que l a  d i f f i c u l t é  de se re lever  seul 

Lorsqu'une chute les  p r é c i p i t e  à t e r r e  (en psychomotr ici té e t  en 

kinésithérapie, on ten te  de leur  apprendre A l e  f a i r e ) .  

2. Observation du regard lorsaue l 'enfant  es t  en 

s i t u a t i o n  passive 

La s i t u a t i o n  de mict ion e t  toutes Les s i tua t ions  où L'enfant 

sub i t  une mob i l i sa t ion  passive (manipulations sur Les pieds en k inés i -  

thérapie, soins à L' inf i rmerie, changes) dPclenchent un comportement 

pass i f  e t  un type de regard: regard  d'évitement, absent , dans l e  

vague, qu i  a b s t r a i t  l 'enfant  de l a  s i tua t ion .  

Fanchon, 5 ans 5 mois : C) l ' i n f i r m e r i e  pendant Les soins (une 
b rû lu re  sur tes fesses), regarde fixement devant el le, l e  visage 
immobile, l e  menton appuyé sur l a  main. 

Fanchon, 2 ans 6 mois : pendant tnemanométrie vésicale. L'enfant 
ne j e t t e  pas un regard vers l a  sonde. 

Fanchon, 2 ans 6 mais : pendant L'évacuation manuelle de La 
vessie. L'enfant ne f a i t  pas a t t e n t i o n  a ce que f a i t  La k inés i théra-  
peute. 

Jean, 2 ans 10 mois : al longé sur l e  ventre, suce son pouce, 
Les yeux ouverts. Le Docteur C... s'approche, regarde son dos, l 'enfant  
ne réag i t  pas. 

L'évitement de regard par l ' en fan t  l o r s q u ' i l  est  p r i s  dans les 

bras révéle une d i f f i c u l t é  dans Le face A face e t  l a  confrontat ion. 

La v e r t i c a l i t é  "act ive" f a i t  défaut, e l l e  es t  remplacée par une v e r t i -  



c a l i t é  " s ta t i que "  q u i  ne donne pas l a  p o s s i b i l i t é  de c h o i s i r  Le moment 

de con f ron ta t i on .  

L 'é tude appro fond ie  des i n t e r a c t i o n s  verba les  pendant ces moments 

p a r t i c u t i e r s  montre que ces comportements d 'évi tement cèdent dès 

qu'un d ia logue s ' ins taure ,  ou que l ' e n f a n t  joue. La ques t i on  qu i  

se pose donc i c i  concerne c e t t e  p a s s i v i t é  de l ' e n f a n t .  Quelquefois,  

de maniére t o u t  A f a i t  ca rac té r i s t i que ,  ce lu i -c i ,  après une pé r i ode  

d 'oppos i t ion ,  se r é f u g i e  en lui-mëme e t  suce son pouce en abandonnant 

t o u t e  défense. Le so ignant  d o i t  ê t r e  a t t e n t i f  à ce type de s i t u a t i o n .  

B. LE JEU 

1. Les jeux de mouvements 

I l s  s 'observent p l u s  fréquemment lo rsque L 'enfant  e s t  en s i t u a t i o n  

pass ive  : pendant l a  mict ion,  l e s  so ins  ou l a  k i n é s i t h é r a p i e  passive.  

Ces jeux  ob tu ren t  souvent Le dialogue. 

Fanchon, 2 ans 6 mois : pendant L 'évacuat ion v e s i c a l e  manuelle. 
Prend sa poupée, l ' a s s e o i t  sur son ventre, l'abandonne pour regarder  
Les passages d'adul tes,  reprend l a  poupée, s'occupe de ses jambes, 
L 'asseo i t  e t  L ' a l l onge  p l u s i e u r s  f o i s  de s u i t e  sans dialogue. 

Jean : pendant q u ' i l  e s t  manipulé en k inés i t hé rap ie ,  joue a 
f a i r e  r o u l e r  une v o i t u r e .  

Il s ' a g i t  peut  ê t r e  de jeux d 'évi tement des s i t u a t i o n s  pass ives  

ou d 'express ions de fantasmes de mouvement. 

2. Le j eu  e t  tes  problèmes sph incé té r i ens  

Ces jeux appara issent  nature l lement  en dehors des s i t u a t i o n s  

spéc i f i ques  (mict ion,  évacuat ion  ana le) .  



Fanchon, en psychomot r i c i t é  : e l l e  joue un c e r t a i n  temps à 
l a v e r  l e s  animaux de La ferme. " I L  f a u t  b i e n  Laver l e s  animaux avant 
de remonter parce q u ' i l s  sont sales". 

Jean, 3 ans 5 mois, au j a r d i n  d ' en fan ts  : joue à l ' e a u  avec 
une poupée, appuie sur  l e  ven t re  de l a  poupée, v o i t  l ' e a u  q u i  coule: 
" e l l e  f a i t  p ip i" ,  abandonne La poupée, enchaîne su r  des jeux de 
transvasement p u i s  se m o u i l l e  La t ê t e  e t  se Lave l e s  cheveux "pour 
f a i r e  un shampcoing !". 

Ces jeux permettent aux enfants  d ' i n t é r i o r i s e r  l e  vhcu de ces 

s i t u a t i o n s  cont ra ignantes  où Leur i n t i m i t é  profonde e s t  a t t e i n t e .  

Dans Le même schéma de fonctionnement, nous avons r e l e v é  des jeux  

de r ô l e s  en rappo r t  avec l a  pa rap lég ie  o u  avec l a  sépa ra t i on  fami- 

l i a l e .  

Fanchon, 5 ans : entame avec Sam ( 5  ans 6 mois - a u t r e  paraplé- 
gique mais moins a t t e i n t  sur  Le p l a n  s e n s i t i f )  un j e u  sous forme 
de d ia logue  fantasmé. I l s  imaginent q u ' i l s  vont coucher là, en psycho- 
m o t r i c i t é  parce q u ' i l s  ne veulent pas remonter. Fanchon : "on veut 
pas remonter, on couche là". Sam : "et  Le Lendemain, comment on 
f a i t  pour reme t t re  n o t r e  a p p a r e i l  ?". Fanchon : "on appe l l e  sa ma- 
man". Sam : "mais, pour l a  chercher, il f a u t  un a p p a r e i l  rou lant " .  

C. LA SOCIALISATION 

1. La s o c i a l i s a t i o n  avec Les adu l t es  

Jean e t  Fabienne i n t e r p e l l e n t  fréquemment c e r t a i n s  adu l t es  

q u ' i l s  connaissent de manière p a r t i c u l i è r e  : " t u  me prends ?", " t u  

me prends quand ?". 11s peuvent d i s c u t e r  v o l o n t i e r s  avec d 'au t res  

a d u l t e s  de passage : "Comment t u  t ' a p p e l l e s  ?", "Qu'est-ce que t u  

f a i s  ?", "Où t u  vas ?". I l s  se t i ennen t  au courant: de ce qu i  se 

passe, des entrées, des so r t i es ,  des h o s p i t a l i s a t i o n s ,  etc..., e t  

aiment b i e n  in former  Les adu l t es  3 ce niveau. Tout se passe comme 

s ' i l s  e t a i e n t  eux-mêmes des aduttes.  Grandir, deven i r  grand, c ' es t  



peu t -ê t re  g u é r i r  pour eux. E t r e  des adu l t es  l e u r  permet d ' a n t i c i p e r ,  

de se défendre con t re  Le po ids  des L i m i t a t i o n s .  Par fo is ,  ce n ' e s t  

p l u s  un  j e u ,  i l s  s ' i d e n t i f i e n t  rée l lement  à un  a d u l t e  ; exemple : 

Fanchon, en classe, montre à L ' adu l t e  q u i  garde l e s  en fan t s  pendant 

une absence de l ' i n s t i t u t r i c e ,  l a  p l ace  de t ous  l e s  o b j e t s  ; e l l e  

e s t  ac t ive ,  e f f i cace ,  puis, un c e r t a i n  moment, dev ien t  v é r i t a b t e -  

ment La maî t resse e t  d i t  : "Tu ne dev ra i s  pas donner de f e u i l l e  

à Y.., e l l e  ne s a i t  pas dessiner" .  

De nombreuses obse rva t i ons  met ten t  en  évidence chez Fanchon 

ce beso in  de m a î t r i s e r  chaque s i t u a t i o n .  N'est-ce pas Là une façon 

d'assumer Les m u l t i p l e s  p r i s e s  en charge e t  t r a i t e m e n t s  q u i  j a l onnen t  

sa journée ? Pourtant, aucune obse rva t i on  ne met en évidence l e  

f a i t  que Les en fan t s  suppo r te ra ien t  d i f f i c i l e m e n t  c e t t e  d i s c o n t i n u i t é  

dans l e  temps e t  L'espace. 

Fanchon e t  Jean man i f es ten t  u n  i n t é r è t  pour Les p e t i t s  camarades 

moins handicapés q u i  marchent sans cannes e t  sont  capables d'échanger 

verbalement avec eux. Fanchon a  c h o i s i  Sam Légèrement p l u s  âgé qu 'e l -  

Le, a t t e i n t  de pa rap lég ie  incomplète, b i e n  d é b r o u i l l é  sur  l e  p l a n  

moteur. QueLques i n t e r a c t i o n s  met ten t  en évidence l e  ca rac tè re  p a r t i -  

cudL ie r  de c e t t e  r e l a t i o n .  

En psychomot r ic i té ,  Fanchon e n t r e  souvent en r i v a l i t é  avec 

Sam son copain, pendant l e s  jeux organ isés .  I L  f a u t  b i e n  d i r e  que 

dans L'ensemble, e l l e  l e  domine e t  r i c a n e  à La moindre e r reu r .  E l l e  

dev ien t  ag ress i ve  dans u n  j e u  d 'adresse OU Sam e s t  net tement p i u s  

f o r t .  Mais en même temps, e l l e  s'approche de Lui .  

Exemple : eu j a r d i n  d 'enfants,  l ' é d u c a t r i c e  raconte  une h i s t o i r e  
dans un l i v r e  (La chevre de Monsieur Seguin). Sam ( t r è s  i n t é r e s s é )  
pose des quest ions  que Fanchon i n te r romp t  p l u s i e u r s  f s i s  en d i s a n t  
"Je v o i s  pas !", " f a i s  vo i r " .  E l l e  veut  a v o i r  Le d e r n i e r  mot car  
Sam ne se l a i s s e  pas f a i r e .  Fanchon : "Après, l a  chèvre, e l l e  g rand i t ! " .  



Sam : "Oui, mais comme l e  Loup l 'a  mangée , e l t e  ne peut p l u s  gran- 
d i r  !". Fanchon : "Mais e l l e  a  dé jà  grandi" .  A un a u t r e  moment, Fanchon 
(5  ans) s u i t  Anne (2  ans - a t t e i n t e  de po l i omyé l i t e ) ,  anxieuse au 
moment où e l l e  passe sous l a  t o i s e  dans Le bureau médical. Fanchon 
console l ' e n f a n t  d'un t o n  p ro tec teu r  pendant La mesure : "Tu p leu res  
pas, Anne, d 'accord  ?", "Bouges pas, j e  s u i s  l a  !", "C'est f i n i ,  
n ' a  pas pleuré, chacha, c v e s t  v i t e  f a i t " .  

I L  r e s s o r t  de ces échanges un beso in  de m a î t r i s e  de l ' e n v i r o n -  

nement. 

Dans l'ensemble, pendant l e s  moments de L i b e r t é  au s o l  ou de 

t r a n s i t i o n ,  ces enfants  r e s t e n t  assez d i s t a n t s  e t  i so lés .  Leurs r e l a -  

t i o n s  s o c i a l e s  s ' é t a b l i s s e n t  souvent sur  l e  mode de La m a î t r i s e  

de L'environnement auss i  b i e n  avec l e s  adu l t es  qu'avec l e s  enfants.  



V. - PIALOGUES ET INTERACTIONS VERBALES 

Ce c h a p i t r e  des i n t e r a c t i o n s  e n t r e  L 'en fant  e t  Les so ignants  

du CRH e s t  Le p l u s  impo r tan t  car  L 'au tonomisat ion  de l ' en fan t ,  t a  

p r i s e  en  charge de son handicap passent pa r  une v e r b a l i -  

sa t ion ,  une écoute e t  un d l a l ogue  soutenu p a r  l ' a d u l t e .  C'est égale-  

ment une t e n t a t i v e  d ' e x p l i c a t i o n  des r e t a r d s  tempora i res  de lan-  

gage consta tés  a u  c h a p i t r e  du  Développement de L 'enfant .  

Ce t t e  é tude repose sur  une ana lyse s t r u c t u r a l e  du d ia l ogue  

e t  de son contenu s u i v i  d'une é v a l u a t i o n  des i n t e r a c t i o n s  ve rba les  

e t  de conc lus ions  pragmatiques. 

A. ANALYSE STRUCTURALE DU DIALOGUE DE L'ENFANT PARAPLEGIQUE 

Nous avons recherché s'ii e x i s t a i t  un  v é r i t a b l e  dia logue, s i  La 

f o n c t i o n  de communication é t a i t  respectée. 

Nous avons donc recherché dans Les i n t e r a c t i o n s  t e  nombre e t  

l a  q u a l i t é  des quest ions.  L e s  termes r e l a t i f s  B l a  dé f ic ience,  l e s  

verbes e t  l e u r  ca rac té re  spéc i f ique,  l e s  a d j e c t i f s  q u a l i f i c a t i f s ,  

on t  é t é  re levés,  mais nous ne disposons pas de base de ré fé rence  

pour en o b j e c t i v e r  L 'analyse au  t r a v e r s  de 7 observa t ions  e f f e c t u é e s  

sur  Jean e t  Fanchon. 

1. Analyse du d ia l osue  

La r i chesse  e t  l a  q u a i i t é  des échanges sont e n  r e l a t i o n  avec 

Les thèmes abordés e t  l ' a c t i v i t é  ou  l a  p a s s i v i t é  des enfants .  Nous 

avons donc c a l c u l é  Le nombre de thèmes abordés pa r  L ' a d u l t e  e t  

par  l ' e n f a n t  dans chaque observat ion,  a i n s i  que ceux q u i  é t a i t  r e p r i s  

pa r  l ' u n  ou L 'autre.  Dans l e s  i n t e r a c t i o n s  avec Jean, nous re l evons  



33 thèmes success i f s  de L 'enfant e t  23 de l ' a d u l t e .  11 thèmes donnent 

l i e u  a des échanges. Ainsi ,  sur  80 échanges reLévés avec Jean, au 

t o t a l ,  70 % des thèmes se succèdent. La d i s c o n t i n u i t é  semble b i e n  

ne t te .  

Dans l e s  i n t e r a c t i o n s  avec Fanchon, 13 thèmes sont évoqués par  

L 'en fant  e t  20 par L 'adul te.  12 d ' e n t r e  eux sont communs au deux 

par tena i res .  

I L  f a u t  n o t e r  La d i s c o n t i n u i t é  des thèmes avec L'âge (Fanchon 

a  5 ans dans 2  observat ions  e t  Jean 3 ans). 

Ces premiers r é s u l t a t s  peuvent ê t r e  considérés seulement comme 

p a r t i e l s .  I L S  ne.concernent que peu d 'observat ions  e t  ont  é t é  r e l e -  

vés en 3 Lieux e t  pour 2 enfants.  Les ruptures  de l ' e n f a n t  sont p l u s  

nombreuses que c e l l e s  de L 'adu l te .  Dans L'étabLissement des i n t e r a c -  

t i o n s  avec Jean, nous en notons 18 de La p a r t  de l ' e n f a n t  e t  17 du 

f a i t  de l ' a d u l t e  e t  chez Fanchon 4 re lèven t  de l ' e n f a n t  e t  12 de 

L 'adu l te .  E l l e s  c o n s t i t u e n t  une i n t e r r u p t i o n  sur l a  m o i t i é  des échanges 

de Jean e t  Le t i e r s  de ceux de Fanchon. La aussi, La d i s c o n t i n u i t é  

apparai t ,  a un degré moindre avec l ' e n f a n t  âgé de 5 ans. Ceci l a i s -  

s e r a i t  entendre que lorsque l ' e n f a n t  grandi t ,  il peut  d ia logue r  devant 

un thème évoquant l e  handicap, ou l o r s q u ' i l  n ' e s t  pas l e  cen t re  de 

L ' a t t e n t i o n  de l ' a d u l t e .  

Dans La recherche d'une éven tue l l e  f o n c t i o n  p a t e r n e l l e  ou mater- 

ne l l e ,  l a  Longueur Moyenne de Product ion  Verbale (LMPV) e t  L ' I n d i c e  

de D i v e r s i t é  Lex i ca le  (IDL) sont s i g n i f i c a t i f s  Lorsqu ' iLs  sont mis 

en r e L a t i o n  avec Le nombre de phrases impérat ives  e t  L'expansion 

des énoncés enfant ins .  L 'é tude de Rondal montre que La Longueur des 

phrases de La mere e s t  p l u s  impor tante  que ceLle du pere, par  con t re  

l e  pere  u t i l i s e  p l u s  de mots d i f f é r e n t s  e t  p l u s  de phrases impérat ives,  

mais reprend moins Les énoncés en fan t i ns  que La mere. 

En k inés i t hé rap ie ,  L ' IDL de l ' a d u l t e  e s t  p l u s  é levé avec l ' e n f a n t  

de 3 ans, e t  r e l a t i vemen t  f a i b l e  avec l a  f i l l e t t e  de 5 ans. 



La LMPV e s t  t r é s  f a i b l e  auss i  dans l ' o b s e r v a t i o n  5 de Jean 

avec son a u x i l i a i r e  p ré fé rée  où e l l e  s 'apparente à c e l l e  d 'un d i s -  

cours  maternel .  Les phrases jmpérat ives  sont proches de c e l l e s  u t i -  

I i s é e s  par  l e  père. Par contre, La r e p r i s e  des échanges se s i t u e  

dans Les scores maternels.  Au j a r d i n  d 'enfants,  l e  d i scou rs  magis- 

t r a l  u t i l i s é  pa r  l e s  éducat r ices  s ' b l o i g n e  des c r i t è r e s  de Rondal 

au n i veau  de l a  LMPV : t r é s  f a i b l e  avec l e s  2 enfants  e t  surtovt pair 

les questions, dont l e  pourcentage e s t  r é d u i t  de mo i t i é .  La comparai- 

son e n t r e  l e s  m i l i e u x  bourgeois e t  o u v r i e r s  donne des r é s u l t a t s  

hétérogènes. 

Il e s t  b i e n  d i f f i c i t e  de commenter ces r é s u l t a l t s .  Il semb le ra i t  

que ces c a r a c t é r i s t i q u e s  s o i e n t  c e l l e s  d'un m i t i e u  i n s t i t u t i o n n e l .  

Cependant, l a  r a r e t é  des questions, auss i  b i e n  en k i n é s i t h é r a p i e  

qu 'au j a r d i n  d 'enfants,  es t  une donnée â approfondir ,  car  nous ne 

re levons avec l e s  deux enfants  que des quest ions  v é r i t a b l e s .  L ' impor -  

tance des quest ions  hab i tue l lement  constatée dans Le d i scou rs  paren- 

t a l  au moment de l ' a c q u i s i t i o n  du langage e t  p l u s  tard, opposée 

a u  d i scou rs  i n s t i t u t i o n n e l  p l u s  restreint, permet de r é f l é c h i r  sur  

l ' é v e n t u e l l e  i nc idence  de c e t t e  donnée s u r  l e s  r e t a r d s  de langage 

observés dans l'examen des 36 dossiers.  

2. Analyse du contenu du d ia logue  

a. Le vocabu la i re  r e l a t i f  B l a  déf ic ience,  comme nous l e  pré- 

voyions, es t  t r è s  é levé en k i n é s i t h é r a p i e  e t  t r é s  r é d u i t  au  j a r -  

d i n  d 'enfants.  Pour mieux s a i s i r  c e t t e  i r r u p t i o n  de l a  d é f i c i e n c e  

dans l e  langage, nous avons n o t é  l a  recherche des verbes-act ions 

r e l a t i f s  au corps q u i  semble s i g n i f i c a t i v e .  I t  s ' a g i t  de verbes 

t e l s  que : a l l e r ,  fa i re ,  eniever, ê t r e  assis, marcher, mettre,  tom- 

ber, bouger. I l s  c o n s t i t u e n t  chez L'enfant, l a  m o i t i é  du vocabu la i re  

des verbes, auss i  b i e n  au j a r d i n  d 'en fants  qu'en rééducat ion .  Chez 



l ' a d u l t e ,  auss i  b i e n  éducateur que soignant, l e  pourcentage a t t e i n t  

75%. Ce résuLtat ,  assoc ié  au p e t i t  nombre d ' a d j e c t i f s  (5% en généra l  

chez L 'enfant,  6% chez l ' adu l t e ) ,  évoque l a  r e l a t i o n  é t r o i t e  e n t r e  

l e  corps e t  Le Langage. L ' importance de L ' a g i r  du corps  q u i  a i de  

ces enfants  à s 'autonomiser sur l e  p l a n  moteur semble r e t e n t i r  su r  

l e  langage. L ' u t i l i s a t i o n  du verbe-ac t ion  en s e r a i t  t e  r e f l e t .  Signa- 

lons également c e r t a i n s  a d j e c t i f s  qu i  reviennent souvent dans l e s  

i n t e r a c t i o n s  : chaud, moui l lé,  nu, beau, dur, sale, p e t i t ,  grand. 

Curieusement, aucun a d j e c t i f  de cou leur  n ' e s t  re levé. 

b. Les themes. Nous donnons i c i  l e s  thèmes qu i  f o n t  L 'ob je t  

des échanges. Nous avons sou l igné ceux qu i  surg issent  en s i t u a t i o n  

de m i c t i o n  e t  pendant Les rééducat ions passives sur l e  bas du corps 

de t ' e n f a n t  : L'eau, dessiner, p i p i  debout, promenade, lac, vo i tu re ,  - -- -- -- 
vêtements, p a r t i e s  appareiL,,noms d 'aut res  en fan ts  p a r t i s  ou e n  mouve- 

m ~ ç ,  baiser,  -.-...- fam i l l e ,  , . dessiner, école, hôp i t a l ,  bobos, animaux, 
,-< . . = .- 

laver, conduire, tuer, prendre l a  place, se cacher, gestes a c t i f s .  - 

Cette énumération e s t  donc par lante,  ca r  e l l e  s i g n i f i e  que l e s  

thèmes p r i v i l é g i é s  par  L 'adu l te  e t  l ' e n f a n t  se s i t u e n t  pendant l e s  

m ic t i ons  ou l e s  s i t u a t i o n s  de rééducat ion  ~ a s s i v e .  

Ces thèmes tou rnen t  autour  du mouvement, de l ' a f f e c t i v i t é ,  de 

t a  matadie, des au t res  l i e u x  de v ie .  11 sembie que l a  f o n c t i o n  imagi-  

n a i r e  s o i t  empêchée, car  l o r s q u ' e l l e  émerge, e l l e  peut prendre une 

forme t r o p  agressive.  

Les thèmes des enfants  non r e p r i s  par l ' a d u l t e  sont l e s  su ivants :  

a v o i r  chaud, Ca p lu ie ,  tomber, fermer, Le chien, l e  pot, l a  planche 

à rou le t t es ,  piqûre, regarde, a l t e r  doucement, La saleté,  appels. 

Les thèmes des adu l t es  non r e p r i s  par L 'en fant  sont : écouter, 

a l l e r  v i te ,  i n t e r d i t ,  commentaires ou consignes techniques, boire,  

marques de L 'agpa re i l  sur l a  peau, quest ions  su r  l e  jeu, i a  n o u r r i t u r e .  



B. IMPORTANCE DU CONTENU DES PAROLES DE L'ENFANT DANS LE DIALOGUE 

Comme nous a l lons  Le voir, L'enfant montre une bonne capacité 

à exprimer ce qui Le concerne : il p a r l e  souvent de sa déf ic ience 

e t  de sa r e l a t i o n  aux autres. t ' i n t e n s i t é  de ses propos r e f l é t e  une 

anxiété sous-jacente, tou jours présente. I L  est  généralement à L ' i n i -  

t i a t i v e  de l a  ve rba l i sa t ion  de ces themes (handicap, i d e n t i t é  e t  

r e l a t i o n  aux autres). 

1. LE  THEME DE LA DEFICIENCE 

La fréquence de l ' a p p a r i t i o n  de ce théme, t a n t  sous son aspect 

néga t i f  ("C'est casse, j e  va is  tomber, debout, p ip i ,  ha") que répara- 

teu r  ("a réparé l e  Monsieur, j e  marche avec des cannes"), indique 

Le besoin pour L'enfant de L'évoquer. Ce theme sera v e r b a l l s é  de 

façon p lus  ou moins klaborée, complexe. Dans tous Les cas, l ' i n t e n s i t é  

des propos de L'enfant au su je t  de sa déficience, devient pour nous 

ta  preuve d'un t r a v a i l  psychoiogique. Ce t r a v a i l  es t  en cours et, 

& not re sens, a besoin d 'ê t re  poursuiv i .  I L  es t  l 'oeuvre un niveau 

profond de l a  personne e t  a déjà é t é  mis en évidence Lors de l 'é tude 

des t e s t s  du RORSCHACH, du CAT e t  du jeu  l i b r e .  

Par a i l l eu rs ,  force nous es t  de constater que l ' en fan t  garde 

une pensée magique t r è s  f o r t e  quant au dés i r  de guerison, t o u t  en 

gardant en quelque sor te  à prox imi té  un réalisme t o u t  aussi f o r t  

quant à ses incapacités. 

En v o i c i  un exemple : Elisabeth, 4 ans, atlongée sur l a  t a b l e  
de rééducation de kinésithérapie, es t  désapparei l lée e t  t i e n t  ses 
jambes en les  remontant vers e l l e  ou en les  posant sur La table. 
E l l e  d i t  : "Faut que j e  t ienne ma jambe pour pas q u ' e l l e  tombe". 
Cette repr i se  de l a  r é a l i t é  est  auss i to t  su iv ie  d'un fantasme de 
guérison : "Bientôt j e  va is  cour i r  comme F. e t  S. (ses soeurs), j e  
sera is  à L'école avec el les".  L 'adul te  i n t e r v i e n t  a l o r s  en marquant 
un rappel de l a  r é a l i t é  tou t  en voulant sauvegarder une p a r t i e  du 
dési r  qu'exprime L'enfant : "Oui, c 'est  vra i ,  un jour  t u  i r a s  à l ' é -  



cote, mais peut -ê t re  pas avec S.". L 'en fant  p o u r s u i t  : "Si, j e  s e r a i  
avec S .  e t  j e  l ' a t t r a p e r a i " .  L ' a d u l t e  : "Tu L 'a t t r ape ras  avec t e s  
cannes ?". L ' en fan t  : "Mais non, j e  c o u r r a i  avec S. pour L ' a t t r ape r " .  
E l i sabe th  énonce, par a i l l e u r s ,  avec beaucoup de réa l isme : "Tous 
l e s  jours, j e  d i s  t a n t  p is" .  

La rep résen ta t i on  de soi-même demeure r é a l i s t e  e t  cons t ruc t i ve .  

La c o n f r o n t a t i o n  au d é f i c i t  sph inc té r i en  révé le  un c o n f l i t  d i f f i c i l e ,  

mais l 'accès au n iveau ve rba l  n ' es t  pas bloqué : l ' e n f a n t  peut en 

pa r l e r ,  l e  c o n f l i t  es t  conscient.  Le réa l isme de ses propos e s t  par-  

f o i s  t e l  que L 'adu l t e  d i t  ne pas a v o i r  su  quoi  répondre à l ' e n f a n t .  

Ainsi, une en fan t  de 6 ans d i t  à sa saignante de box : "Toi, t u  es 

grande, t u  peux t e  ' re lever t o u t e  seule, moi pas". 

La capac i t é  qu'a L 'en fant  d ' e f f e c t u e r  un déplacement de sa d é f i -  

c ience sur l e s  o b j e t s  ou l e s  images es t  l a  preuve que l ' é l a b o r a t i o n  

psychique es t  normale. 

En début de séance de k inés i t hé rap ie ,  a l longée sur  l a  t a b l e  
de rééducation, une enfant  de 5 ans prend un j oue t  à por tée de main. 
I L  s ' a g i t  d ' un  p e t i t  l a p i n  culbuto.  E l l e  s ' é c r i e  a u s s i t ô t  en s 'adres- 
sant à l ' a d u l t e  : "Regarde, pourquoi il n 'a  pas de jambes l e  l a -  
p i n  ?". L ' a d u l t e  r e c t i f i e  en exp l iquant  que Le l a p i n  es t  ass is .  L 'en- 
f a n t  reprend au n i veau  de l a  p r o j e c t i o n  imag ina i re  : "Pourquoi e l l e s  
sont cassées ses jambes ?, c 'es t  qu i  q u i  a  cassé ses jambes ?". L 'a-  
du l te ,  r é a l i s t e  : "Personne n ' a  cassé l e s  jambes du lap in" .  L ' en fan t  
p o u r s u i t  : " S i ,  regarde". Puis e l l e  montre Le fond du cu lbu to  qu i  
e s t  f i x é  par du scotch e t  d i t  : " I L  n ' y  a  que l e s  l a p i n s  qu'on répare 
avec du scotch ?". A l a  sui te,  e l l e  enchaîne en revenant à sa propre  
problématique, à l ' o c c a s i o n  de con t rac tu res  de ses jambes : "T'as 
vu mes jambes, e l l e s  bougent, e l l e  tombent de La table,  mais e l l e s  
ne sont pas cassées". Ainsi, l ' e n f a n t  s 'es t  s e r v i e  du j oue t  pour 
p r o j e t e r  sur l u i  sa d é f i c i e n c e  e t  La v e r b a l i s e r .  

Par contre, comme nous l 'avons vu dans l ' ana l yse  des s i t ua t i ons ,  

l ' i r r u p t i o n  du thème de l a  dé f i c i ence  ou des l i m i t a t i o n s  peut f a i r e  

i r r u p t i o n  dans l e  d iscours  de L 'enfant  de maniére t o u t - à - f a i t  non 

élaborée, con t ras tan t  avec l a  capac i t é  de d ia logue r  ou d ' e f f e c t u e r  

un déplacement su r  un ob je t .  



Les préoccupations qui apparaissent a lo rs  sont les pos i t ions 

corpore l les ou les objets  ayant t r a i t  à l a  f r a g i l i t é  ou l a  d é f i -  

cience, t e l s  que Le casque ou les  cannes. Ces i r r u p t i o n s  sont l e  

p lus  souvent reconnues par l ' a d u l t e  qu i  l es  reprend. Aux évocations 

courtes de l 'enfant,  l e s  repr ises r é a l i s t e s  e t  simples de L'adulte 

ont un e f f e t  immédiat de réassurance. 

En a r r i v a n t  dans te  box, à t 'heure du déjeuner, une enfant de 
5 ans d i t  : "J'ai  faim, j e  vais me chercher une table, j e  mets mon 
casque ?", e t  commence à manger. 

Autre exemple. 
L'enfant es t  désappareil lé, avant l e  bain, il par le  à l a  soi-  

gnante : "E l le  est  casstie La voiture, e l l e  n'est pas l a  La voiture, 
oh e l l e s  sont les  cannes ?, où e l l e  es t  Evelyne ?". L 'adul te  répond: 
"Au j a r d i n  d'enfants". La préoccupation des cannes res te  enclavée, 
i so lée  du res te  du discours de L'enfant e t  de l 'adul te .  

Les émergences subi tes e t  courtes peuvent en e f f e t  ê t r e  to ta -  

lement iso lées du contexte du discours ou peuvent avo i r  un L ien asso- 

c i a t i f  avec ce que l ' en fan t  v ien t  de d i re .  E l les  manifestent a l o r s  

d'une v i g i  lance e t  indiquent que les c o n f l i t s  sous-jacents r e l a t i f s  

A l a  déf ic ience sont proches de l a  conscience. 

LE THEME DE L'IDENTITE ET DE LA f E L t 3 ~ ~  AUX AUTRES 

L'enfant p a r l e  souvent de lui-même ou de sa r e l a t i o n  à au t ru i .  

Nous avons pu constater à l a  f o i s  L ' i n t é r ê t  r e l a t i o n n e l  que posshdent 

ces enfants au niveau de l a  réa l i té ,  dans les  observations qui  ont  

é té fa i tes,  a i n s i  que l e  nlveau de s t r u c t u r a t i o n  de leu r  personnalité, 

dans les  réponses humaines données au t e s t  de RORSCHACH e t  dans les 

i d e n t i f i c a t i o n s  nombreuses l o r s  du dessin du bonhomme. 

Le sentiment de t ' i d e n t i t é  es t  souvent exp l i c i te .  Nous en donnons 



pour exemple Les remarques su ivantes  : "Hier, moi j ' a i  regardé dans 

l a  g lace e t  j ' a i  vu... j ' a i  vu  F.". "Ma maman me f a i t  be l l e " .  Ces 

deux remarques on t  é t é  r e c u e i l l i e s  à La f i n  d'une séance de Cine- 

s i t h é r a p i e  o ù  l ' e n f a n t  e s t  mis en con tac t  de son corps. La r e l a t i o n  

à L ' au t re  e s t  exp r im ie  pa r  rappor t  aux f i g u r e s  parentales,  associée 

à l a  maison, sous La forme de presence o u  d'absence. 

Exemple. 

" I L  n ' y  a  pas La maman à J.J .". " I L  p leut ,  encore p leut ,  perdue 
La maison, perdue". A i n s i  que : "Papa, il va m'emmener en voi ture",  
à La maison, à t o u t  à l 'heure" .  

Dans l a  r e l a t i o n  à l a  f r a t r i e ,  on n o t e  souvent un d é s é q u i l i b r e  

de l ' i nves t i ssemen t  que l ' e n f a n t  f a i t  de lui-même e t  des f r è r e s  e t  

soeurs, à son désavantage. Hous pouvons nous demander s i  c e t  é t a t  

de f a i t  ne t i e n t  pas à l a  séparation, à un âge précoce, d'avec l a  

fami 1 le. Ainsi, ces en fan ts  v i v r a i e n t  p a r  p r o c u r a t i o n  (par L ' intermé- 

d i a i r e  de l e u r s  f r è r e s  e t  soeurs) l a  r e l a t i o n  avec Le m i l i e u  f a m i l i a l .  

Par a i l l e u r s ,  La r e l a t i o n  aux adu l t es  e t  aux enfants  de l ' i n s t i -  

t u t i o n  t i e n t  une p lace impor tante  dans l e  d iscours  de L 'enfant.  La 

r e l a t i o n  aux adu l t es  es t  souvent ma f t r i sée  par  l ' e n f a n t  q u i  se montre 

a c t i f ,  en  ayant l ' i n i t i a t i v e  verba le  ou e n  a n t i c i p a n t  l'absence. 

Exemple. 

Il d i t  : "Gros câCin, t u  ne pars  pas", ou  demande à t ' a d u l t e  

s ' i l  sera  l à  o u  pas l e  lendemain e t  d i t  "au r e v o i r "  l e  premier. 11  

en e s t  de même L o r s q u ' i l  e s t  opposant v i s -à -v i s  de ce q u i  l u i  e s t  

d i t ,  ce la  se p r o d u i t  souvent. 

A l ' inverse,  l a  capac i t é  d ' g t r e  pass i f  dans l a  r e l a t i o n  e s t  sou- 

vent f a i b l e .  Nous voulons d i r e  par  Là que l ' e n f a n t  se l a i s s e  rarement 

p o r t e r  par  l a  r e l a t i o n  à t 'au t re .  



La r e p r i s e  pa r  L ' adu l t e  des d i r e s  de l ' en fan t ,  e t  l ' é t a b l i s s e -  

ment d 'un d i a l ogue  sur  sa "condi t ion",  permet donc à L'enfant de s 'as- 

su re r  une m e i l l e u r e  m a î t r i s e  de ce q u i  l e  préoccupe. Cet te  r e p r i s e  

peut ê t r e  un accompagnement a f f e c t i f  de 1' expér ience de l ' e n f a n t  

ou aura  va leu r  d ' e x p l i c a t i o n  de La r é a l i t é .  

Ainsi ,  il nous a  semblé impor tan t  d ' i n s i s t e r  sur  l ' impo r tance  

du contenu des pa ro les  de l ' e n f a n t  dont l e s  themes p r é v a l e n t s  sont  

à l a  f o i s  ses l i m i t a t i o n s  e t  La ques t i on  de son i d e n t i t é  e t  de sa 

r e l a t i o n  aux aut res .  Nous a l l o n s  ana l yse r  p l u s  précisément l a  c o n t i -  

n u i t é  ou l a  d i s c o n t i n u i t é  du d i scou rs  de L ' en fan t  lui-même, l a q u e l l e  

dépend à l a  f o i s  du contenu des propos de l ' e n f a n t  e t  de L ' a t t i t u d e  

de l ' a d u l t e .  

C. INTERACTIONS DANS LE DIALOGUE ENFANT-ADULTE 

1. Lei- n a t u r - d ~ ~ p ~ é ~ $ c u p a t i p f i  de l ' e n f a n t  détermine 

en p a r t i e  l a  c o n t i n u i t é  ou l a  d i s c o n t i n u i t é  de ses 

p r o p o s  

Face à l a  de f ic ience,  l ' é l a b o r a t i o n  psychique de l ' e n f a n t  e s t  

souvent bonne mais f r a g i l e ,  e t  nécessi te,  pour se fa i re,  l e  suppor t  

de La p a r o l e  de l ' a d u l t e .  Nous observons à ce propos, s o i t  L ' i r r u p -  

t i o n  d 'un  mot ou d'une c o u r t e  phrase concernant sa déf ic ience,  s o i t  

l ' o u v e r t u r e  ve rs  un échange avec l ' a d u l t e  lo rsque c e l u i - c i  b a n a l i s e  

Le dia logue. 

Le d i a l ogue  avec l ' a d u l t e  sur  l e  thème de La d é f i c i e n c e  peut 

ê t r e  engagé pa r  Ihlenfant Lui-même. Ce d ia l ogue  e s t  p a r f o i s  assez 

prolongé. L ' é l a b o r a t i o n  psychique nous a  donc semblé bonne dans des 

obse rva t i ons  que nous avons f a i t e s  dans des s i t u a t i o n s  d i ve rses  : 

s i t u a t i o n s  de groupe ou de r e l a t i o n  d u e l l e  ( k i nés i t hé rap ie ,  box, 

j a r d i n  d 'enfants,  ~ i s y c h o m o t r i c i t é ) .  



Par contre, un s u j e t  do l a  v i e  quot id ienne e s t  t ou jou rs  développé 

dans Le d iscours  de L'enfant, en dehors de t o u t e  p a r t i c i p a t i o n  de 

l ' adu l t e ,  e t  même malgrb l e s  i n t e r r u p t i o n s  que ce d e r n i e r  peut f a i r e .  

Durant l a  séance de k inés i t hé rap ie ,  un enfant  de 3 ans, a l l ongé  
sur  La t a b l e  de rééducation, p a r l e  avec l a  k i nés i t hé rapeu te  e t  d i t :  
"Papa, il va m'emmener en vo i tu re ,  il emmène l e s  bébés, f a u t e u i l ,  
pas chaussettes". L ' adu l t e  reprend : "Pas chaussettes, on met l e s  
a t t e l l e s " .  L 'en fant  cont inue sur  l e  thème précédent : "Le pyjama, 
La vo i tu re ,  papa, l a  v o i t u r e  à papa". 

La m a l l é a b i l i t ' é  de L 'en fant  e s t  impor tante  face aux i n t e r v e n t i o n s  

verba les  de l ' a d u l t e  e t  c e l l e s - c i  sont f réquentes.  Ces dern ières  

dev ra ien t  pouvo i r  ê t r e  u t i l i s é e s  par  l ' a d u l t e  pour pro longer  l e  con- 

tenu du d iscours  de L'enfant, compte-tenu de l a  r é c e p t i v i t é  dont 

il f a i t  preuve. 

2. A t t i t u d e  de l ' a d u l t e  dans l e  d ia logue avec L 'enfant  

I L  s ' a g i t  souvent d ' i n t e r r u p t i o n  du d iscours  de l ' e n f a n t  par 

l ' a d u l t e  par un rappe l  de l a  dé f i c i ence .  Compte tenu de La f a i b l e  

capac i t é  de l ' e n f a n t  à poursu iv re  son idée en cas d ' i n t e r r u p t i o n  

de ce q u ' i l  d i t ,  à l ' e x c e p t i o n  de c e r t a i n s  thèmes pa r t i cu l i è remen t  

i nves t i s ,  e t  compte tenu de l ' e f f r a c t i o n  que représente dé jà  en e l l e -  

même La dé f i c i ence  dans l e  psychisme de l 'en fant ,  l ' e f f e t  de d i s c o n t i -  

n u i t é  de ces i n t e r r u p t i o n s  s 'en t rouve  p a r t i c u l i é r e m e n t  accrue. L 'a -  

d u l t e  d i t  à un enfant  : "Tu vas dans t a  maison !". L 'en fan t  répond: 

"1. l ' a  d i t " .  L ' a d u l t e  i n t e r f è r e  a l o r s  l 'échange en d i s a n t  : "Qui  

a  s e r r é  t o n  a p p a r e i l  comme ça ?". Cependant, il é t a b l i t  l a  c o n t i n u i t é  

en demandant : "Que vas - tu fa i re  chez t o i  ?". 

L ' a d u l t e  rompt Le dialogue, en dehors de s i t u a t i o n s  techniques, 

lo rsque l e  thème es t  t r o p  angoissant : l a  mort, l a  saleté,  tomber. 

Par fo is ,  l a  préoccupat ion  technique (au t res  enfants, gênée parce 



que L 'en fant  bouge t r o p )  gêne L'écoute. Ces i n t e r r u p t i o n s  i nd iquen t  

que l ' e n f a n t  e s t  peu écouté dans son d iscours .  Pourtant ,  c ' e s t  en 

e f f e t  dans l e  d i a l ogue  avec L ' adu l t e  sur  l a  v i e  quo t i d i enne  que l ' e n -  

f a n t  peut se s e n t i r  r e p r i s  dans sa personne e t  non p l u s  au n i veau  

du c o l l e c t i f .  Le " j e "  de l ' e n f a n t  peut t r o u v e r  l à  un  suppor t  p r i v i l é g i é  

pour son développement. 

Par contre, l a  réassurance de L 'en fant  pa r  l ' a d u l t e  f ace  à ses 

capac i t és  physiques se f a i t  aisément, La t r a n s f o r m a t i o n  d 'un vécu 

d ' i n c a p a c i t é  à un  sent iment de f o r c e  p u i s  d ' i d e n t i t é  e s t  rap ide .  

Un en fan t  de 4 ans, en séance de psychomot r ic i té ,  r é a g i t  à l ' i d é e  
de f a i r e  une course à p l a t  ventre,  il d i t  : "Non, j e  ne peux pas". 
L ' a d u l t e  l e  rassure  en l u i  d i s a n t  : "Si". L ' en fan t  entend p a r f a i t e -  
ment c e t t e  réassurance e t  d i t  "Oui" e t  va même jusqu 'à  assoc ie r  son 
nom lo rsque L ' a d u l t e  d i ra ,  peu de temps apres, son prénom. 

Au r é v e i l  de l a  s ies te ,  l ' e n f a n t  d i t  à l a  so ignante  : " I L  e s t  
pas beau l e  Monsieur, il a f a i t  bobo à O l i v i e r ,  on peut  pas a l l e r  
a s s i s  ?". L ' a d u l t e  l e  rassure  : "Mais s i ,  on  peut a l l e r  assis" .  L 'en- 
f a n t  d i t  a u s s i t ô t  : "Ah o u i  !". 

Nous constatons de La p a r t  de l ' a d u l t e  un  é q u i l i b r e  dans l e  

f a i t  de prendre  ou de l a i s s e r  l ' i n i t i a t i v e  du d ia l ogue  à l ' e n f a n t .  

Pourtant ,  l a  tendance qu'a L 'enfant ,  de façon répétée, à ê t r e  a c t i f ,  

en entamant l e  d ia logue, p o u r r a i t  i n c i t e r  l ' a d u l t e  à p rendre  p l u s  

souvent l e  r ô l e  a c t i f  e t  s u s c i t e r  a l o r s  chez l ' e n f a n t  l a  p a s s i v i t é  

e t  l a  r é c e p t i v i t é  dans Le dia logue. En e f f e t ,  chez ces enfants, Le 

beso in  d é f e n s i f  de m a î t r i s e  de La r é a l i t é  semble prendre  t o u t e  l a  

p lace.  Ainsi ,  l e  Moi, ayant pour f o n c t i o n  L ' adap ta t i on  a l a  r é a l i t é ,  

p o u r r a i t  pe rd re  sa r i g i d i t é .  



V I .  - CONCLUSION SUR L'ETUDE DES INTERACTIONS 

Pour c e t t e  conclusion, nous a l l o n s  prendre un exemple d ' i n t e r -  

a c t i o n s  m u l t i p l e s  : c e l u i  du p e t i t  Va lér ian .  

L ' obse rva t i on  du jeune Va lé r i an  pendant sa 2ème année, met b i e n  

en évidence Le r i sque  pour L 'adu l te  soignant, en ne cons idérant  

l ' e n f a n t  que comme un o b j e t  de soins, de ne pa; tenircompte de ses 

capac i tés  de j e u  e t  s u r t o u t  d ' a n t i c i p a t i o n .  

Va lé r i an  a  22 mois. Il est  en l i b e r t é  sur  une na t te .  Une so i -  
gnante es t  ass i se  à cô té  de l u i .  V a l é r i a n  joue à se redresser, il 
jase beaucoup e t  s o c r i t .  La soignante bloque son mouvement en l u i  
met tant  un lange ,utOur des r e i n s  e t  d i t  : "C'est mauvais pour t o n  
dos !". Plus tard, il e s t  mis à p l a t - v e n t r e  dans l 'herbe.  P lus ieu rs  
f o i s ,  il a t t r a p e  Le p i e d  d'une t a b l e  pour s ' é r i g e r .  Malgré l e  Lange, 
il escalade avec beaucoup d'adresse La b a r r e  i n f é r i e u r e  d 'un  c h a r i o t  
et, r av i ,  passe sous l e  cha r i o t .  De là, il c r i e  avec fo rce  sou r i r es  
pour prendre a témoin l e s  adu l t es  de son e x p l o i t .  %n édu- 
c a t r i c e  Lui montre un jouet, l ' a p p e l l e  e t  l u i  d i t  à nouveau : "C'est  
mauvais pour t o n  dos d ' ê t r e  comme ça". Va lé r i an  f ronce a l o r s  l e s  
sou rc i  Ls, boude, mais ne p leu re  pas lo rsque l'éducatrice l e  ramène douce- 
ment en l e  c a j o l a n t  sur  l a  nat te .  Quelques j ou rs  p lus  tard,  Va lé r i an  
e s t  à p la t -vent re ,  en l i b e r t é  au so l .  I L  joue à déplacer une grosse 
v o i t u r e  sur  sa planche à rou le t tes ,  p u i s  a l a  cacher dessous. Il 
f a i t  ce j e u  p l u s i e u r s  f o i s  avec beaucoup de p l a i s i r .  I L  jargonne 
beaucoup. Brusquement, il est  s a i s i  par d e r r i è r e  par son a u x i l i a i r e :  
Va lé r i an  h u r l e  à La f o i s  de peur e t  de c o n t r a r i é t é .  L ' a u x i l i a i r e  
d i t  : "C'est l ' heu re  de l e  met t re  en pos tu re  pour l e  d iner " .  

Cet te  obse rva t i on  sou l igne 2  aspects impor tants  des p r i s e s  en 

charge : l e  rappe l  constant a La d é f i c i e n c e  e t  l e  défaut  d ' a n t i c i p a -  

t i o n  qu i  f o n t  bascu ler  l ' e n f a n t  dans une r é a c t i o n  de désespoir  e t  

d ' oppos i t i on .  

Ces gestes, ces comportements, ces paroles,  s ' i n s c r i v e n t  comme 

éléments de d i s c o n t i n u i t é  dans La mesure où i l s  surg issent  d'une 

façon abrupte, in ter rompent  une a c t i v i t é ,  ou déséqu i l i b ren t  un échange. 



L 'en fan t  q u i  se pe rd  en aut ru i ,  qui se perd en lui-même en suçant son 

pouce, a g i t  a i n s i  dans des s i t u a t i o n s  b i e n  p réc i ses  : c e l l e s  OU il 

ne sent p l u s  l e  s o u t i e n  de l ' a d u l t e ,  que l  que s o i t  Le Lieu.  D'un 

a u t r e  côté, l a  v i e  quot id ienne du p e t i t  parap lég ique au CRM, q u i  

se t r a d u i t  par  un h o l d i n g  intense, prolongé, ne La i sse - t - e l l e  pas 

c e r t a i n s  en fan t s  démunis en face d'eux-memes, s u r t o u t  lo rsque La 

maladie e s t  t r è s  précoce e t  que l e  m i l i e u  f a m i l i a l  n ' o f f r e  pas de 

ré férence suf f isamment f o r t e  pour l e s  a i d e r  à a f f r o n t e r  Le handicap 

du t r a i t e m e n t  ? Ne pou r ra i t - on  pas comprendre l a  l e s  d i f f i c u l t é s  

d 'accès au j e u  symbolique e t  au langage ? Il e x i s t e  un  t r o p  grand 

nombre de s i t u a t i o n s  passives successives e t  t r o p  d ' adu l t es  d i f f é -  

r e n t s  ; l ' e n f a n t  r i s q u e  de ne pas ê t r e  entendu. 

Par a i l l e u r s ,  comment f a i r e  pour que, pendant l e s  moments de 

t r a n s i t i o n  e t  de rupture,  l ' e n f a n t  ne se sente pas abandonné ?. Com- 

ment aménager Le t r a i t e m e n t  orthopédique, s u r t o u t  pendant l a  deuxième 

année, oh se me t ten t  en  p l a c e  l e s  bases des processus c o g n i t i f s  ? 

En conclusion, nous pouvons d i r e  que l ' hypo thèse  de d i s c o n t i n u i t é  

se précise,  semble-t - i l ,  à t r a v e r s  t ous  l e s  éléments du développement 

é t u d i é s  chez l e  p e t i t  parap lég ique : regard, jeu, r e l a t i o n s  soc ia les ,  

langage. Malgré ces a l l e r s - r e t o u r s  fréquents, l ' e n f a n t  a r r i v e  a b i e n  

m a î t r i s e r  ses d i f f i c u l t é s ,  e t  l ' u n i t é  des adu l t es  se f a i t  au tou r  

de Lui, se c e n t r e  sur  Lui, en l ' a i d a n t  à s a v o i r  f a i r e .  

Ce t r a v a i l  su r  Les i n t e r a c t i o n s  s ' e s t  donc i n s c r i t  dans l e  f i l  

d'une p r a t i q u e  quot id ienne,  e t  nous avons t enu  à r e s t e r  à ce n i veau  

pour c e t t e  p a r t i e  conc lus i ve  en énonçant quelques conc lus ions  prag- 

mat i ques . 

1. Au n i veau  du d ia l oque  

- Avo i r  un d i scou rs  v a r i é .  

- S o l l i c i t e r  l a  p a r o l e  de L'enfant, sur  l e  p l a n  de l a  r é a l i t é  comme 

sur  c e l u i  de l ' imag ina t i on .  



- U t i l i s e r  un Langage t i s s é  sur  l e  p l a n  a f f e c t i f  e t  émotionnet (adjec- 

t i f s  q u a l i f i c a t i f s  p a r  exemple) p l u t ô t  qu'adressé a L ' ac t i on  pure, 

ca r  c e t t e  d e r n i è r e  tendance a pu ê t r e  observée t a n t  chez l e s  adut-  

t e s  que chez l e s  enfants.  

- Relancer ce que d i t  l ' e n f a n t  car  ce sont souvent des pa ro les  impor- 

t an tes  pour Lui, mais q u ' i l  élabore, développe peu pa r  lui-m5me,ceci 

t r è s  p a r t i c u l i è r e m e n t  L o r s q u ' i l  p a r l e  de son handicap. 

- E v i t e r  l e s  rup tu res  de d iscours  du f a i t  de l ' a d u l t e  a l ' occas ion  

des soins, car  il a é t é  observé que l ' e n f a n t  a une f a i b l e  capac i t é  

à reprendre  e n s u i t e  ce q u ' i l  d i s a i t .  

- La p lace  impor tante  qu'occupe l e  handicap dans l e s  propos e t  l e  

j e u  des enfants  i n c i t e  a dévetopper l e s  au t res  aspects de l e u r  

vie, dans Le d ia logue  avec eux. 

2. Les i n t e r r u p t i o m d a n s  l e s  s i t u a t i o n s  

- Verba l i se r  Les i n t e r r u p t i o n s  e t  l e s  repr ises,  comme support  pour 

l ' en fan t .  

3. La r e l a t i o n  avec tes enfants  

- Face aux r e l a t i o n s  in tenses e t  d ispersées de ces enfants, é v i t e r  

l e s  échanges s u p e r f i c i e l s ,  stéréotypés. 

L ' i n s t a b i l i t é  f réquente  des enfants  

- Favor iser  l e s  o b j e t s  e t  Les contenants ( t e l s  que poches, ca r tab les )  

personnels. I n s c r i r e  encore p l u s  l e  développement de l a  coo rd ina t i on  

ocu lo-mot r icedans une r e l a t i o n  avec L'adulte, t o u t  spécialement 

avant l ' âge  de 18 mois. 

5. Le vécu du handicap 

- Sécur iser  Les enfants  au n iveau de l a  marche, de l a  chute, des 

postures, des p o s i t i o n s  corpore l les ,  ca r  i l s e n  p a r l e n t  beaucoup. 
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- Personna l iser  l e  m a t é r i e l  : l e s  cannes, Le f a u t e u i l ,  etc... 

6. La g e s t u a l i t é  des a d u l t e s  

- Tenter d ' a v o i r  une a t t i t u d e  s i m i l a i r e  dans t es  so ins  pour le haut  

e t  l e  bas du corps  de l 'en fan t ,  pour l ' u n i t é  de son schéma corpore l .  

- Avo i r  une g e s t u a l i t é  dans Le q u o t i d i e n  d ' au tan t  p l u s  souple que 

Le corps  de L 'en fant  e s t  r i g i d i f i é  pa r  L 'appare i l .  



CONCLUSION GENERALE r 





Cet te  conc lus ion générale e s t  f a i t e  de deux p a r t i e s  : L'une 

théor ique, e t  L ' au t re  prrgmatique. La p a r t i e  théor ique essaye de 

f a i r e  Le p o i n t  su r  L'hypothèse de d i s c o n t i n u i t é .  

CONCLUSIONS THEORIQUES 

Réponses A l ' hypoth&se de d i s c o n t i n u i t é  

Ce t r a v a i l  t héo r i que  e s t  né d'une p r a t i q u e  de t e r r a i n .  Cet te  

p r a t i q u e  s'était ouver t  deux quest ions.  Nous l e s  c i t o n s  à nouveau pour 

mémoire : 

1. Est-ce que l e  vécu de l a  pa rap lég ie  su r  l e  p l a n  de l a  

locomotion e t  de La s e n s i b i l i t é ,  amenant à une d i s c o n t i n u i t é  e n t r e  

l e  haut e t  l e  bas du corps, augmentée de La l é s i o n  des sphincters,  

ne pe r tu rbe  pas Les a c q u i s i t i o n s  c o g n i t i v e s  e t  l a  c o n s t r u c t i o n  de 

l a  personne ? 

2. Est-ce que La complexi té des so ins  mul t i fo rmes que 

nécess i t e  l a  pa rap lég ie  i n d u i t  un désavantage ou un dommage dans 

l ' i n s e r t i o n  s c o l a i r e  de ces enfants  ? 

C'est  dans l e  prolongement de ces deux quest ions  que s ' e s t  posée 

n o t r e  hypothèse c e n t r a l e  de d i scon t i nu i t é ,  t a n t  su r  t e  p l a n  du vécu 

de l 'en fant ,  que de ses m i l i e u x  de vie.  Cet te  hypothése f a i s a i t  

en quelque s o r t e  "L 'un i té"  de nos questionnements e t  donc de c e t t e  

recherche. C'est auss i  à ces deux quest ions  que nous rev iendrons 

dans l a  deuxième p a r t i e  de c e t t e  conc lus ion : "conclusions prag- 

matiques". 

D?n$,m nrmiiére m r t i e  nais avons ét id ié "l'wifaiit isolé" de son contexte. 

Délibérément, n o t r e  regard  s ' es t  cen t ré  su r  l ' e n f a n t  dans sa d é f i -  



c ience e t  l e  t r a i t e m e n t  dont il e s t  L 'objet ,  Le n i veau  des o u t i l s  

adap ta t i f s ,  su r  Ce p l a n  c o g n i t i f  e t  sco la i r e ,  e t  l a  s t r u c t u r a t i o n  

pro fonde de l a  personne. Il s ' a g i s s a i t  en quelque s o r t e  dans ce deu- 

xième chap i t re ,  de f a i r e  "L ' i nven ta i r e "  de l ' e n f a n t .  Au départ, nous 

avons d é c r i t  l e s  so ins  mu l t i f o rmes  q u i  é t a i e n t  mis en p lace  en réponse 

à La d é f i c i e n c e  de l b n f a n t .  Cet te  d e s c r i p t i o n  a  montré que Le déve- 

loppement de l ' e n f a n t  e s t  grevé pa r  une absence de v e r t i c a l i t é  a c t i v e  

remplacée pa r  une v e r t i c a l i t é  s ta t i que .  

L ' é tude  des o u t i l s  a d a p t a t i f s  a  montré que l ' é v e i l  psychomoteur 

de ces en fan t s  e s t  normal. Nous avons mis en évidence à t r a v e r s  l a  

recherche sur  l e  développement c o g n i t i f  e t  Le développement de La 

p e r s o n n a l i t é  quelques nuances par  r appo r t  aux en fan t s  non a t t e i n t s  

de parap lég ie .  Certes, i l s  sont t r è s  tournés  ve rs  l ' a c t i o n ,  ce r t es  

l e  développement de l ' i m a g i n a i r e  nécess i t e  l e  suppor t  d' images ou 

d 'ob je ts ,  e t  l e u r  énerg ie  e s t  s u r t o u t  tournée vers  l ' e x t é r i e u r ,  ve rs  

l ' a d u l t e .  Mais l ' a p p o r t  fondamental de c e t t e  recherche a  é t é  de démon- 

t r e r  que malgré des f a c t e u r s  m u l t i p l e s  de d i s c o n t i n u i t é  ( l i e u  de 

vie, séparat ion,  paraplégie,  i ns t i t u t i on . . . ) ,  La p e r s o n n a l i t é  de 

ces en fan t s  e s t  normale e t  l e u r  développement c o g n i t i f  e s t  de bon 

niveau.Et enfin que leur intégration scolaire se f a i t  sans prcbléme inportant. 

Ainsi ,  c e t  " i n v e n t a i r e "  de l ' e n f a n t  a  montré que l ' u n i t é  p ro fonde 

de l a  personne é t a i t  maintenue malgré Le vécu s e n s i t i f  e t  moteur. 

Le t r o i s i è m e  c h a p i t r e  : "Etude des m i l i e u x  de vie", nous a  i n d i -  

qué : 

- comment l ' i n s t i t u t i o n ,  e t  en p a r t i c u l i e r  Le CRM dev ien t  L 'o rgan isa-  

t e u r  des so ins  e t  v i e n t  à jouer  l e  r ô l e  de "carrefour" ,  de "pivot" ,  

de "pont"  e n t r e  l ' e n f a n t  e t  La f a m i l l e ,  L 'en fant  e t  l ' é c o l e  ; 

- comment p a r f o i s  il peut s o u t e n i r  L ' en fan t  dans son parcours  chez 

une f a m i l l e  "non porteuse". Beaucoup de cas de f i g u r e  o n t  p u  ê t r e  

é t u d i é s  e t  on t  montré combienMle partagé' de chaque en fan t  é t a i t  spéc i -  

f i q u e  de son "environnement proche". La d é f i c i e n c e  e s t  donc Lo in  

de commander Le mode de por tage des f a m i l l e s .  De plus, l ' e n -  



f a n t  Lui-même nous o b l i g e  à  cons idérer  son propre  dynamisme personnel .  

Ces aspects ont é t é  d é c r i t s  dans La p a r t i e  i n t i t u l é e  : "Y a - t - i l  

un déterminisme de r é u s s i t e  ou d'échec s c o l a i r e  chez ces enfants?". 

Cet te  " i n t é g r a t i o n "  dont f o n t  preuve ces enfants, auss i  b i e n  au n iveau 

de l ' é c o l e  que de l a  f am i l l e ,  dev ient  i c i  un garant de Leur u n i t é  

p r o f  onde. 

Nous avons également re t rouvé l a  n o t i o n  de parents  compétents 

v i s -à -v i s  du handicap de l ' en fan t ,  auss i  b i e n  face à  l a  b lessu re  

narcissique, que face aux manipu la t ions  d i r e c t e s  de L 'appa re i l l age  

de l ' e n f a n t .  Le CRM d o i t  l e s  aider, à t r a v e r s  une reconnaissance 

de l e u r s  compétences de parents  face a  l eu r  enfant, a  pouvo i r  se 

passer du "portage" e f f e c t u é  par l ' i n s t i t u t i o n .  

L 'ana lyse des i n t e r a c t i o n s  e n t r e  l e  m i l i e u  de v i e  e t  L 'en fant  

a  débouché sur  l e s  condui tes pragmatiques que nous avons énoncées 

a  La f i n  de c e t t e  p a r t i e .  

A l ' i s s u e  de n o t r e  t r a v a i l  , l e  m a t é r i e l  t r a i t é  par  c e t t e  recher-  

che es t  t r è s  vaste. La m u l t i p l i c i t é  des fac teu rs  i n te rvenan ts  e t  

Le champ des phénomènes abordes en dénoncent l ' a m b i t i o n  év idente ! .  

Aussi, c e t t e  recherche peut  c o n s t i t u e r  une base de dépar t  pour d ' au t res  

approfondissements. A ce la  s ' a j ou te  Le carac tère  novateur de La démar- 

che de c e t t e  recherche : 

- pa r  l e  s u j e t  de son étude, car l a  pa rap lég ie  acquise chez 

de t r è s  jeunes en fan ts  a  é t é  peu é tud iée dans l a  L i t t é r a t u r e  sc ien-  

t i f i q u e  ; 

- par  l e s  quest ions  fondamentales q u ' e l l e  pose au s u j e t  du déve- 

loppement p s y c h o - i n t e l l e c t u e l  e t  a f f e c t i f  de l ' e n f a n t  paraplégique. 



CONCLUSIONS PRAGMATIQUES 

Nous nous devons de s i g n a l e r  à nouveau en conc lus ion  l a  v i sée  

résolument pragmat ique de c e t t e  recherche. Ce l l e - c i  s ' e s t  déroulée 

sur  env i r on  4 années, dont p l u s i e u r s  mois de pré-recherche, au  cours  

desque l les  se sont m u l t i p l i é e s  Les observa t ions  minut ieuses dans 

Les d i v e r s  secteurs, a f i n  de déterminer  Les o u t i l s  nécessa i res  à 

ce t r a v a i l  e t  d ' en  d é f i n i r  l e s  o r i e n t a t i o n s .  

Cet te  étude a  c,onsisté en un rega rd  à l a  loupe p o r t é  non seu le-  

ment sur  Les en fan t s  eux-mêmes, mais auss i  sur  L'environnement maté- 

r i e l  e t  humain, en  p a r t i c u l i e r  au  CRM. E lLe  a  confirmé, s ' i l  en é t a i t  

besoin, l a  r é a l i t é  pour eux e t  l e u r s  proches, mais auss i  pour t o u t e  

L 'équipe soignante, du fa rdeau des so ins  e t  de Leur durée dans l e  

temps, fardeau venant s ' a j o u t e r  au handicap, mais c o n s t i t u a n t  en 

même temps Le moyen de L ibéra t ion ,  au  moins r e l a t i f ,  du  handicap. 

Malgré Le contex te  méd ica l  l o u r d  e t  souvent grevé de compl ica- 

t i o n s  mult i formes, il appa ra î t  au t o t a l  que l e  développement de ces 

en fan t s  peut ê t r e  dans l 'ensemble bon e t  Les pe rspec t i ves  d ' i n s e r t i o n  

encourageantes. 

I L  nous appa ra î t  donc que Les e f f o r t s  e n t r e p r i s  au n i veau  de 

l a  p r i s e  en charge thérapeut ique, du r ô l e  p o r t e u r  de L ' i n s t i t u t i o n ,  

de sa voca t i on  de rassemblement de soins, sont  a poursuivre,  e t  Les 

moyens mis en oeuvre à ma in ten i r  e t  à amél io rer .  Nous nous devons 

de con t i nue r  pour L ' e s s e n t i e l  pu isque nous nous t rouvons en quelque 

s o r t e  confor tés  au n i veau  des p o s i t i o n s  adoptées. 

A i n s i  nous i n s i s t o n s  sur  : 

- Le  vo lon té  d é l i b é r é e  de pou rsu i v re  par  t ous  Les moyens p o s s i b l e s  

une v e r t i c a l i s a t i o n  e t  une autonomie m o t r i c e  auss i  précoce que pos- 



s ib le ,  co ïnc idant  avec l e s  étapes du développement d ' en fan ts  du même 

âge, v e r t i c a l i t é  e t  déambulation c o n s t i t u a n t  un a t o u t  majeur de déve- 

loppement ; 

- Les modal i tés  de p r i s e  en charge v i s a n t  ce r tes  à é t a b l i r  un l i e n  

du rab le  e n t r e  t ous  Les soins, e t  c e c i  de façon prolongée, mais auss i  

souple que p o s s i b l e  dans l e u r s  app l i ca t i ons .  C'est a i n s i  que l e s  

sé jou rs  peuvent avo i r ,  on  l ' a  vu, des durées t r è s  va r i ab les .  

P r i s e  en charge globale, a justements i t é r a t i f s ,  réponse de so ins  

en un seu l  jour, en  un seu l  l i eu ,  permettent, pensons-nous, de c o n t r i -  

buer à f a i r e  de l ' e n f a n t  une personne e n t i è r e  t o u t  en sachant que 

chaque c o n s u l t a t i o n  demandera L 'analyse de nouve l l es  d i f f i c u l t é s ,  

auxquel les il faudra chercher avec Les parents  des s o l u t i o n s  adéquates. 

Cet te  recherche nous a  conf i rmé que c e l a  se f a i t ,  que ce la  e s t  

u t i t e ,  que nous devons pou rsu i v re  e t  f a i r e  en s o r t e  de ma in ten i r  

e t  de développer l e s  moyens d 'y  parven i r .  













LISTE DES SEQUENCES TOURNEES 

a) Séquences r e l a t i v e s  au ho ld ing  de l ' e n f a n t  v a l i d e  : 

- deux séquences sur  L 'accue i l  à t ' é c o l e  ma te rne l l e  
- deux sésuences s u r  t a  s o r t i e  de l a  c lasse 

E l l e s  ont  é t é  tournées dans l e  bu t  d 'observer  l e  passage corpo- 
r e l  des enfants, des parents  à La maîtresse, e t  inversement. 

b )  Séquence r e l a t i v e  au regard  de l ' e n f a n t  : 

- une séquence tournée en grande s e c t i o n  de ma te rne l l e  sur  un  
groupe d 'enfants  f a i s a n t  une a c t i v i t é  pain. Le groupe é t a n t  composé 
d 'enfants  o r d i n a i r e s  e t  d'une p e t i t e  f i l l e  parap lég ique du Centre 
d'ANTONY. 

C )  Séquences r e l a t i v e s  au holding, au regard  e t  à La y e s t u a l i t é  
de L 'enfant  parap lég ique : 

- qua t re  séquences sur  l e  bain, Le p e t i t  déjeuner, !e passage 
d'un l i e u  à un autre, d"ne personne à une aut re .  

d) Séquences r e l a t i v e s  au regard  e t  à l a  g e s t u a l i t é  pendant Les jeux, 
l e s  spectac les  e t  Le groupe de psychomot r i c i t é  : 

- une séquence sur  l e s  jeux L ib res  dans La cour de r é c r é a t i o n  
de L 'éco le  ma te rne l l e  avec Les enfants  o r d i n a i r e s  ; 

- une séquence avec un  enfant parap leg ique en j e u  L i b r e  au j a r d i n  
d 'en fants  du Centre d'ANTONY ; 

- une séquence avec un enfant  o r d i n a i r e  en j e u  L i b r e  a L 'école 
ma te rne l l e  e t  d isposant du même m a t é r i e l  que L 'enfant  paraplégique, 
cec i  dans un bu t  comparat i f  ; 

- une séquence sur un spectac le  de mar ionnet tes  à t ' é c o i e  mater- 
n e l l e  où t e s  enfants  o r d i n a i r e s  e t  handicapés physiques sont séparés, 
une a u t r e  séquence OC l e s  enfants sont mélangés ; 

- deux séquences sur  l e  groupe de psychomot r i c i t é  avec Fabien 
dans Le Centre d'ANTONY ( l ' e n f a n t  é t a n t  désappa re i l l é ) .  

e) Séquences r e l a t i v e s  au regard, à l a  ges tuaL i t é  e t  au h o l d i n g  
avec une nouve l l e  p o p u l a t i o n  de t r o i s  jeunes parap lég iques : 

Clément 
- une séquence au j a r d i n  d'enfants. 

Sandrine 
- une séquence en k i n é s i t h é r a p i e  
- une séquence au j a r d i n  d ' en fan ts  
- une séquence pendant Le repas 

Sy l v i e  
- une séquence en k i n é s i t h é r a p i e  
- une séquence au j a r d i n  d 'en fants .  
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ANNEXE M' 3 

Quest ionna i re  adressé aux i n s t i t u t e u r s  ayant a c c u e i l l i  un enfant  
parap leg ique dans Leur c lasse 





Co bref questionnaire sur la scolanité d'un de 
vos PZives, ayant Ç t é  LCabli pour toutes tes classes, du 
przmaire au secondaire, nous vous demandons de rPpondre aux 
seules rubriques quf concernent Z 'année scolaire en cours et 
éventuellement à cz22es qui concernent ce que vous pouvez 
connaitre des anndes pr5chdentea. 

[~entreidcla PAIOUSL-OEBA~ , 

NOM et PRENOM : 

Date de Naissance : 

Nom de l'école ou du Centre frkquenté actuellement : 

Classes fréquentées précédemment : 

La fréquentation actuelle est-e*lZe : 

régulière CI 
irrégulière II 

Raisons de l'irrégularitb éventuelle : 

Quel est le niveau actuel de l'enfant (en fonction du niveau 
moyen de la classe qu'il fréquente) pour les disciplines 
suivantes : 
(on sz servira d'une estimation en 5 points : Bien - Assez 
Bien - Moyen - PassabZe - MEdiocre! 

FRANCAIS Lecture 
Orthographe - Grammaire 

MA T H E M A  T I 2 U E . S  Mécanismes 
Raieonnemant 

E C R I T U R E  

AUTRES DISCIPLINES 

A votre connaissance l'enfant a-t-il eu du ma2 à acquérir les 
disciplines de base en : 

L E C T U R E  6zI ldLadl' 
C A L C U L  
E C R I T U R E  lm1 



- A votre connaissance, a-t-il suivi plue d'une année de coure prkpa- 
ratoire : .................................... 
- A-t-i 2 actuel lement des difficuttde scohiree part hlièree : 

Si oui &na quelles disciptinse : ...................................... ............................................................................ 
Soue quelle3 formes : .................................................. ............................................................................ ............................................................................ 

- En classe, cet enfant est-il : 
- 

ACTIF 131 
LENT 

FATICABLE [ZI (4 
Autres remarques : ..................................................... 

............................................................................ 

- A queiles activités s'intéresss-t-iZ eseentie.llement : ................... ............................................................................ ............................................................................ 

- Est-il : Participant 
Peu participant 
Conmnicat i f 
Peu comnicatif 
Bien intémi 1- 

Remarques particulières : .............................................. ............................................................................ 

- Peut-iZ participer avec les cutres enfants : 
Aux r&réutwna l?ZÏI I f i l  -- 
A des activité8 de Im !!!ai 1 
type sportif 

AU sorties scoZaires 101111 l a  

........... Avez-vous noté. à ces moments, un comportement particuiier : 
............................................................................ 
............................................................................ 



- Les ac t i v i t é s  manuelZes e s t - i t  : 
ADROIT (3 

MALADROIT (-_i 

INTERES= (-3 

PW INTERESSE 

- Se8 rdaotwns au handicap vous paraieeent-elZe8 un obstaale : 

. ù sa réuseite scolaire -1 (m 

. à sa bonne i m e r t w n  (3zen c m  
dans ta  ctaase e t  dane L 'Boote 

Si OUI, pouvez-vous précisez votzs point de vue : ...................... 
. * . . . . . . . . . . . . . . . . * . . . . . . . . . . . . . . . . * . . I f . . . . . . . . * . . . . . . . * . . . . , . , * . . * . . . .  .... 
.......S.... t.....~.................*.*....*,*.~*.......~...,",............. 

- Avez-vous d'autres remarques à faire concernant t e  devenir e t  t ' insert ion 
scoZaire de cet  enfant : ................................................... ............................................................................ ............................................................................ ............................................................................ ............................................................................ ............................................................................ 
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