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PREFACE

L3

Debout avec les autres"... Quelques mots gqui indiquent sans
doute dans quel sens travaille U'équipe du Centre de Rééducation
Motrice d'Antony auprés des jeunes enfants paraplégiques qui Lui
sont confiés. Ces mots en appellent quelques autres pour dire t'histoi=~
re de cette recherche et (‘apport considérable de ses résultats pour
Lles praticiens de U'éducation précoce.je suis contente que me revienne
L'honneur de les écrire en exergue ici. D'une part, parce qu'en tant
que médecin de réadaptation, j'ai fait & maintes reprises l'expérience
d'adresser & l'équipe d'Antony de jeunes parents d'enfants atteints
de paraplégie congénitales ou précocement acquises ; & chaque fois,
jtai vu leur incontournable douleur soulagée par la qualité de L'ac~
cueil, de l'écoute et des soins qui leur ont été offerts, mais aussi
j'ai, avec admiration, constaté comment L'équipe pluridisciplinaire,
cohérente et stable du 'CRM" faisait succéder & une multiplicité
d'interventions techniques émiettées entre La neurologie, L'orthopédie
et l'urologie... une réponse unifiée, coordonnée, harmonisée, adressée

& la personne de {’enfant et & sa famille.

D'autre part, parce qu'il m'a été donné de suivre personnellement
de 1982 & 1985, en tant que conseiller technigue au CTNERHI, le labo-
rieux développement de cette recherche et d'en mesurer le caractére
exceptionnel. Elle est née en effet de L|'interrogation inquiéte de
L'2quipe sur son propre travail : L'internat précoce, le poids et
la complexité de soins contraignants - parfois intrusifs -~ n'ont-
ils pas un impact négatif sur Lle développement de L'enfant et sa

future insertion familiale et scolaire ?
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J'ai vu cette équipe nombreuse, diversifiée, de haut niveau
technique, se débattre courageusement avec La question que son honnéte-
té avait suscitée ; et ce ne fut pas facile méme si ce fOt passionnant :
jusqu'ad ce que L'équipe ait pu disposer des résultats réconfortants
dont nous ferons état plus loin, il Ltui a fallu supporte L'inquiétude
de sa propre problématique. De plus, le temps considérable de travail
exigé par une méthodologie de recherche rigoureuse, n'avait que trop
tendance & ses yeux a envahir le temps des soins, et beaucoup d'énergie
a €té nécessaire pour s'en défendre.

Enfin, ('organisation du travail de recherche a été congue a
L'image de la pluridisciplinarité clinique : les médecins qui
assurent efficacement Lla synthése harmonieuse des soins au ''CRM”
n'étaient que chercheurs parmi les autres et plus dévorés que d'autres

par la responsabilité de la vie de Ll'établissement.

IL 3 été nécessaire de trouver & L'extérieur un'écrivain public™

qui fasse le lien entre les différents apports disciplinaires.

Que nous a appris L'étude méthodique des 34 enfants atteints
de paraplégie acquise et dont certains ont été suivis sur une période

de 10 ans par cette méme équipe du CRM d'Antony ?

D'abord que,si les paraplégies congénitales, le spinabifida par
exemple, sont relativement bien connues, Les paraplégies non traumatiques
acquises dans la premiére enfance n'ont donné Llieu & aucune étude
systématique ; Lla Llittérature est muette a leur sujet, sans doute
parce que les premiéres étapes de soins sont habituellement éclatées

entre plusieurs équipes hospitaliéres sans lien stucturel entre elles.

Ensuite la reprise deces dossiers a mis en lumiére ('effroyable
complexité et gravité des déficiences engendrées, des complications
qu'elles entrainent au cours du développement : L'higoire de Dominique,
de Lucie, de Valentin est émaillée de dizaines d'hospitalisations
pour interventions orthopédiques, fractures ou accidents respiratoires

intercurrents.
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Devant un tel état de fait, la paraplégie pousse Ll'équipe &
"une Lluttte sur bien des fronts” nécessairement multitechnicienne
ol chaque discipline doit apporter sa propre réponse.

Dans ces conditions, la découverte fondamentale de cette recherche
est L'affirmation motivée, démontrée méme, & travers un arsenal assez

long d'évaluations psycho~techniques standardisées que

L'enfant paraplégique parvient & fonder son unité, attestée

par la normalité de son dévelopement cognitif, langagier, affectif.

Les difficultés dans L'un ou L'autre de ses axes, Lorsque lL'enfanten
rencontre, sontlabites : en dépit de la coupure du vécu corporel, en
dépit des séparations réitérées, des contraintes d'appareillage et
de soins, l'enfant, s'il présente parfois dans tels ou tels domaines
des variations sensibles autour des normes de développement, ne sort

jamais de La normalité sous un aspect spécifique quelconque.

Dans une deuxiéme partie de la recherche, L'étude des interactions
entre L'enfant et ses différents milieux de vie : la famille, les
membres de L'institution, L'école... montrent que cette normalité
n'est pas le fruit du hasard mais d'un '"holding" : soutien pensé,
concerté que ces milieux s'apportent les uns aux autres et apportent
a L'enfant ; il s'agit de multiples remparts contre la discontinuité,
les ruptures corporelles, temporelles, spatiales, interactives, engendrées
par la situation de handicap.

Nous en citerons 1ici deux exemples : Lla verticalisation que
le CRM offre & Ul'enfant appareillé dés L'dge normal de La marchep?
le support offert aux familles par des membres stables de L'équipe,
et singuliérement Lles médecins responsables dont Lla disponibitité
est indispensable pour que Lles parents rassurés demeurent présents,
toujours préts a prendre le relai de Ll'institution congue elle-méme
comme Leur relai.

Cependant, ce relai parental n'est pas toujours assuré et L'étude
du devenir au long cours des jeunes paraplégiques sortis du CRM démontre
comment c'est par (4 qu'ils rejoignent cruellement Lle destin commun

a tous les enfants:
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En effet si tous ces enfants paraplégiques quittent Le CRM avec
une compétence inteltectuelle et Llangagiére normate, tous ne réus-
siront pas & Ll'école : ceux qui connajtront Ll'échec scolaire sont
dans l'ensemble ceux qui, privés de support familial vont rester le

plus souvent en milieu cotlectif hospitalier...

En dehors de ces rares é€volutions vers L'échec scolaire pour
des rajsons socio-familiales devant lesquelles Ll'institution ne peut
rien faire, (‘*analyse trés fine, objective, distanciée des interactions
entre l'enfant et l'équipe du CRM montre que L'institution peut encore
progresser dans sa lutte contre la discontinuité qui menace Lle déve-
Loppement de ('enfant : le lien entre les différents temps de soins
et d'éducation offerts ou imposés & l'enfant peut encore étre renforcé,
le rythme des gestes des soignants peut sans doute s‘adoucir ; les
auxiliaires peuvent slrement &tre formées & entendre certaines paroles
de L'enfant sur ses déficiences ou sa solitude et & ne plus les laisser

sans écho.

L'équipe du CRM, qui a voulu cette interrogation sur elle-
méme et s'en est donnée les moyens,partage aujourd'hui avec les prati-
ciens que nous sommes la preuve que soins et éducation spécialisés
sont, quand Lles déficiences sont graves et complexes, des détours
nécessaires et légitimes qui seuls préparent de véritables et solides
insertions familiales et scolaires dans la mesure ol ces *“détours"
sont de qualité ; et ils nous aménent & penser que la "qualité” est
essentiellement fondée sur la capacité de l'institution a s'interroger

pour changer.

Docteur Elisabeth ZUCMAN
Professeur au (NEFEI
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INTRODUCTION

Cette recherche (Identification des difficultés susceptibles
de perturber Ll'insertion scolaire et familiale de treés jeunes enfants
atteints de paraplégie acquise) est née de la volonté des soignants
du Centre de Rééducation Motrice (CRM) pour tout petits d'ANTONY,

désirant améliorer la prise en charge de ces enfants.

Depuis 1965, 85 enfants atteints de paraplégie acquise ont été
suivis et traités & ANTONY. Ils constituent la population de dé-
part de cette recherche. Parmi eux, nous avons choisi d'étudier 34
enfants porteurs d'une Llésion acquise de Lla moelle épiniére ayant
entrainé une paraplégie compléte au moins sur le plan sensitif et
sphinctérien, survenant donc sur des structures neurologiques normales.
Les malformations vertébro-medullaires (spina bifida) ne sont pas

traitées ici.

Deux questions essentielles sont & l'origine de cette recher-

che :

1. Est-ce que le vécu de la paraplégie sur le plan de la loco-
motion et de la sensibilité, amenant une discontinuité entre le haut
et Lle bas du corps, augmenté de Lla lésion des sphincters, ne per-
turbe pas les acquisitions cognitives et la construction de la per-

sonne ? ;

2. Est-ce gue la complexité des soins multiformes que nécessite
la paraplégie induit un dommage spécifique dans L'insertion scolaire

et familijale de ces enfants 7.

Ces 1interrogations débordaient Lle plan strictement médical et

portent aussi L'attention sur le plan psychologique et sur le domaine

scolaire et familial, prenant en compte les interrelations de L'envi-

ronnement proche de ('enfant (en particulier Le CRM en tant que milieu

de substitution qu'il offre & l'enfant de fagon plus ou moins pro-

Llongée).



ainsi, L'équipe qui a présidé & cette recherche est-elle pluri-
disciplinaire et se compose de 2 médecins spécialistes en rééducation
motrice et fonctionnelle et en pédiatrie, 1 médecin pédiatre en forma-
tion, 1 psychologue, 1 orthophoniste, 1 psychomotricienne, 1 conseil-
tére dl'éducation, 2 médecins psychiatres (le deuxiéme ayant succédé
au premier), et d'1l médecin chargé de recherche au CTNERHI* faisant

La Liaison entre cette équipe et Le comité de recherche.

OBJET ET INTERET DE LA RECHERCHE

Cette recherche a pour but de faire l(a part des facteurs sucep~-
tibles de perturber U'enfant paraplégique dans son développement
intellectuel, psycho-affectif et dans son insertion scolaire et fami-
tiale.

sur le plan médical, nous avons cherché & évaluer commert les
soins, tant dans leur organisation que dans leurs contraintes physi-
ques ayant pour objet direct le corps, intervenait dans le dévelop~-
pement de L'enfant.

Dans ce domaine 2 plans sont apparus :

~ d'un cbté (fenfant aux prises avec sa paraplégie (para-
lysie motrice, anesthésie dans le territoire paralysé et inconti-
nence sphinctérienne) et Lles Limitations qu'elle pouvait dnduire

au niveau des acquisitions et de la construction de la personne ;

- diun autre cdté L'enfant aux prises avec son environnement
proche (ses parents et leurs substituts, la fratrie, la famille élar-

gie) et avec le milieu institutionnel dans Llequel il est amené 2

* CTNERHI : Centre Technigue National d'Etudes et de Recherches sur

Lles Handicaps et les Inadaptations.

2



séjourner précocément, momentanément et parfois de maniére itérative
et qui par sa dimension de vie collective comporte des contraintes
de temps et de lieux pouvant ou non surajouter des entraves au dévelop~-
pement de L'enfant paraplégique, et enfin te milieu scolaire, essen~

tiellement U'école maternetle.

Nous avons ouvert notre propos sur une hypothése centrale que

nous avons appelé "hypothése de continuité~discontinuité".

En effet, le vécu du corps pour L'enfant paraplégique tient
essentieliement & une discontinuité entre (e haut et le bas, tant
sur le plan perceptif que moteur (Qaralysie + troubles de la sensi-
bilitél.

A cette rupture horizontale s'ajoute du fait du trés jeune &dge
de U'enfant une entrave & la verticalisation (le développement du
nourrisson vers ta verticalité et la marche se trouve ¢gné par la

paraplégie).

Amener L('enfant vers une déambulation autonome et familiariser
son environnement proche et sa famille avec L'appareillage orthopé-
dique constitue, outre la prévention des complications de la para-
plégie (escarres, déformations...), la "colonne vertébrale'" du traite-
ment, ou les éléments de prise en charge de L'enfant paraplégique

ont trouvé leur lien unificateur.

De ces considérations découle le plan de L'étude.

Dans un premier temps nous considérons Lfenfant, son corps,
Lieu de la paraplégie, sa personnalité et ses possibilités adapta~

tives.

Dans un deuxiéme temps, nous nous fintéresserons aux divers mi-

tieux de vie : écote, famille, Centre de Rééducation Motrice.



Enfin, nous avons examiné Lles interrelations entre Lle Centre

de Rééducation Motrice et L'enfant.

MATERIEL ET METHODE

1. Le Centre d'ANTONY

Le Centre de Rééducation Motrice pour tout petits (CRMTP) situé
a ANTONY a été crée en 1960 par le Professeur Robert DEBRE. Il ac~-
cueille les enfants de moins de 6 ans handicapés moteurs. Les infir~-

mités traitées au centre recouvrent quatregrandes catégories :

~ les poliomyélites et autres syndromes paralytiques du petit

enfant ;

-~ les infirmités motrices cérébrales ;

~ les paraplégies acquises par compressions tumorales, processus
traumatiques et infectieux, etc... ;

-~ les paraplégies congénitales par malformation vertébromédul~-
laires (spinabifida par exemple). Toutes Les myélopathies
sont en progression dans le recrutement de L'établissement
depuis 15 ans et constituent depuis plusieurs anndes plus

du tiers de L'effectif.

La capacité d'hospitalisation est de 45 Lits avec des chambres
permettant L'accueil dfun parent. 5 Llits d'hospitalisation de jour
permettent de faire bénéficier les enfants, demeurant dans un rayon
proche,d'un meilleur égquilibre entre les contraintes de soins et

la vie en famille.
Le Centre est dirigé par un médecin & temps plein, assisté de
trois médecins a temps partiel, tous spécialistes (pédiatrie et réé-

ducation fonctionnelle), ainsi que d'un pédo-psychiatre.

Le personnel se compose de 6 infirmiéres, 30 auxiliaires de



soinsg (auxiliaires de puériculture ou aides médico-psychologiques),
1 orthophoniste, 1 psychologue, 2 psychomotriciennes, 2 ergothéra-

peutes, 7 kinésithérapeutes.

Quatre petites sections de Jardin d*Enfants et une classe mater~
nelle de L{'Education Nationale accueillent les enfants par groupes

d'age, en préservant Les temps de traitements individuels.

2. Le matériel
La population totale de L'étude comporte 34 enfants atteints
de paraplégie acquise, possédant un dossier médical et psychologique.

suivant Les domaines étudiés les effectifs des enfants sont variés.

Seuls les dossiers permettant un suivi & long terme ont été con-
servés pour pouvoir comparer les évolutions médicales, fonctionnel-
les, orthopédiques, mais aussi psychologiques, scolaires et sociales

(quelques exemples sont en annexe).

bes schémas Llongitudinaux ont #été ainsi effectuéds permettant
de mettre en paralléle et de dégager Les éventuelles corrélations
entre :
- les temps et lieux d'hospitalisation ou de séjour en famille
- Les étapes des acquisitions motrices {déambulation)
- Les temps thérapeutiques : chirurgicaux, orthopédiques, mé-
dicaux
- les problémes intercurrents (fractures, foyer pulmonaire,
escarres)

~ Les états psychologiques.

Ces schémas ont été complétés par une étude transversale sous
forme d'un tableau récapitulatif permettant de quantifier les données
et d'analyser par &ge les différentes acquisitions. Cec¢i pour tenter
de visualiser un schéma thérapeutique tenant compte de la globalité

des facteurs.



TABLEAU

N™ 1 : POPULATION DES 34 DOSSIERS

Age d'entrée
au CRM

Age de L'atteinte
paraplégique

Nombre d'enfants

1-4 mois

: néonatale
8-10 jours
2 mois

- W
YT

6-9 mois

néonatale
4 mois
7 mois

-
e ee e

11-18 mois

néonatale
8 mois
: 10 mois
mois
: 12 mois
: 14 mois
: 15 mois

N aaany
-
-

18-22 mois

: néonatale
: 16 mois
: 17 mois
: 20 mois

PR T Y

2 ans-3,3 ans

: néonatale
: 4 mois

: 6 mois

: 15 mois
: 20 mois
: 22 mois
: 24 mois
: 2,5 ans

PRTRY R G T W QT Y

TOTAL : 34 enfants




3. Les méthodes
A. La paraplégie a été étudiée & partir des dossiers médicaux dans
Lesquels sont recueillis les examens cliniques, biologiques et les explo=

rations complémentaires

B. L'étude de l'enfant

a. Le développement cognitif comprend L'étude :
- de lLa coordination oculo-motrice
(dossiers psychologiques des 34 enfants)
- du schéma corporel
(Test de Daurat et Test des Kinesthésies avec 9 enfants)
- du développement du langage

(dossiers de 15 enfants dont 5 ont eu des tests).

b. L'étude de Lla construction de La personne :
a porté sur les 34 dossiers avec en plus des tests pour cer-—
tains enfants : 12 tests du dessin, 8 tests de RORSCHACH, 9 tests
du CAT, 3 jeux Llibres parmi Les enfants ayant eu un test du CAT.

C. L'étude des milieux de vie

a. Familiale : s'est déroulée sous forme d'entretiens diri-
gés avec les parents de 9 enfants (dont 1 ne fait pas
partie des 34 dossiers, mais qui a une paraplégie acquise)

b. Prise en charge institutionnelle : elle concerne les
34 dossiers médico-psychologiques

c. L'école : 23 dossiers enquétes ont été analysés.

D. L'étude de L'interaction entre les milieux de vie et L'enfant
s'est effectuée au Centre d'aprés les éléments du dossier et avec les

dnnnées de L'observation directe audio-visuelle.






L"ENFANT PARAPLEGIQUE




Dans ce chapitre, nous centrons notre regard sur Ll'enfant Llui-
méme. Par ce choix, nous marguons que le point de départ de nos ques-
tions est L'enfant. Nous avons fait en quelque sorte "L'inventaire"

de L'enfant.
Cet inventaire comprend deux parties.

La premiére : "Le cadre pathologique : la paralysie et son trai-
tement' expose et définit la lésion, ses conséquences (la paralysie,

les troubles sphinctériens et sensitifs) et le traitement.

La deuxidme s'attache au développement de Ll'enfant paraplégique.
ElLle correspond d'une part & l'étude de L'éveil de L'enfant sur un

plan cognitif, et d'autre part au développement affectif et & la

construction de sa personnalité.

Nous nous sommes posés 2 questions :

- la premiére concerne les outils adaptatifs : est-ce que la
paralysie 1induit ou non une entrave a L'éveil sensori-moteur, voire
au développement cognitif ? ;

- la deuxiéme s'attache & la construction de la personne : est-
ce que Lla paraplégie induit également une structure particuliére

de (a personnalité ?.



I. - LE CADRE PATHOLOGIQUE : LA PARAPLEGIEET SON TRAITEMENT

A. LA PARAPLEGIE

Le tableau clinique de la paraplégie associant des troubles mo-
teurs, sensitifs et sphinctériens ne sera pas décrit car il n’est
pas fondamentalement différent de celui de L'adulte, mais nous détail-
lerons les particularités et les complications dles au trés jeune

8ge de L'enfant.

1. LES PARTICULARITES

a. Fréguence.

La fréguence des paraplégies acquises chez les enfants de
moins de 3 ans est difficile & préciser car aucune étude chiffrée
n'a pu étre retrouvée. On peut cependant constater que cette fré-
quence par ailleurs faible, semble en progression du fait de techni-
ques nouvelles dans les domaines de la réanimation, de la neuro~
chirurgie, de la cancérologie pédiatrique qui améliorent Lle pronos=-

tic vital mais non le pronostic séquellaire de certaines affections.

b. Etiologies
Les étiologies des paraplégies du petit enfant sont sensi~

blement différentes de celles de L'adulte.

* L'origine tumorale de Lla paraplégie par compression de la moélie
épiniére représente la grande majorité des cas de cette étude, sans
doute en raison du recrutement particulier du Centre situé a proxi-
mité d'un Institut de Cancérologie. Parmi ces tumeurs, les neuro-
blastomes en sablier ont une fréguence élevée puisque sur les 18
tumeurs 15 sont des neuroblasmes, Lles autres sont 1 astrocytomes

du cdne terminal, 1 épendynome cervical, 1 rhabdomyosarcome. On sait



que Lle pronostic de certaines de ces tumeurs est plus favorable
chez le petit enfant que chez Ll'enfant plus grand. Sur Lla série
étudiée, un seul enfant a eu une récidive tumorale deux ans apreés
le traitement initial. Cet enfant avait initialement un syndrome
de Pepper (métastases hépatiques multiples ayant régressé sous radio-
thérapie). L'origine tumorale de la paraplégie implique un traite-
ment initial spécifique lourd, un suivi médical important & long
terme et pour Lla famille une source supplémentaire d'angoisse et

de douleur.

TABLEAU N7 2 : ETIOLOGIES DE 26 SUR 34 PARAPLEGIES ACQUISES

18 tumeurs : 15 neuroblastomes en sablier
1 astrocytome du cébne terminal
1 épendynome cervicat
1 rhabdomyosarcome
6 paraplégies traumatiques
1 intoxication & L'hexachlorophéne

1 paraplégie vasculaire

Parmi ces 26 enfants, 18 présentent une paraplégie acquise
compléte motrice, sensitive, sphinctérienne, et 8 une paraplégie
acquise incompléte motrice mais compléte sensitive et sphincté-

rienne, ce qui les a fait inclure dansl'étude.

L'dge de survenue de la paraplégie et L';ge d'entrée au CRM

sont présentés dans le Tableau suivant
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TABLEAU N 3

Age de survenue de (a

Age d'entrée au CRM d'ANTONY

1 an 1 mois

ans & mois

paraplégie

Naissance 2 mois
Naissance 3 mois
Naissance 7 mois
Naissance 8 mois
Naissance 2 ans 6 mois
21 jours 1 an 5 mois
1 mois 1/2 3 mois 1/2
1 mois 1/2 5 mois
S 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 mais
10 mois 2 ans 1 mois

2

1

1

1

1

1

2

2

1 an 2 mois an & mois
1 an 2 mois an 4 mois
1 an & mois an 6 mois
1 an 4 mois an 8 mois
1 an 8 mois an 10 mois
1 an 9 mois ans 2 mois
1 an 9 mois ans 5 mois

2 ans 1 mois

2 ans 3 mois

2 ans 3 mois

2 ans 4 mois

2 ans 6 mois

3 ans 3 mois

TABLEAU N™ & : REPARTITION DU NOMBRE D'ENFANTS

SELON LE
p1/02
D5 ..

D6 ..
D10 .

..... R T
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* Les paraplégies traumatiques sont rares a cet dge. Elles s'installent
le plus souvent sans lésion osseuse visible. Les circonstances diver-
ses sont toujours dramatiques, nous en citons quelgues exemples : un
enfant est renversé par le tracteur de (‘exploitation familiale, un
autre perd sa mére dans l'accident de voiture qui Le rend paraplégique;
un autre devenu paraplégique dans des circonstances analogues doit
subir, entre autres, une amputation de jambe devant Lfimportance des
Lésions cutanées et osseuses. Six cas de paraplégie traumatique ont
eté relevés dans cette étude.

* Les autres étiologies restent rares :
~ les méningites aigués semblent &tre plus souvent en cause chez
les nourrissons qu'aux autres Sges de la vie
- Un cas de paraplégie par intoxication par U'hexachlorophéne a été
relevé dans cette étude ;
~ Un cas de paraplégie est did & une complication vasculaire lors

d'un cathétérisme ombilical pour exsanguinotransfusion
A noter que ta myélite aigué est retrouvée & L'origine de plusieurs

cas de paraplégie de jeunes enfants traités & ANTONY mais non retenue

dans cette étude car les séquelles sont des paraplégies incompleétes.

¢. Bilan moteur, sensitif et sphinctérien

Le bilan initial des séguelles de la paraplégie est particu-
Lidrement difficile & établir chez le trés jeune enfant du fait de
son absence de coopération & fexamen. Une édvaluation aussi précise
que possible est pourtant fondamentale pour entreprendre un traitement
adapté et précoce. Ce biltan, détaillé ci-eprés, fait partie de L'exer-
cice guotidien du médecin de rééducation fonctionnelle, lui permettant
de suivre L'évolution neurologique de Ll'atteinte médullaire et d'adap-
ter le traitement.

L'examen neurologique chez Le tout petit doit sfeffectuer dans
un climat de confiance, de jeu et de détente. On s'efforcera d'analyser

successivement :
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~ Lla motricité volontaire
- la motricité réflexe
- la sensibilité

- Les troubles sphinctériens

pour parvenir & une synthése permettant de préciser Lla lésion médul~

laire :

- son niveau supérieur
- tL'étendue du syndrome Llésionnel
- le caractére comolet ou incomplet de
L'atteinte médullaire
- le caractére flasque ou spasmodique de la paraplégie

- la situation neuro-urologique.

1 - Motricité volontaire

Dans un tableau d'automatismes ou de contractures plus ou moins
intenses ou variables, cette motilité volontaire ne peut 8tre affirmée
que progressivement aprés des examens répétés qui permettent par recou=-
pements successifs de cerner la qualité des réponses motrices.

En effet, on ne peut pas demander au tout petit L'exécution fiable
d'un mouvement volontaire sur ordre ; provoguer le mouvement par une
excitation peut entrainer une réponse motrice tout & fait involontaire
en cas d'automatisme médullaire.

C'est par l'observation attentive et répétée de la motilité spon-
tanée et par le testing musculaire, en faisant intervenir le jeu, que
L'examinateur pourra se faire une idée de Lla nature de la motilité
constatée volontaire ou involontaire en restant prudent et critigue.
Certains mouvements involontaires pouvant accompagner une gesticulation
et ne pas étre utilisables de fagon isolée ou dans une position diffé~
rente. A Ll'inverse, des restes volontaires peuvent étre sous-estimés
du fait de la coopération incompléte du nourrisson.

Il convient donc dfétre trés circonspect avant d'énoncer un pro-
nostic quant aux valeurs musculaires réellement fonctionnelles et a

teurs progrés. Les erreurs d'appréciation entre motilité volontaire
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et involontaire sont fréquentes chez le tout petit et risquent d'étre
{a source de déceptions graves. De méme, avant de parler d'évolution
favorable devant une récupération musculaire apparente, il est prudent
de faire la réserve que les "nouvelles" performances avaient pu étre

masquées jusque L3 par les difficultés de L'examen du nourrisson.

2 - Motricité réflexe

Eile peutdtre étudiée par comparaison entre les territoires sus
et sous~iésjonnels en sachant que les réflexes ostéo-tendineux peuvent
8tre variables dans leur intensité d'un examen & ('autre. te réflexe
cutané plantaire est souvent d'interprétation difficile chez le nour-

risson.

3 ~ Troubles sensitifs

Ils sont également difficiles & déterminer avec précision dans
Lleur topographie, Lleurs caractéres et Lleur 1intensité. Les réponses
de mouvements automatiques & une stimulation chez les paraplégiques
spasmodiques ne doivent pas étre confondues avec une réponse motrice
4 une perception.

Des restes perceptifs peuvent exister plus ou moins modifiés que
Le petit enfant n'a pas encore intégrés et qu'il ne sait pas exprimer.

Lfexploration des territoires sensitifs par des stimulations peu
agressives doit §&tre répétée toujours dans les mémes conditions de
calme et de détente pour que prennent toute leur valeur d'indication
topographique Lles modifications de la motilité ou de Lla mimique de
L'enfant pendant cette recherche.

Parfois, des excitations identiques restent sans réponse, méme
dans Lles territoires sus—lésionnels, quand ('intérét de l'enfant se
porte ailleurs. Si Ll'excitation est trop forte, ou si l'attention du
nourrisson est attirée par Lles gestes de l'examinateur, L'agitation
qui s'ensuit ne permet pas de différencier s'il s'agit d'une réponse
3 une perception ou d'une protestation simple 3 l'ensemble de L'examen.

Ce n'est le plus souvent qu'aprés ('4ge de 3 ans, et chez un en-
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fant coopérant, qu'on peut espérer faire un diagnostic topographique
précis. L'exploration de la qualité des sensations superficielles et
Ltanalyse des troubles de la sensibilité profonde seront encore plus
tardives (environ vers L'8ge de 6 ans).

Malgré ces difficultés, un premier schéma doit é&tre établi et
les territoires cutanés suspects reconnus car ils doivent &tre L'objet
d*une surveillance rigoureuse et d'un nursing précoce (prévention des

escarres).

4 - Troubles sphinctériens

Les troubles neuro-urclogigues sont relativement faciles 3 évaluer
lorsque la déconnexion vésico-sphinctérienne est compléte ou que le
fonctionnement automatique est franc.

Dans les lésicns incomplétes, les difficultés du bilan sont aussi
grandes que celles de L'examen neurologique général du fait de L'ab-
sence totale de coopération & Ll'examen et d'information concernant
le degré de perception des besoins et de leur possibilité de contréle
par ('enfant. Pour déterminer le mécanisme du trouble neuro-urologique
et vérifier le résultat du mode de drainage vésical instauré, on effec—
tue une observation des mictions spontanées et assistées par percus-
sions suspubiennes, expressions manuelles, manoceuvres mixtes, sondages
répétés, pendant plusieurs heures, dans de bonnes conditions d'hydra-
tation et de fagon répétée pour cerner les circonstances qui peuvent
influer sur le caractére de ces mictions : activité motrice, tempéra-
ture ambiante, alimentation, quantité de Lliquide absorbé, conditions
de vidange intestinale, etc...

Un certain nombre d'éléments sont notés : présence ou non d'un
gtobe vésical, perception de fécalomes, mode d'aide & L'évacuation
vésicale, allure de U'écoulement, débit, pression, volume. On appré-
cie le résidu vésical par palpation abdominale et toucher rectal com-
biné, Le délai dfapparition des "fuites” entre les vidanges vésicales
est noté. L'observation clinigue est complétée par U'examen neuro-
périnéal (mise en évidence d'un reste d'activité ou déconnexion com—

pléte). L'échographie vésico-rénale oprécise de fagon irremplacable
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L'appréciation clinique du mode de fonctionnement de la neurovessie
en cause et du retentissement éventuel sur Lles voies urinaires supé-
rieures et du degré d'efficacité du mode de drainage instauré. Elle
permet d'effectuer un suivi régulier non invasif.

Le bilan initial est complété par une urographie intraveineuse,
voire une cystographie rétrograde (examens initiaux de référence) et
par des examens cytobactériologiques répétés des urines.

bes tableaux récapitulatifs de la situation neuro-urologique (un
exemple est en annexe) rassemblent les éléments concernant : les vi-~
danges provoquées, Lles fuites entre les vidanges, Ll'étude du résidu
clinique et échographique, Lla surveillance cytobactériolegique, Lle
rythme des contrdles radiologigues et urodynamiques.

Ce premier bilan, & visée diagnostique et pronostique, doit étre
réalisé le plus précocément possible pour mettre en route un drainage
vésical efficace et éviter U'apparition de complications infectieuses

et/ou mécanigues.

2. LES COMPLICATIONS

a. La maladie neuro—-orthopédique

Au niveau de Ll'appareil Locomoteur, les troubles engendrés dé~
pendent de Lla nature, du niveau supérieur et de L'intensité de L'at~
teinte neurologique. Divers mécanismes s'imbrigquent pour provoquer
des déformations ostéo—articulaires gui s'aggravent chez ('enfant sous
L'effet de la croissance, pouvant aboutir & des désordres orthopédi-
ques gravissimes sur le plan fonctionnel.

Ces mécanismes sont les suivants :

- les paralysies

- te déséquilibre musculaire
- La motricité automatique

- Les rétractions

- les déformations ostéo-articulaires.
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1 ~ Les paralysies entrainent une perte de certains mouvements

volontaires et donc une limitation du jeu habituel des articulations.

Du fait de l'entrave aux activités normales et de la faiblesse muscu-
laire, le squelette subit de fagon préjudiciable Ll'effet de la pesan-
teur. Ceci est évident pour Lle rachis qui s'effondre en position de
charge (scoliose). De méme, en position couchée par exemple, les pieds

se placent spontanément en position équin.

2 = Le déséquilibre musculaire

Quand les paralysies motrices sont incomplétes et surtout asymé-
trigues, les articulations se placent dans certaines positions sous
L'action de contractions musculaires volontaires, positions dont elles
ne peuvent sortir que par mobilisation passive. A chaque mouvement
volontaire, le membre partiellement paralysé reprend obligatoirement
son attitude privilégiée, attitude réversible au départ, mais ébauche

de futures attitudes vicieuses plus ou moins réversibles.

3 - La motricité automatigue du_ territoire sous-ilésionnel d'un

bon nombre d'atteintes médullaires aggrave ou crée un déséquilibre
musculaire supplémentaire car elle prédomine sur certains groupes mus-
culaires. Au niveau des pieds, elle entratne le plus souvent une atti-
tude en varus équin et griffe des orteils ; elle peut favoriser une

flessum des gencux, un flessum de hanches et une luxation.

4 - Les rétractions

l.es attitudes privilégiées réversibles au départ perdent ce carac-
tére en l'absence de prévention efficace et se fixent en rétractions
qui peuvent étre capsuloligamentaires ou musculotendineuses. La rétrac~
tion capsuloligamentaire périarticutaire dépend de L'insuffisance de
mobilisation & pleine amplitude.

Les rétractions musculotendineuses sont en plus chez Ll'enfant
sous la dépendance de la croissance. Le muscle paralysé, insuffisamment
sollicité en étirement, risque une dysharmonie de croissance avec le

squelette correspondant.
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5 ~ Les déformations ostécarticulaires

Le développement harmonieux du squelette de Ll'enfant est sous
L'étroite dépendance du mouvement, de la répartition des pressions,
de L'éguilibre musculaire, et en définitive d'une fonction normale.
L'exemple le plus caractéristique est donné par L'orientation du col
fémoral Lle plus souvent en coxa valga chez le paraplégique, premier
maillon d'une chaine de déformations pouvant aboutir & La ULuxation
paralytique. Cet enchafnement de désordres sous l'influence de la crois-
sance, particuliérement net au niveau de ta hanche, existe 3 un degré
variable au niveau de chaque articulation et de chaque segment de mem-
bre. Chaque déformation segmentaire va retentir sur les articulations
voisines en favorisant de nouvelles déformations souvent indépendantes
de l'atteinte neurologique eille-méme. Ainsi, un pied équin peut provo -
quer & L(a marche un genou recurvatum. Un pied talus peut favoriser
L'apparition d'un flessum de genou qui induit un flessum de hanche
et vice versa.

Une hanche en abduction ou adduction oblige la hanche opposée a
se placer en position inverse créant L'attitude dite en '"coup de vent
Latéral" avec obliquité du bassin et retentissement rachidien. Un fles~
sum de hanche est & l'origine d'une cyphose Lombaire.

Certaines déformations peuvent étre en rapport avec le traitement
initial (laminectomie susceptible d'entrainer des effondrements rachi-
diens en cyphose ou en scoliose, radiothérapie menagant la croissance

du rachis).

b. Les complications trophiques : cutanées ou osseuses.

- Cutanées
Les territoires cutanés anesthésiés chez l'enfant paraptégique
sont le siége d'une fragilité particuliére aux appuis et frottements,
qui favorisent l'apparition d'escarres. Leur prévention repose unique-
ment sur la qualité des soins.

On constate qu'avant LfAge de 18 mois, te nourrisson est peut-
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étre plus épargné en raison probablement du pannicule adipeux, de
ta faiblesse du rapport entre son poids et la surface d'appui, enfin
de la facilité des changements de position fréguents au cours de la
journée 3 cet 3ge de la vie (biberons, changes, calins dans les bras,
postures, exercices fonctionnels, etc...).

Il ne faut pas pour autant sous-estimer Lle risque d'escarres,
en particulier au niveau des talons et des malléoles, donmt La survenue
ou la répétition peuvent entraver de fagon sévére la marche, la vie
en famille et l'assiduité scolaire. La fragilité de le peau est grande
dans les périodes d’altération de L'état général. Dans notre série,
4 enfants ont eu des escarres récidivantes génant leur évolution fonc~
tionnelle et scolaire. 2 d'entre eux subissaient alors un traitement
orthopédique par pldtres correcteurs pour scoliose évolutive ; 1 autre
posait de difficiles problémes d'adaptation de ss prothése au niveau
du moignon de la jambe amputée. 1 seul enfant a di 8tre traité chirur-
gicalement & L'3ge de 5 ans pour une mise a plat, puis résection

osseuse, et plastie musculaire.

~ Osseuses

L'enfant semble peu exposé aux risques de paraostéocarthropathies
{ostéomes). Elles surviennent en général chez le grand enfant, surtout
au niveau des hanches ou des extrémités supérieures du fémur. Elles
gont spontandes ou peuvent &tre consécutives a la chirurgie para-
articulaire (par exemple correction d'attitudes vicieuses par section
des tendons péri-articulaires). 1 seul enfant de notre service a pré-
genté, & L'Age de 1 ans 7 mois, un ostéome du col fémoral de fagon
spontanée, résolutifen quatre mois.

On observe chez la plupart des enfants paraplégiques une fré-
quence élevée de fractures., Ils présentent une réelle fragilité osseuse
dont le mécanisme physiopathologique est mal connu. De c¢e fait, les
fractures sans traumatisme apparent sont fréguentes et de diagnostic
parfois difficile du fait de l‘'absence de douleur ; seuls les phéno~
ménes locaux attiremt l'attention (oedéme, augmentation de la chaleur
locale). Les fractures avec cals vicieux ou intéressant les plaques
conjugales peuvent entrainer des déformations ostéo~articulaires.
La prévention des fractures est difficile du fait de L'activité Ludique

du petit enfant qui ne sait pas éviter Les chocs et qui ne sent pas
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ses membres inférieurs. Dans notre série, le nombre moyen de fractures
observées est de 2,7 par enfant, mais on note une grande irégularité
de répartition puisque 5 enfants ont eu plus de cing fractures chacun.
Une enfant a eu des troubles trophiques particuliérement importants
puisqu’elle présentait déja 4 la naissance une fracture fémorale bila-
térale dle probablement & une ostéoporose d'immobilisation acquise
in utero. A 1 an 3 mois, on découvre une Llyse spontanée de son col
fémoral droit (malgré une mise en charge débutée & Ll'dge de 7 mois).
A1 an 7 mois, on décéle un ostéome du col fémoral d'apparition sponta-
née qui va entraver la marche jusqu'a L'3ge de 2 ans 3 mois. Jusqu'a
L'3ge de 8 ans, son évolution sera entrecoupée de 7 épisodes de frac-
tures, fémorales pour la plupart.

Pour Lles autres enfants, il semble gqu'une déambulation trés pré-
coce ou qgu'un niveau d'atteinte médullaire trés élevé n’augmente pas

le nombre de fractures.

¢c. Les complications neuro-végétatives

Chez le petit enfant, elles sont moins marquées que chez 'enfant
plus grand et que chez L'adulte. Dans notre série, on note :

- Des troubles de la régulation thermique assez fréquemment obser-
vés : décalages hyperthermiques inexpliqués ou, au contraire, hypother-
miques survenant sans cause évidente de refroidissement, volontiers
récidivants, apparemment bien tolérés et cédant a des mesures simples.
Ces troubles de Lla régulation thermique paraissent plus fréquents
chez le petit enfant porteur de Llésion de niveau dorsal et semblent
s'atténuer avec l'dge.

- Les troubles de (a sudation sont assez fréquents, de siége
sus-lésionnel dans Lles paraplégies complétes de niveau dorsal. Ces
phénoménes surviennent dans des circonstances variables de repos ou
d'activité motrice et sans épine irritative évidente.

- La tension artérielle est stable et le passage & la position

verticale n'entraine généralement pas d'hypotension orthostatique.
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d. Les complications respiratoires

Elles sont sous la dépendance des paralysies respiratoires et
des déformations thoraciques surajoutées. Les insuffisances respira-
toires paralytiques par déficit intercostal et abdominal dépendent
du niveau de la paraplégie. Elles sont toujours présentes dans les
Lésions de niveau dorsal et particuliérement sévéres au dessus de
D6. Un certain nombre de facteurs viennent aggraver un syndrome res-
trictif souvent important :

~ effet de lta thoracotomie pour exérése de la tumeur initiale,
fréquente dans notre série (neuroblastomes en sablier)

- conséquence de la laminectomie par les déformations rachidiennes
qu'elles entrafnent

-~ conséquence de la radiothérapie qui peut entrafner des troubles
de croissance thoracique osseuse et avoir un retentissement sur le
parenchyme pulmonaire Lui-méme

- Lla fragilité du nourrisson vis~3-vis des agressions virales
et bactériennes et les difficultés de participation aux manceuvres
de désencombrement bronchique. Cette fragilité s'atténue avec le temps,
tandis que Lla coopération aux manoeuvres de kinésithérapie devient

efficace.

Dans notre série, le nombre moyen de complications pulmonaires
ayant entrainé une hospitalisation est de 0,5 pour les paraplégiques
de niveau inférieur a D6, et de 3,5 pour ceux de niveau supérieur
a D6. Plus L'étage métamérique de Ll'atteinte est élevé, plus L'inten-
sité et la récidive de ces foyers pulmonaires nous paraft grande.

Un enfant atteint de paraplégie D1/D2 a présenté entre sa premiére
et sa troisiéme année six foyers pulmonaires, puis les troubles se
sont amendés. Un autre, de niveau D& ayant subi une thoracotomie et
une radiothérapie a constitué plus de neuf foyers pulmonaires néces-
sitant chaque fois une hospitalisation en réanimation, ceci entre
sa premiére et sa troisiéme année. Cette évolution redoutable a en-
trainé un changement de centre le rapprochant d'un service de réanima-
tion. Au deld de 5 ans, cet enfant n'a plus eu de complications pulmo-

naires.
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e. Les complications urinaires

Elles peuvent survenir trés précocément si L'on néglige lLles
conséquences d'un dysfonctionnement neuro-sphinctérien entrainant
un mauvais équilibre entre (es forces d'expulsion et de rétention
urinaire source d'infections récidivantes par stase et de distension
des voies hautes par reflux. Un seul enfant de notre série a présenté
des complications rénales majeures a L'adge de 20 mois, quelques se-~
maines aprés Ll'accident qui avait provoqué une paraplégie passée
inapercue dans un tableau de fractures multiples. Une hydro-urétéro-~
néphrose bilatérale sévére avec infection urinaire majeure n'a pu
étre traitée par drainage et antibiothérapie simples et a nécessité
une urétérostomie trans-sigmoidienne précoce.

Les 1infections urinaires sont particuliérement fréquentes et
sévéres pendant les phases de chimiothérapie, par immuno-dépression,
et peuvent entraver le protocole chimiothérapique antitumoral prévu.
Un traitement anti-infectieux quasi permanent parait nécessaire afin
de concilier les conséquences des désordres neuro-sphinctériens et
La régularité du traitement oncologique.

Les bactériuries récidivantes infracliniques sont fréquentes;
elles peuvent témoigner d'un mode de drainage mal adapté qui nécessite
un ajustement aprés un nouveau bilan neuro-urologique.

Cette vigilance de L'appréciation du fonctionnement mictionnel
est une préoccupation permanente pour démasquer ou prévenir une dys~
urie, source de complications de distension des voies urinaires supé-
rieures et de souffrance rénale.

L'information et La collaboration de la famille sont essentiel-
Les pour éviter Lles malentendus et Lles interprétations erronées,
telles que de confondre une apparente accession & la continence avec,
en fait, un comportement rétentjonniste dévastateur des voies uri-
naires hautes.

Les Llithiases sont exceptionnelles chez le tout petit qui pour-

tant n'absorbe pas toujours les guantités de Ligquide souhaitées.
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B. LE TRAITEMENT DE LA PARAPLEGIE EY DE SES COMPLICATIONS

1. TRAITEMENT INITIAL

Il s'effectue le plus souvent dans un contexte d'urgence dans
Lequel nous cherchons & préverser le pronostic vital et fonctionnel
de L'enfant. Les options thérapeutiques dépendent directement de
L'étiologie.

Parmi les 18 paraplégiques d'origine tumorale, 16 d'entre eux
ont eu une chirurgie d'exérése initiale en plusieurs temps :

- laminoctomie de décompression

- exérese de la tumeur intra-rachidienne

- exérése de la partie abdominale ou thoracique de ces tumeurs

en sablier gue sont les neuroblastomes.

Une néphrectomie droite ainsi qu'une surrénalectomie ont été
effectuées en raison de L'intrication de ces organes avec la tumeur.
Le plus souvent, on associe & ce traitement chirurgical d'exérése
une chimiothérapie, voire une radiothérapie dont Lles indications,
le protocole et Lla réalisation sont effectuds par les services spécia~
Lisés en cancérologie pédiatrique.

Le traitement initial des paraplégies traumatiques est souvent
celui de polytraumatisés nécessitant un séjour en réanimation et
le traitement de Llésions associées. Par exemple, un enfant a di
étre amputé de sa jambe gauche et &tre en traction du membre infé~
rieur droit pendant 2 mois pour fracture fémorale. Un autre a été
pendant 1 mois intubé et ventilé & la suite dun hémothorax di &
des fractures des cbtes. D'autres ont subi des immobilisations prolon-
gées pour fractures multiples.

2. LA REEDUCATION ET LA READAPTATION FONCTIONNELLE

Les objectifs du traitement sont les suivants :

- susciter chez l'enfant par des moyens appropriés Lles acqui~

23



sitions fonctionnelles (station debout, déambulation) correspondant

- prévenir et traiter les nombreuses complications médicales
inhérentes a la paraplégie du trés jeune enfant ;

- assurer une prise en charge globale et durable, médicale et
éducative par une équipe diversifiée de thérapeutes dans laquelle

La famille trouve et conserve une place prépondérante.

Les acquisitions fonctionnelles (station debout-marche)

Elles doivent se faire & Ll'dge habituel oU apparaissent ces
activités dans le développement normal de l'enfant. Elles ne peuvent
étre obtenues qu'avec Ll'aide d'un appareillage suppléant les défi-
ciences.

Dans notre série, il est Lle plus souvent constitué par deux
attelles crurojambiére assurant le soutien des membres inférieurs,
et d'un corset avec ou sans minerve. Ces appareils ont besoin d'étre
adaptés au fur et & mesure de la croissance et de la tolérance (en
particulier aux points dYappui des zones anesthésiées surveillée
avec minutie). Des aides techniques supplémentaires sont nécessaires
pour réaliser la verticalisation et donner la possibilité de dépla-
cements : chariots inclinables, plan de station debout, barres paral-
léles, planches & roulettes, petits fauteuils roulants, puis de marche
cadres avec culottes de suspension type Stagnara, cadres type Sévre,
tréteaux, cannes tripodes, cannes anglaises simples. La conduite
thérapeutique est dominée par la recherche de la meilleure indépen-
dance motrice possible pour favoriser les expériences sensori-motrices
et satisfaire L'appétit de mouvement de ('enfant. Celui-ci doit étre
maintenu en décubitus seulement pendant Lles heures habituelles de
sommeil, autant gque faire se peut.

Le début de la verticalisation sur plan incliné muni d'une ta-
blette de jeux permet d'intégrer la notion d'équilibre {(rendue peut-
étre plus difficile par Ll'existence de troubles sensitifs superfi-

ciels et profonds). Elle est mise en route le plus rapidement possible
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et de fagon concomitante avec L‘apprentissage de l'appui dans les
barres paralléles. L'3ge moyen du début de Lla déambulation, dans
notre série, est de 1 an 5 mois, c'est-a-dire environ deux mois aprés

{'arrivée au Centre.

Il faut souligner que le petit enfant paraplégique complet doit
apprendre un mode de marche & deux temps, type marche pendulaire,
qui n'est pas du tout naturelle et dont la coordination doit étre
entiérement apprise. En moyenne dans notre étude, la déambulation
en cadre roulant aménagé avec appuis latéraux est obtenue & ('8ge
d*'1 ans 8 mois ; avec ('aide de tréteaux & 2 ans 5 mois ; de cannes
tripodes & 3 ans ; et de cannes anglaises & 4 ans 3 mois. Outre l'ap~
prentissage de la marche, d'autres modes de déplacements sont ensei-~
gnés : vers 1 an 9 mois la maftrise des déplacements en petit fauteuil
roulant ou en planches & roulettes (l'enfant étant en décubitus ven-
tral) est en général obtenue. Le maniement de ce matériel développe
les muscles des racines des membres supérieurs et permet déja une

bonne autonomie motrice.

IL est trés surprenant d'observer sur ces 26 enfants la concor-
dance d'3ge de ces acquisitions fonctionnelles, quels que soient
le traitement initial, Ll'8ge de ('atteinte, les modalités d'hospi~-
talisation. Les facteurs influant sur la précocité ou non de ces
acquisitions restent apparemment le niveau de L'atteinte médullaire

et Le caractére complet ou non de La paraplégie.

Chaque étape de la déambulation est enseignée par un personnel
qualifié qui est & méme d'utitiser un matériel varié et adéquat ;
L*imitation et Ll'exemple d'autres enfants favorisent L'émulation
mutuelle entre les enfants. Ce sont des facteurs gui facilitent L‘tac-
quigsition d'une marche difficile qu'il faut apprendre et dont L'ap~

prentissage nécessite d'envisager de courts séjours au Centre.
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3. LA PREVENTION ET LE TRAITEMENT DES COMPLICATIONS

a. Le traitement de la maladje neuro-orthopédique

Le traitement préventif regroupe Lles moyens gymniques, postu-
raux, orthopédiques, voire chirurgicaux, qui interviennent tout au
long de la croisance pour contrer L'évolution spontanée du squelette
de L'enfant paraplégique vers des déformations multiples.

Ces méthodes sont & entreprendre de fagon trés précoce et a
poursuivre jusqu'a la fin de la croissance osseuse. teur efficité
est prouvée, a contrario, par les déformations majeures rencontrées
chez des enfants n'ayant pas bénéficié de ces traitements. Cette
prévention occupe une grande place dans le temps de la kinésithérapie,
elle reste présente tout au long des 24 heures dans Ll'organisation

du temps postural.

Les principes sont :

- La mobilisation quotidienne douce et répétée de chaque arti-
culation dans leur pleine amplitude physiologique qui permet de con-~
server une bonne mobilité passive, de prévenir, d'assouplir ou de
réduire Lles rétractions en complétant cet effet par une mise en pos~
ture appropriée. Les changements de position fréquents dans lLa journée
jouent un rdle important pour Lle maintien de cette souplesse arti-
culaire ;

- Les postures immobilisant t'enfant en bonne position sont
réalisées de préférence pendant les temps de sommeil (nuit ou sieste)
ou pendant certaines activités de jardin d'enfants (position debout
en plan vertical aménagé devant une table, procubitus sur chariot
plat ou coquitte ventrale, etc...). Ces postures favorisent une
croissance harmonjeuse des différents segments du squelette et de
leurs articulations. IL importe, en effet, que Lles articulations
puissent étre maintenues chaque jour un certain temps dans des posi~
tions que le déficit interdit de prendre spontanément.

C'est la partie statique et contraignante du traitement :
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La partie dynamique concernant les activités gymniques, les activités
dtapprentissage fonctionnel, les séances de piscine et les moments
de Liberté au sol. Le programme de la journée est établi en fonction
des besoins respectifs du moment de traitement postural passif et
dltactivité, besoins qui sont réactualisés aussi souvent que nécessaire,

Pour des rajsons de tolérance cutanée et d'effet éventuel
sur la spasticité, on préférera la répétition des postures & leur
durée trop prolongée.

Le faible poids du petit enfant est un facteur trés favora-
ble pour la bonne coopération de l'entourage aux changements de po-—
sition et d'installation que nécessitent tes impératifs posturaux
et les besoins de mouvement de l'enfant.

- Les actes chirurgicaux : lorsque certaines rétractions sont
installées de fagon irréductible et préjudiciable au bon équilibre
et & la fonction souhaités, l'indication peut se poser d'une inter-
vention chirurgicale sur Les parties molles {(neurotomie, ténotomie)
ou squelettiques (ostéotomie de réaxation).

Les déformations orthopédiques Les plus fréguentes et Les
plus lourdes de conséguences surviennent au niveau du rachis, des

hanches, des genoux et des pieds.

Sur le Tableau 5 se trouve résumé le parcours chirurgical
de 14 enfants dont L¥état a nécessité des interventions pour déforma=-
tions neuro-orthopédigues graves : 3 enfants nfont subi d'une seule
intervention alors qu'l! en a eu 6. Ces interventions surviennent

souvent & L'8ge scolaire.

Les déformations rachidiennes existent pratiquement toujours
sous la forme de scoliose plus ou moins associée & une cyphase  ou
4 un lordose. Les mesures préventives par mobilisation et étirements
musculaires ainsi que le port d'un corset avec ou sans minerve peu-
vent ne pas suffire & contréler les déformations. Les premiers signes
cliniques révélant un début de scoliose doivent faire pratiquer un
contrdle radiologigue régulier et débuter un diagramme d'évolution
scoliotique. En effet, les valeurs angulaires permettent d'apprécier

la pente d'évolution conformément aux lois d'évolutivité des scolio~
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TABLEAU N7 5
TRALITEMENT CHIRURGICAL POUR DEFORMATIONS NEURO-ORTHOPEDIQUES

(14

enfants)

(Tous les prénoms ont été changés)

Louis 9 ans : alcoolisation du droit interne et du
moyen adducteur.
12 ans : ostéotomie varisation fémur.
13 ans : greffe rachis.
Anne 7 ans 8 mois : ténotomie du moyen adducteur,
neurotomie du nerf obturateur.
12 ans 7 mois : greffe rachis.
Katia 11 ans 4 mois : greffe rachis.
13 ans 4 mois : ostéotomie hanche D et G.
Léon 4 ans 7 mois : valgisation fémur G.
Paul 6 ans 7 mois : ostéotomie hanche D et G.
Catherine 5 ans 2 mois : arthrodése localisée rachis.
11 ans : arthrodése antérieure rachis.
Frangois 9 ans : greffe rachis.
Eric 7 ans 7 mois : ostéotomie hanche D et G.
12 ans 2 mois : intervention pieds.
13 ans 2 mois : arthrodése rachis antérieure et
postérieure
Sophie 4 ans 5 mois : réduction pieds varus équin.
S ans 7 mois : reprise pied 6.
Jean-Jacques 1 ans 9 mois : ténotomie du tenseur du fascia lata.
Véronique 1 an 1 mois : transplantation tendineuse au niveau
des deux pieds.
2 ans 3 mois : allongement du tendon d*Achille.
Suzanne 6 ans 11 mois : ostéotomie hanche G.
7 ans 3 mois : ostéotomie hanche D.
Bernard 8 ans 3 mois : tige de traction rachis.
9 ans 3 mois : tension de la tige.
10 ans 1 mois : allongement de La tige.
Isabelle 6 ans 6 mois : tige de traction rachis.
7 ans 5 mois : tension de la tige.
7 ans 7 mois : ténotomie des adducteurs.
8 ans 5 mois : changement de tige.
9 ans 5 mois : changement de tige.
10 ans 5 mois : changement de tige.
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ses. Ainsi, une évolutivité amorcée dans L|'enfance se poursuivra
avec la méme vitesse jusqu'au début de la puberté pour adopter alors
une nouvelle vitesse plus grande, deux & huit fois supérieure, pour-
suivie jusqu'sd la maturité osseuse. Ainsi, un pronostic sur plusieurs
années peut étre fait et permet d'évaluer La date a laquelle un trai-
tement orthopédique correcteur s'impose. Les corsets en Plexidur
moulés en position de correction peuvent contenir pendant deux &
quatre ans des évolutivités pré-pubertaires en étant réglés régu-
liérement. Les pl&tres correcteurs bivalvés sont d'une grande effica-
cité. On peut leur préférer un traitement chirurgical moins contrai-
gnant comprenant La pose d'une tige rachidienne provisoire allongée
ou retendue chaque année n'entrainant qu'une hospitalisation de courte
durée pour une efficacité maximale qui permet d'attendre Ll'arthro-

dése définitive en fin de maturation osseuse.

b. Le traitement des complications trophiques

On a vu L'importance, dans la prévention des escarres, des chan-
gements de position fréquents, d'ou L'intérét d'obtenir une déambu-
Lation la plus précoce possibte. La qualité du nursing et de ta sur-
veillance des points d'appui ou de friction est fondamentale.

thez L'enfant, il y a trés peu d'indications chirurgicales en
matiére d'escarres : du fait de La bonne vascularisation et de ta
qualité des tissus, La cicatrisation est spontanée et de bonne qualité
par simple suppression des appuis sur La zone ulcérée.

Les ostéomes étant peu fréquents chez l'enfant petit et parfois
d'apparition spontanée, leur prévention reste mal connue et repose
sur une grande prudence chirurgicale, notamment au niveau de L'arti-
cutation de Lla hanche (éviter Lles interventions intra-articulaires,
faire une hémostase rigoureuse et un drainage efficace). Leur évolu-
tion n'entraine généralement pas de géne fonctionneltle et leur dispa-
rition peut é&tre spontanée. Les risques d'apparition restent trés
minimes avant l'dge de 10 ans.

Le diagnostic des fractures étant difficile, comme nous L('avons

vu, Lla prévention de celles~ci doit rester présente & l'esprit de
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fagon permanente. Elle implique une grande prudence dans les mobili-
sations. La meilleure prévention reste la mise en charge précoce
et réguliére, soit dans un grand appareil, soit sur simple plan in-
cliné. Le traitement curatif est avant tout orthopédique par immobi-
lisation pldtrée en restant trés vigilant au niveau des zones d'appui.
Dans la série étudiée, seuls 3 enfants ont dG subir une ostéosynthése
(&4 L'8ge de 5 ans 2 mois, 5 ans 8 mois et 7 ans) pour fracture fémo-
rale. La mobilisation rapide, éventuellement par Lit basculant, avant
Lla consolidation et La remise en charge précoce dans l'appareil de
contention, dés l'apparition du cal, s'it n'y a pas de déplacement
des fragments osseux, évitent d'entrer dans un cercle vicieux ol

L'immobilisation prolongée aggrave encore La fragilité osseuse.

c. Les complications neurovégétatives

Les complications neurovégétatives, peu importantes chez Le
petit enfant et de mécanisme mal connu, justifient un traitement

symptomatique adapté au coup par coup.

d. Les complications respiratoires

tes complications respiratoires représentées esgentiellement
par les infections broncho-pulmonaires aigués a répétition doivent
8tre prévenues et traitées de fagon efficace car elles peuvent engager
le pronostic vital.

La prévention repose essentiellement sur des séances guotidiennes
ou pluriquotidiennes de kinésithérapie respiratoire associant un
drainage bronchique par Lit basculant suivi de percussions et ébranite-
ments du thorax qui précédent la toux assistée manuellement et par
ttutilisation d'une valve respiratoire a relaxateur de pression.
L'utilisation réguliére de cet appareil améliore le déplissement
alvéolaire et donc les conditions d'une ventilation correcte, l'élas-
ticité thoracopulmonaire et donc le modelage du thorax dont la crois—
sance se trouve améliorée.

Les vaccinations a visée prophylactique (antigrippale, anti-
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rougeoleuse, antipneumoccoccie, etc...) sont effectuées de fagon systé~
matique.

Les paralysies abdominales sont compensées par un bon maintien
pariétal (port d'une gaine ou fermeture antérieure des corsets bien
ajustés),faute de quoi le déficit respiratoire est aggravé en orthosta-
tisme et la fatigabilité accrue.

Dés ('apparition de signes cliniques de surinfection bronchique,
la pratigque d'aérosols et L'antibiothérapie efficace doivent étre
entreprises. En effet, malgré une bonne kinédsithérapie journaliére,
des épisodes respiratoires aigus peuvent survenir. Ils peuvent évoluer
a bas bruit pendant plusieurs jours pour revétir brusguement une gra-
vité particuliére nécessitant La broncho-aspiration, L'intubation
et, au besoin, Lla trachéotomie. Le transfert en milieu hospitalier
est & envisager dés que les signes d'encombrement respiratoire se

prolongent.

e. Les complications urinaires

Les complications wurinaires seront oprévenues essentiellement
par une bonne connaissance de la situation neuro-urologique de départ,
d'ou L'importance du bilan initial décrit précédemment. C(ette obser=-
vation permet de choisir au mieux le mode de drainage vésical le plus
adapté & la situation.

tes mictions provoquées peuvent étre effectudes par percussions
sus-pubiennes ou par pressions. Les mictions par percussions sus=-
pubiennes saont bien acceptées par les enfants ; elles sont faites toutes
Les deux heures et seulement dans la journée pour respecter le sommeil
de chacun.

Les expressions manuelles rencontrent plus souvent une opposition
de la part de l'enfant, surtout guand la musculature abdominale est
intacte, ce qui va trés souvent de pair avec cette catégorie de vessie
"autonome" devant étre vidangée par pression. L'enfant est habitué
progressivement & cette manoeuvre par une personne en qui il a con=

fiance.
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Dés le tout jeune &ge, on commence a entrafner La musculature
abdominale pour obtenir peu & peu une coopération par poussée ; celle-
¢i ntest réelle que bien au-deld de 3 ans.

Les sondages sont en général choisis pour éliminer par intermit-
tence un résidu nuisible, et souvent dans le casde dysurie utile
4 la continence. Ce geste reste plus facile & effectuer chez la fille
que chez Lle gargon. Cette technique impose la participation d'une
tierce personne, bien avertie, jusqu'd une maturité suffisante de
Ltenfant, en général jusqu’i L'adolescence. L¥enfant peut alors effec-
tuer ces sondages lui-méme, si ('importance de sa paraplégie et les
conditions d'installatijon le Lui permettent.

Les dérivations permanentes des wurines & Lla paroi abdominale
seront retardées le plus longtemps possible & cause de leur caractére
définitif et des conséguences psychologiques qu'elles entrainent.
La dérivation sera pergue comme plus confortable si U'enfant a déja
une expérience des inconvénients des solutions conservatrices.

L'indication des collecteurs ne se pose pas chez le tout petit,
mais (a famille peut é&tre informée de L'existence de ce matériel
et de son utilisation éventuelle ultérieure.

Les complications infecticuses ou de distension des voies uri-
naires hautes sont essentiellement prévenues par un contrdle régulier,
clinique, biologique et radiologique de la situation urinaire. A
certaines périodes (lors du traitement anti-tumoral par exemple),
une thérapeutique anti-infectieuse quasi permanente peut étre néces-
saire pour traiter les infections urinaires sévéres et récidivantes.

Ce contrdle régulier, tant au niveau de U'efficacité des drai-
nages que de la surveillance bactériologique des urines et du reten-
tissement sur le haut appareil, est détaillé dans le chapitre : Orga-
nisation des soins.

Une parfaite rigueur est nécessaire ainsi qu'une bonne compréhen—
sion des moyens, des buts et des difficultés par U'enfant et sa fa-

mille dont La coopération est primordiale.
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II. LES RESULTATS DE LA RECHERCHE SUR LE DEVELOPPEMENT
DE L'ENFANT PARAPLEGIQUE

En raison de la complexité et de la gravité de Lla pathologie
dont sont atteints les enfants de cette étude, nous avons examiné
comment se développe un enfant qui ne sent pas la moitié inférieure

de son corps et qui a des troubles sphinctériens.

A. Développement cognitif

Nous avons choisi parmi Les nombreux axes du développement de
L'enfant d'en étudier et d'en exposer 4 qui sont : le développement
de la coordination oculo-motrice, le schéma corporel, le jeu et la

gestualité, le langage.

1. Développement de lLa coordination oculo-motrice

La coordination oculo-motrice (C.0.M.) correspond & une zone
de développement cognitif de Ll'enfant, des premiers mois & L'age
de 3 ans.

Le développement de la C.0.M. chez l'ensemble des enfants, quel
que soit L'Age d'entrée au centre, progresse réguliérement. Le niveau
de la C.0.M. correspond acelui de L'3ge réel ; le décalage n'excéde
jamais plus ou moins 3 - 4 mois, méme dans le cas ou nous retrouvons

les difficultés décrites ci-aprés.

Dans la quasi-totalité des cas, Ll'enfant se montre vis a vis
de L'objet intéressé et actif. L'intérét pour Ll'objet apparait a
L'dge habituel (3 - 4 mois) ; La permanence de l'objet est constituée
a L'age normal (8 - 10 mois) pour La moitié des enfants entrés au
centre avant L'Age de 6 mois.

Cependant L'intérét pour Lles objets est parfois entravé par

Lles faits suivants
- Au cours des six premiers mois, l'investissement trés important

des visages prime, et peut mettre au second plan L'investissement

des objets. Une relation privilégiée avec un adulte doit alors pouvoir
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étre établie, soit pour stimuler directement L'enfant, soit pour

permettre Lla médiatisation d'une aire de jeu avec les objets.

~ Un comportement un peu instable est fréquemment retrouvé chez
ces enfants et produit alors une Labilité de L'attention qui peut

persister(trés rarement® jusqu'a 6 ans.

- Quelques enfants entrés aprés 2 ans se montrent anxieux dans

La manipulation des objets.

- L'évolution des étapes de la préhension des objets est généra-
lement normale. La pince fine pouce-index est acquise a lL'age habituel
(9 - 10 mois), sauf pour 3 enfants.

Quelques enfants ont une réelle habileté manuelle. Mais, dans
quelques cas, cette préhension des objets est génée par une hypertoni-
cité au niveau des membres supérieurs : Lla préhension est alors
décrite comme étant crispée, raide et maladroite. Il s'agit, dans
ce cas, d'enfants entrés trés précocément au centre, avant L'age
de 9 mois. Cette hypertonicité est présente dés le début du séjour
et persiste au-dela de 2 - 3 ans le plus souvent. Elle pourrait signi-
fier une adaptation du développement moteur en rapport avec la para-
plégie.

Ainsi la C.0.M. se développe de fagon satisfaisante. Aucun retard
n'est observé dans les apprentissages, et L('exploration des objets

est toujours retrouvée.

2. Etude du schéma corporel

Cette étude a été réalisée a L'aide de deux tests spécialisés:

- le test de DAURAT ;

- Le test des Kinesthésies.

a. Le test de DAURAT

Il a été réalisé sur des enfants tous verticalisés a L'age
normal.
Il permet d'établir le niveau des connaissances corporelles

de t'enfant et des rapports entre les différents parties de son corps.
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Le matériel se compose d'un bonhomme fait de 20 piéces,

ainsi que d'une feuille sur laquelle est dessiné le contour de ce

méme bonhomme.
Le test
chacune de ces épreuves est composée de 3 parties

comprend une épreuve de face et une de profil ;

- partie, dite d'évocation, qui consiste & reconnaitre chaque

piéce et 4 La mettre & sa place sur la feuille ou est dessiné le contour
du bonhomme ;

- partie, dite de construction, qui consiste & mettre les

les piéces retournédes) et a construire le

morceaux en tas (toutes

bonhomme ;

- partie, dite de reproduction, effectuée si la construction

n'est pas satisfaisante ; on place alors le modéle du bonhomme vertical

devant l'enfant pour qu'il puisse le reproduire plus facilement.

. La reconnaissance des parties du corps, dite évocation, met

en évidence une meilleure performance au niveau du visage que

oour Lle reste du corps.

la construction débute toujours

Normalement, chez tout enfant,
Ensuite se

par un axe vertical médian dirigé du haut vers Lle bas.
dégagent au fur et & mesure des axes transversaux. Cette construction

différe suivant gue la paraplégie est incompléte ou compléte

- dans les paraplégies incomplétes le premier axe vertical

médian intéresse le haut et le bas du corps., La construction se continue

ensuite par une alternance des axes transversaux et de l'axe vertical.

- dans les paraplégies complétes L'axe médian vertical intéres~

se seulement le haut du corps et la construction transversale prédomine.

. La reproduction est paradoxalement moins réussie, L'axe vertical

existe mais reste inachevé et se poursuit par des axes transversaux

et symétrigues.
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En résumé, dans les paraplégies complétes, ta prédominance de
L*axe horizontal, ainsi que Ll'excés de symétrie, semblent indiquer
une organisation inhabituelle du schéma corporel vers une juxtaposition
des différents segments du corps. La verticalité déficiente chez ces
enfants ne permet pas a Ll'axe vertical de bien ordonner le schéma

corporel.

b. Le test des Kinesthésies

Par son caractére tridimensionnel, ce test apporte des informa-
tions sur la représentation corporelle des positions des différents
segments du corps.

Le matériel comprend un mannequin articulé. L'enfant doit
repérer, les yeux fermés, la position imprimée & un segment de son
corps par une personne extérieure, et ensuite la projeter sur le manne-
quin. Pour bien mettre en évidence L'existence ou non de la représen-
tation topographique, il peut étre proposé & L'enfant une succession

de 3 aides :

- {a décomposition lente du mouvement,
- La suppléance tactile,

-~ la verbalisation.

Chez ces enfants Lle repérage de la position imprimée se
fait sans aucune difficulté pour les membres supérieurs. Pour Lles
membres inférieurs il requiert le toucher. La vue et le toucher pou-
vant établir des relations entre le corps propre et le corps de l'autre,

ne sont utilisés gque tardivement, généralement aprés {('3ge de 6 ans.

Ainsi nous constatons Lla aussi un bon niveau de connaissance
du schéma corporel. Une fixation sur les jambes et les pieds est retrou~
vée & 4 ans. La construction du bonhomme est organisée et s‘apppuie
le plus souvent sur les lois de la symétrie ou sur celles de la latéra~-

Lité. La construction globale du schéma corporel s'établit avec une domi-
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nance des axes transversaux sur l'axe vertical. Le toucher et la vue
pouvant établir des relations au niveau du corps propre et du corps
de L'autre ne sont utilisés que tardivement, pas avant é ans. Au-
déla Les suppléances tactiles et visuelles sont effectivement utilisées
aussi bien sur soj que sur autrui. Cette faible suppléance fait ressor-
tir ici un manque de distance vis & vis du corps propre et de sa défi-

cience,

3. Jeu et gestualité

a. Etude et résultats,

Les questions posées sont de trois ordres :

1) La motricité des membres supérieurs étant indemne,les enfants
naraplégiques peuvent-ils exercer leur sensori-motricité de la méme fa-

¢on que des enfants sains du méme age ?

2) Les restrictions motrices imposées par le handicap, en particu-
lier en ce qui concerne la déambulation, les postures, sont-elles
a l'orgine de certaines particularités du développement sensori-moteur

repérables a travers Le jeu et la gestualité des membres supérieurs ?

3) L'enfant compense-t-il précocément ces Limitations et de quelle
maniére ? Quelles sont les manifestations de ces mécanismes compensa-

toires ou substitutifs chez Le jeune écolier paraplégique ?

Notre travail ne consiste pas a faire un bilan exhaustif, mais
a dévoiler ce qui est généralement passé inarpergu, ce qu'on n'a pas
pu ou su voir par Ll'observation directe ; c'est pourquoi nous avons
choisi L'outil audio-visuel ; plus particuliérement, L'enregistrement

magnétoscopé a été utilisé dans le but :

- d'observer chez ces enfants paraplégiques un certain nombre

de particularités concernant la gestualité des membres supérieurs,
le regard ;
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- de comparer le comportement d'enfants paraplégiques dans

L'institution & celui d'enfarts valides du méme &ge en école maternelle

Nous disposons actuellement d'un matériel composé d'une

quinzaine de cassettes.

Exemple de jeu de mains

Pierre 3gé de 3 ans 9 mois est ici au Jardin d'enfants. Il est
debout contre une table, appareillé, et dispose d'un gros camion,
d'une maison type ferme avec un terrain gazonné, de petits personnages.
Nous sommes frappés dans son jeu par le mouvement incessant de 2 ou
3 doigts, rigides et verticaux. Ce mouvement semble imiter la déambula~
tion et alterne réguliérement avec d'autres mouvements de préhension
et d'utilisation de L'objet.

Ces mouvements de déambulation semblent en effet servir de mouve-
ments de transitions, établir une continuité entre Lles actes ils
assurent Lla majtrise permanente de Ll'objet qui ne quitte pas le sol
(figuré par La table) alors gue l'enfant non paraplégique peut faire

L*économie de La matérialisation de ces déplacements.

Ces mouvements des membres supérieurs nous paraissent significatifs
chez ces enfants dont on connait la précoce privation motrice et sensi-
tive au niveau des membres inférieurs. Ils sont & mettre en relation
avec la déficience, avec le développement perceptivomoteur tel gu'il se
manifeste dans la vie quotidienne et le jeu, avec l'identité corporelle.

Ils jouent (e rdle de suppléance du déplacement et ces jeux de
mains permettent de recréer la sensation d'appui déficitaire des membres
inférieurs.

La main gauche servant dfappui sur la table, c'est la seule main
droite qui assure la double fonction motrice du jeu : déambulation

et préhension fine, suppléant ainsi au défaut d'intégrité corporelle.
On peut s'interroger sur cette prévalence de la déambulation,

sur ce besoin persistant dfexplorer Ll'espace cependant restreint,

sur cette nécessité d'établir des liens spatiaux entre les objets.
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Par ailleurs comment peut s‘opérer, pour la seule main droite,
le passage de la fonction de déambulation (point d'appui des bras
sur les cannes) & Lla fonction de préhension fine et plus tard au
graphisme, Lequel demande la maitrise parfaite alternativement de

L*appui et du lever du crayon ?

Cette interrogation nous renvoie chez ces enfants & des constats
de retard dans l'acquisition du graphisme, retard transitoire qui
semble se combler assez vite,

Nous savons que le fait dfétre paraplégique entraine une certaine
Limitation dans les zones d'atteinte manuelle, gque L'on soit en fau-
teuil roulant ou debout avec appareil comme Pierre au Jardin d’Enfants.

On remarque en effet une limitation des zones d'atteinte manuelle:

- en position assise la zone d'atteinte des mains sur le plan
vertical est réduite en fonction de Ll'encombrement du fauteuil et
de La tablette ;

- en position debout la rigidité du corps causée par l'appareil-
Lage, la difficulté & maintenir un équilibre en position fléchie
en avant ou sur le c8té , ceci variant avec le niveau de la paraplégie,
entrainent une limitation des zones d'atteinte & Lla fois sur le plan
vertical et horizontal.

On note égatement une Limitation des forces que peut exercer
Ltenfant paraplégique {(ces forces ne pouvant étre appliquées qu'au
niveau des membres supérieurs) ainsi gu'une Llimitation des appuis
qu'il peut prendre (tes appuis au niveau des pieds et des jambes
étant reportés au niveau de Ll'assise, des coudes, du dos, des mains),
L*'exercice d'une force exigeant un appui de Lta main restée Llibre

comme nous le voyons pour Pierre.

b. Réflexions

————

En conséquence faut-il par exemple privilégier dans les activités
du Jardin d'eEnfants la station debout? Cette wolonté de verticalisation
et de déambulation, le plus prés aw alentoursde L'age normal se révéle

positiw pour le développement général de U'enfant paraplégique mais
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ne défavorise-t-elle pas quelque peu le libre jeu des membres supé-
rieurs dans les activités manuelles ?
Voici un exemple des questions qui se posent dans une perspec-

tive d'éducation et de prévention, but final de notre étude.

L'accession a la position érigée représente une nouvelle fagon
d'étre au monde. Par rapport au stade précédent, au sol, le progrés
est net, L'horizon recule, le monde visible s'enrichit. Ainsi nous
voudrions insister, pour ces jeunes enfants paraplégiques, sur La
nécessité :

- d'inciter les enfants & une recherche active de ('objet et
a une prise de conscience de l'ensemble de Lleur corps dés qu'ils

sont mis en Lliberté au sol ;

- de présenter & Ll'enfant (en terme d''object presenting' (7))
un monde riche d'objets, de mouvements, de relations, en étant atten-

tifs a ne pas entretenir une vision parcellaire de Ll'environnement.
c. Prospectives

Notre observation nous a amené & découvrir que les jeunes enfants
paraplégiques sont confrontés précocément a une succession d'aménage-
ments posturaux et d'apparaillages qui sont spécifiques a lLeur handicap
et qui entrent en jeu dans leur mode d'adaptation & Ll'environnement.

Chez le jeune gargon paraplégique il faut tenter de concilier
les dimpératifs médicaux, les modes d'adaptation et de suppléance
& L'appareillage découverts par L'enfant Llui-méme, avec Lles néces-

sités d'une expérimentation active de L'environnement :

- expérimentation de l'espace sensori-moteur ;
- préhension et manipulation ;

- possibilités d'échanges et de relations sociales.

(7) Winnicott D.H. entend par-la Lla présentation du monde et des
objets que fait La mére & son bébé, au bon moment (c'est & dire au
moment ou celui-ci peut intégrer ces objets dans son propre monde).
Cf. Winnicott D.W. 1976, p. 154 1in Jeu et Réalité - Gallimard 1975-
Paris.
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Pour chaque enfant il nous parait nécessaire que soit effectuée
une observation de ses réactions et de ses modes d'adaptation aux
contraintes posturales, de maniére & définir des choix dans U'aména-
gement de ia qualité de sa vie quotidienne. Par exemple, au Jardin
d'enfants du Centre de Rééducation Motrice, définir les positions
qui permettent un maximum d'autonomie sur Lle plan manipulatoire.
Il est parfois préférable que L'enfant soit assis en fauteuil roulant
sans tablette, ceci lui permettant par exemple :

- d'avoir plus présente L'image de L'intégralité de son corps;

~ d'atteindre avec plus de facilité Lle matériel mis a sa dispo~
sition ;

~ de manipuler ce matériel sur une table commune.

Pour les enfants plus grands, L'enguéte scolaire a mis en évi-
dence L'importance de la succession des postures dans Ll'adaptation
scolaire de L'enfant.

Les enseignants ont plusieurs fois signalé des entraves dues
aux immobilisations et au type d'appareillage, en ce qui concerne
des apprentissages précis : Lla Llecture, Ul'écriture et tout ce qui

a un rapport avec L'organisation spatiale.

4, Etude du langage

Cette étude concerne les 34 enfants présentés au début de cette
recherche (tableau N*1). Nous avons pu & L'aide du matériel reccueilli
dans les dossiers psychologiques et les examens du langage reconsti-

tuer Le développement du langage de L'ensemble de la population.

a. Analyse quantitative

80 % environ de notre population a eu des difficultés de langage
formulées généralement ainsi dans le dossier : “retards d'expres-
sion®”, “retards d'acquisition”, "difficultés de vocabulaire”. La
mise en paralléle des différentes observations sur le langage dégage

un profil de développement trés net :
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Le lLangage accuse un retard global: les premiers mots apparaissent
en effet entre 18 et 24 mois, mais & partir de ce moment Le vocabulaire
augmente selon une progression géométrique commune a tous les enfants
de cet &ge, et semble-t-il accélérée, car, entre 3 et 4 ans, malgreé
de Llégéres difficultés, l'expression et la compréhension les situent
dans Lles zones de Lleur &ge. Schématiquement, si Lle Llangage débute
en général dans le courant de La deuxiéme année et prend un essor
a partir de la frange des 18 mois, il faut constater que ces enfants
s'installent presque brutalement dans la parole et ne prennent pas

Le temps de jouer avec les mots.

Dans cette analyse quantitative deux groupes d'enfants se

dégagent :

= un groupe de 8 enfants évoluant harmonieusment sur Lle plan
du langage ;
= un groupe de 28 ayant des difficultés d'importance variable

dont 12 pour Lesquels une prise en charge spécifique a été nécessaire.

De L'analyse de ces deux groupes, il ressort que :

- les 8 enfants sans difficultés sont tous entrés au CRM aprés
L'adge de 9 mois, vivent actuellement en famille pour 6 d'entre eux

et fréquentent un établissement scolaire ordinaire ;

- les 28 enfants sont entrés au CRM entre la naissance et 2 ans
et 4 mois et vivent soit interne en institution, soit externe et en

établissement spécialisé.

te groupe de 12 enfants suivis en rééducation orthophonique se répartit en 2 groupes :
. 7 entrent au centre entre 1 et 7 mois
. 5 entrent au centre entre 16 mois et 2 ans et 4 mois

10 d'entre eux vivent en institution.



b. Analyse qualitative

Les difficultés d'expression sont formulées dans les dossiers
sous lta forme suivante : "U'enfant ne dit que quelques mots", "il
jargonne et n'associe pas encore’". Ces remargues concernent les jeunes
enfants. Plus tard, il est noté que U'enfant devient trés bavard.
Suit une période (vers 4 ans) ol quelques traits spécifiques reviennent
souvent : ''peu de vacabulaire", "parole déformée"”, "ne répond pas

aux questions".

Une analyse plus spécifique met en évidence, dans ('ensemble,
des retards de parole et de langage simples, sans éléments dysphasiques
graves. Il faut noter L'instabilité des points d'articulation au moment
ot ('enfant devient trés bavard. Ce retard de parole peut donc étre

qualifié d'instable.

Si LYinvestissement du langage est massif & un certain moment,
Ltanalyse de quelques corpus révéle une production abondante de mots
dont la forme varie d'une phrase & l'autre sans repéres définissables.
La prosodie en est altérée et garde souvent un mode interrogatif ou
est parfois complétement supprimée et donne un discours émis sur

un ton monocorde. (es deux tonalités s'entendent chez un méme enfant.

Ce mode de langage est souvent une cause de rupture dans le dialo-
gue. Le ton interrogatif incite ('adulte & répondre,
mais ce discours n'est pas toujours repris dans le feed-back vers
L*enfant. Pourtant L'analyse des interactions montre que L'adulte
utilise un discours adapté : la prosodie et Lle langage sont bien adaptés

4 L'Age et au niveau de L'enfant.

Notons aussi la difficulté d'installation du pronom personnel
"je'. S'il apparait & un 8ge normal dans des phrases courantes, il
reste longtemps remplacé par "il" dans un discours plus descriptif.
Ceci nous semble L3ié au vocabulaire des verbes (vocabulaire actif)

dont L‘acquisition est assez lente, ainsi qu'au milieu de vie collective.
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Ces différents éléments dégagent une impression de discontinuité
et d'instabilité. La discontinuité est accentuée par les difficultés
syntaxiques ol L'on note par exemple une utilisation modérée des mots
de liaison. Il faut aussi remarquer que L'indication de prise en charge
devient majeure lorsque le probléme de tangage est associé & L'instabilité

et L'opposition.

Le test des Concepts de Base a permis de mieux préciser Le vocabu-
Laire de base. Si les résultats varient d'un enfant a Ll'autre, la
comparaison des items fait apparaitre pour sa part, les points sui-
vants :

4 enfants sur 5 réussisent dans l'ordre du plus facile au plus
difficile les concepts : Espace - Temps - Quantité.

Lorsque la comparaison s'étend au nombre d'items que les enfants
ont en commun, nous trouvons (malgré Lla disparité des &ges et des
performances individuelles) 12 items d’Espace et 4 de Quantité réussis
par tous (aucun item de Temps en commun). 3 items Espace—Quantité

sont ratés par tous.

Au test de vocabulaire actif et passif (enfants de 3 & 5 ans)
nous constatons que Lles enfants sont capables de définir les items
proposés a partir de l'3ge de 4 ans (avant cet &ge, ils manifestent
de Ll'opposition) : 15 ditems sur 30 sont définis. Les items refusés
se rattachent & un manque d'expérience du vocabulaire. De leur c6té,
les items définis mettent en évidence la composante projective de
certains mots évocateurs de Lla séparation ou de la paralysie. Par

exemple

Manger : "¢a veut dire papa, maman, & boire !"
Courir : "qu'est-ce que ¢a veut dire, courir ?".

Ainsi les difficultés de langage apparaissent chez tous les enfants

comme un symptome transitoire. La récupération observée implique une

dynamique dans le développement.
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Le retard de langage se retrouve parfois plus tard au niveau
du vocabulaire et de la rédaction. Par ailleurs, le parallélisme
entre Lle développement du langage et Lles hospitalisations précoces
est encore une fois mis en évidence. Pour Le groupe des enfants hospi-

talisés aprés 16 mois se pose certainement (e probléme de la séparation.

Notons aussi la difficulté de La prise en charge orthophonique
avec tous les enfants ; ceci tient & plusieurs raisons : d'une part
t*enfant a du mal & établir une relation car dans l'ensemble le trai-
tement est relativement court (quelques mois) ; d'autre part cette
prise en charge individuelle, courte, est & mettre en rapport avec
te fort investissement (ou la captation) de L(‘enfant par L'équipe

soignante médicale et éducative.

L'observation du Langage reste un bon test pour apprécier Lla
dynamique générale du développement en raison certainement de Lla
multiplicité des facteurs retrouvés. Parmi ceux-ci nous attirons
L*attention sur le fait que La parole comme telle apparait chez le
petit d'homme au moment oU un mot peut étre mis en face de l'absence.
Ainsi se crée une distance minumum entre (‘*enfant et U'environnement.
Il doit s'inscrire dans le langage, en apprendre les régles et les
contraintes. Finalement cette distance se creuse grice & un jeu mini-
mal entre {'image que l'enfant a de lui-méme et celle qu'il a dtautrui.
L¥existence de ces images tient pour une grande part & la construc~
tion des bases de la personnalité de U('enfant. Aussi le caractére seule~
ment mineur des troubles rencontrés dans U'apprentissage du langage chez les
enfants paraplégiques permet de conclure gu'il n'y a pas de modifi-

cations profondes des basesde La personnalité de ces enfants.

Enfin ces retards de langage, en tant que fonction de communi-~
cation, sont a mettre en relation avec le milieu institutionnel et
le vécu de lLa déficience. Ces aspects seront développés au chapitre

interaction p. 97.
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B. Développement affectif et construction de la personne

Aprés L'étude du développement cognitif nous abordons celle
du développement affectif et de la construction de Lla personne &
partir des observations directes ou reccueillies dans les dossiers.

1. Etude longitudinale

Cette étude montre chez ces enfants une personnalité qui se
construit essentiellement avec un bon investissement de la relation
a autrui et de l'activité. (e développement affectif comporte égale~

ment une part d'anxiété.

1) Dés les premiers mois nous relevons dans les dossiers, avec
une fréquence dimportante, la description de réactions de plaisir
ou de pleur & la présence ou a Ll'absence des soignantes, ainsi que
ta réponse au sourire & l'3ge habituel de 3 mois et la discrimination
des visages familiers & 4 - 5 mois ; par ailleurs, la réaction aux
visages étrangers, habituellement située vers 8 - 9 mois, est atténuée,
voire méme absente, et n'apparait pas plus tard.

Les années suivantes, Ll'enfant conserve une facilité de contact
avec les adultes, au cours desquels il peut étre & la fois actif
en réclamant la présence de L'adulte, et passif en étant réceptif
& Ll'effet sécurisant de cette présence. En outre, son agressivite
est peu dirigée vers les adultes, elle l'est surtout vers les autres

enfants.

Nous pouvons alors penser gque la multiplicité des soignantes,
ainsi que la diversité de leurs taches, placent U'enfant dans une
situation qui peut &tre & La fois stimulante et insécurisante.

Il est probable que pour accéder & la différentiation des visages,
que nous constatons a L'3ge habituel malgré (a variation des figures
d'attachement, les nourrissons développent une vigilance importante
a L'égard de Ll'environnement au cours des six premiers mois ; ainsi
LYinvestissement satisfaisant des objets reste au second plan par

rapport & L'investissement des images.

Dans la méme ligne & partir de 2 - 3 ans, et ceci est aussi
noté & L'3ge de & ans, L'intérét pour les autres, adultes et enfants,
s'avére prégnant par rapport aux autres centres d'intérét ; il est
décrit comme étant & la fois intense et dispersé, malgré quelques

attachements privilégiés qui peuvent exister.
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Ceci est retrouvé chez tous les enfants, gl que s50it l'age dlen~
trée au (enire et la durée du séjour. Il convient de rappeler que
cette constation est faite dans les conditions de vie collective indi-

quées.

2) L'abord de la réalité sur un mode actif est une tendance géné-
ralement présente chez ces enfants. Il concerne la majorité des inves-
tissements de L'enfant, c'est & dire la relation aux autres, La motrici-
té, le langage, la zone cognitive, mais exclut une disposition active
spontanée pour les soins corporels (en particulier aux mictions, &
tthabillage - déshabillage, & l'appareillage - désappareillage ; par

contre Le bain et la toilette suscitent Ltactivité de L'enfant).

Le comportement socialisé, de fagon diffuse ou plus orientée

vers certaines personnes, est présent, quelle que soit la situation.

Le déplacement est vécu de fagon active, avec souvent une tonalité
de revendication d'autonomie, et, a4 Ll'opposé, nous retrouvons des
réactions de dépression qui apparaissent Llorsque L'enfant est tempo-

rairement empéché pour des raisons médicales.

L'intérét pour Lles objets puis pour les images se constitue 3§
L'age habituel, et le niveau de développement évalué par les tests est
égal ou un peu supérieur & la norme. Le langage accuse un retard aux
périodes de jargon, des premiers mots, du début de la phrase de deux
mots, retard qui se comble entre 2 et 3 ans. Le passage a La fonction

abstraite serait a étudier.

3) L'anxiété est perceptible dans un trés grand nombre de cas,
un comportement instable est décrit chez la moitié des enfants, et
un comportement opposant chez prés de La moitié des enfants. Ce com-
portement d'opposition débute & L'Age habituel (2 ans) et se prolonge
au~deld (6 - 7 ans). D'autres formes d'anxiété, telles que des coléres,
de L'inhibition, de l‘agressivité, une dépendance, de la passivité,

des réactions a L'échec, sont parfois retrouvées.
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L'instabilité apparait secondairement quelques mois aprés
L'entrée au (entre. Elle se présente sous forme d'agitation ou de
Labilité de L’attention.

L'agitation est notée vers 10 - 17 mois chez les enfants entrés
précocément au Centre ou assez tardivement lorsque L'enfant est entré
aprés Ll'dge de 18 mois ; elle apparaft alors vers 2 ans. Ce
comportement disparait vers 3 - 4 ans, au moment ol la maftrise de
la marche est atteinte. L'énergie serait alors mieux canalisée.

La Llabilité de L'attention est notée surtout chez des enfants
entrés entre 11 et 18 mois au Centre. Elle débute entre 2 et 4 ans
et persiste 8 6 - 7 ans. Ceci semble confirmer lLa sensibilité élective
de ces enfants & la séparation et au changement d'environnement entre
8 et 18 mois.

L'opposition se manifeste souvent lors d'une interruption opérée
par Ll'adulte, et qui correspond souvent & un soin, miction, rééduca~
tion... Nous avons retrouvé ce type de comportement ou de réactions
bon nombre de fois dans l'étude des interactions entre le milieu de
vie et L'enfant. Chez ('enfant plus dgé, les mémes interruptions donnent
Lieu & la revendication d'activité ou d'autonomie, au lieu de L('opposi-
tion. Devant la frustration l'enfant s'exprime en disant non, et trouve
La un moyen de maitriser ce qui Lui est imposé.

Il peut s'agir Lta d'un besoin de maitrise de la situation de
la part de L('enfant, besoin d'autant plus fort gu'il est essentielle~
ment passif par rapport aux soins dont il est L'objet, et également
du fait que ces soins rappellent la déficience. Toutefois L'enfant
tente parfois de s'assurer la maitrise de ces soins au niveau de la
réalité par une attitude active, soit en parlant, soit en manipulant
des objets environnants pendant les soins. C'est aussi au niveau sym-
bolique que s'effectue cette maitrise par une mise en scéne fréguente

de la situation de socins sur la poupée.

Le comportement opposant s'explique éaglement par Lle fait que

la collectivité rend plus difficile L'individualisation de L'enfant.
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Ainsi L'opposition serait ici un moyen de s'affirmer face & de nombreuses
contraintes et au sein d'un milieu collectif. Il est donc probable
que ces facteurs participent ensemble au prolongement du comportement

dtopposition de ces enfants paraplégiques.

Les éléments d'anxiété sont plus fréquents chez les enfants entrés
au Centre soit trés précocément, avant l'3ge de 6 mois, soit le plus
tardivement, entre 13 mois et 3 ans. Parfois, chez des enfants entrés
précocément, nous notons une dépendance aux adultes et des coléres.
Certains enfants entrés précocement ou plus tardivement présentent
une agitation corporelle, ou parfois une tendance & la passivité.

Pour Lles enfants entrés précocement on considére habituellement
que L'impact de la séparation est relativement moins important avant

4 ~ & mois qgu'aprés. Il est donc probable que la déficience motrice
et/ou Lla multiplicité des visages soient les facteurs majeurs dans
Le développement psychologique de ces nourrissons, L'absence maternelle
étant décrite généralement & cet Age Lla comme peu traumatisante. Ce
fait est bien connu.

Pour Les enfants entrés plus tardivement, aprés 18 mois, les
réactions observées au niveau du comportement sont probablement Liées
au traumatisme que représente la perte de la marche, acquise & cet
dge -4, ainsi gque Lla séparation d'avec Les figures d*attachement,
alors que le besoin de la présence est considérablement accru par

ta souffrance psychique et physique.

Par contre,les enfan®s entrés au Centre entre 6 et 18 mois semblent
présenter moins d'anxiété au niveau du comportement. La séparation
a habituellement un rdle majeur & cet &ge, mais il est possible que
L'adéquation chronologique des résultats de la rééducation et du traite-
ment (verticalité et mobilité) aux besoins psychologiques de cet &ge

modére Le vécu de La séparation.

Il nous faut également remarquer que L'absence de réaction 2
Lta séparation pour des enfants entrés durant les 6 premiers mois au
CRM ne témoigne nullement de L'absence de difficulté et peut étre

au contraire le fait d'une impossibilité de réponse & cet Sge.
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EN CONCLUSION, le vécu de lLa déficience et de La séparation sfex-
prime dans la relation et par Ll'activité. Le comportement varié et
souple indique un fonctionnement psychique normal capable de s'adap-
ter, tout en gardant son équilibre interne. Ceci doit nous inciter

4 tenter un projet psycho-pédagogique tenant compte de ces aspects.

2. Le développement affectif et Le niveau de symbolisation

Cette étude expose un certain nombre de nuances entrant toutes
dans Le cadre de La normalité.
Le niveau de symbolisation de ces enfants a pu étre appréhendé

grdce a des tests spécialisés et standardisés tels que :

t

L'étude du dessin du bonhomme
b - le test de RORSCHACH
¢ —- situation de jeu libre
d - CAT
a - lLe dessin du bonhomme s'value sur deux plans :

a

~ un plan quantitatif : le nombre d*éiéments dessinés indique
le niveau du développement.

Sur les dessing étudiés, la variation par rapport a la

normale n'est pas significative chez les enfants paraplégiques.

~ un plan qualitatif : Le choix des éléments représentés

ou non est significatif de L'investissement affectif du corps.

Certaines variations observées au niveau de le répartition de

L'énergie semblent spécifiques aux enfants paraplégiques :

* un déséquilibre dans L'investissement des différentes
parties du corps est noté.

Aprés une premiére image entiére du corps, Ll'investissement
se fait succcessivment des jambes aux bras, & la téte, aux mains,

aux doigts, aux habits.
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Cette focalisation de L'énergie apparait comme Labile
d'une année sur ('autre : elle s'effectue sur un ou deux points du
corps et se transforme ensuite en défaut d'investissement de ces
mémes zones.

Ceci peut traduire une difficulté importante & neutrali-
ser L'énergie affective afférente & L'image du corps qui reste intense
et partielle au lieu de se stabiliser en une image entiére durant
Lles premiéres années.

Ce déséquilibre s'atténue généralement vers L'Age de 7
ans.

* une valorisation du haut du corps est notée dans quelques
dessins : coloration du tronc et des éléments du visage, coloration
des habits et non des jambes, taille des bras proportionnellement

plus importante que celle des jambes.

* un excés de symétrie dans Lles dessins étudiés témoigne
d'une certaine rigidité.

A partir de 4 ans la moitié des dessins représente un
bonhomme en déséquilibre, évoquant ainsi La notion de chute retrouvée
dans Lleur expérience propre. Le mouvement corporel dessiné concerne
exclusivement le bras, avec une orientation vers le haut, contraire-

ment & L'orientation vers le bas habituelle.

b - le test de RORSCHACH

Le test de RORSCHACH permet une approche de la personnalité

par Ll'étude de deux facteurs :

- lLe mode d'appréhension de la réalité

- La nature de la projection de L'image du corps

Le mode d'appréhension de Lla réalité est délimité, orienté,
organisé et juste, ce qui indigue un bon sens de la réalité, avec
de bonnes capacités de passage de la perception 3 la réverie. IL
n'existe pas de rigidité perceptive et Lles capacités créatrices et

imaginaires sont préservées.
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Cependant La résonance émotionnelle est perturbée :
* soit l'affectif L'emporte : les émotions sont trop fortes
ou trop directes,
* soit le perceptif (’emporte : lLes émotions sont atténuées
par un trop fort recours & La perception.

Ces deux mécanismes défensifs ne favorisent peut
étre pas U'élaboration d'une sensibilité bien équilibrée entre ces
deux pdles (recours a Ll'affect, recours & la réalité).

Les affects se transforment généralement en angoisse, en

particulier face & la représentation humaine.

La représentation de Ll'image corporelle semble s'établir
sur une bonne différenciation perceptive. Les Llimites du corps sont
donc bien posées. Par ailleurs, la différenciation entre perception
et réverie indique une juste délimitation entre l'intérieur et L'exté-
rieur. Mais Lla mauvaise reconnaissance des représentations humaines
semble indiquer que la représentation de L'image corporelle est conflic-

tuelle.

c - en situation de jeu libre

L'enfant en situation de jeu Llibre réinvente immédiatement les
réles. Généralement L'identité des personnagesest posée par L'enfant.
D'emblée Lles figures parentales sont évoguées comme si elles étaient
présentes et vécues dans la relation. Les personnages sont choisis
au début du jeu. Toutefois deux points spécifiques apparaissent, L'un

au niveau du contenu, {‘'autre au niveau de La forme.

Au niveau du contenu, nous constatons une Limitation des thémes
il s'agit, soit de certaires situations de la vie quotidienne, soit
de situations relevant du handicap, soit des deux & la fois, soit

d'une préoccupation corporelle importante.

Les situations de nourriture et surtout de sommeil sont assez

fréguentes. Elles sont mises en scéne avec les parents ou la fratrie.
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Ces besoins sont satisfaits sans conflits. Les notions d'absence et
de manque n'y sont pas retrouvées. En effet, la mise en scéne n'est
pas élaborée et reste fixe.

La déficience elle-méme est trés fréquemment évoquée. Elle est
représentée de fagon globale par Lla maladie, ou de fagon spécifique
par la paraplégie.

La maladie est évoquée comme tetle par le fait d'étre malade,
ou plus souvent par le thermométre ou la piqlre. Elle peut étre pro-
jetée sur les 1images parentales mais elle n'est Ll'objet d'aucune
association, elle reste un élément isolé.

Lorsque la déficience est évoquée, et c'est fréquemment Lle cas
en situation de jeu Llibre, elle est alors mise en scéne d'une fagon
élaborée. La motricité est Ll'aspect Lle plus décrit (le théme de la
marche revient fréquemment, les chaussures directement en rapport
avec ce théme sont souvent évogquées), L'incontinence vient ensuite
(théme du pot, problématique de L'eau dont L('objet est de Llaver,
d'enlever la saleté, relatée ci-apres). La déficience est d'abord
vécue au niveau corporel, L'impact social n'apparait pas, méme dans

Les jeux concernant L'école.

Enfin, la préoccupation corporelle est trés forte. Deux niveaux
sont repérables : le corps comme support, et Le corps comme fonction.
Le corps en tant que fonction occupe une place importante. La
rigueur du réalisme quant a la position du corps, en particulier

La position assise, indique une fixation & ce niveau.

A L'issue de cette étude du jeu Llibre, nous pouvons retenir
que lorsque la représentation du corps est donnée d'emblée, de fagon
entiére et réelle (poupées), la prégnance du handicap apparait trés
fortement. De fait, celui-ci n'est pas fantasmé ; il est décrit dans
un énoncé cours et se référe uniquement & Ll'action et a la position
du corps. De plus, les situations de vie quotidienne sont imaginées,

et la thématique de L'action reste dominante.
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d - le test du C.A.T.

La passation du test consiste pour L'enfant a raconter une his-

toire sur la présentation de chaque planche.

La capacité de fantasmer est constante. L'élaboration psycho-
Llogique s'effectue d'emblée, 3 partir de la perception globale de
la planche. A la capacité de donner une identité et d'investir la
relation notée déja dans les jeux Llibres, s'ajoute ta construction
d'une histoire riche od L'action domine encore mais sans préoccupation
de position corporelle (peu de verbes sont retrouvés, seulement :
étre assis ou marcher), Le vécu affectif devient accessible sous

deux aspects : qualitatif et en partie émotionnel.

Pour ('aspect qualitatif, nous retrouvons des adjectifs qualifi-
catifs relativement fréquents, mais dont (a moitié concerne la taille
{grand-petit). Le reste de ces adjectifs recouvre essentiellement
les thémes suijvants : ouvert , fatigué, méchant, fort.

La production imaginaire s'accroit chez tous les enfants obser~
vés & partir de six ans environ.

Toutefois il est & remarquer que les thémes du handicap, de
la maladie ou de la situation scolaire entrainent la méme réaction,
a savoir une limitation de la fantaisie, qu'il s'agisse d'un support
constitué d'objets ou d'un support constitué d'une image.

Ainsi la passation du test du C.A.T. montre que L'élaboration
imaginaire des situations gquotidiennes est assez Llibre, mais en ce
qui concerne le corps médicalisé ou handicapé, le passage du vécu
corporel & Ll'imaginaire s'avére facilité par le théme des cannes,
probab{ement en tant que prolongement du corps et objet intermédiaire
avec L'autre. Il nous est possible de conclure que ta vie imaginaire

est riche et peut s'actualiser dans certaines conditions.

54



III. CONCLUSIONS

A L'issue de L'évaluation des outils adaptatifs de ces trés jeunes
enfants paraplégiques, nous pouvons conclure 2 des modifications sensi-

bles mais non profondes par rapport & une population du méme 3ge.

1 - Sur Lle plan cognitif, le développement de Lla coordination
oculo-motrice est dans les Limites de la normale, et L'intérét pour

[*objet est satisfaisant :

- U'investissement des visages prime sur celui des objets;
- L'instabilité fréquente persiste jusqu'ad 6 ans ;

- L'anxiété est parfois rencontrée.

2 - L'étude du schéma corporel indique pour sa part, dans son
organisation et sa construction, une prévalence de L'axe horizontal
sur l'axe vertical, une trop grande symétrie qufévoque une anxiété,
voire une rigidité des mécanismes de défense. Ces deux derniers aspects
gsont confirmés par les données projectives.

Dlautre part, nous constatons une certaine désorganisation du
schéma corporel vers une juxtaposition des parties. L'axe vertical
n*ta plus sa fonction d'organisateur.

e relevé du test des Kinesthésies montre que ces enfants utili-
sent peu de suppléance. Ceci tient certainement au mangue de distance
vis-&~vis du corps propre et de sa déficience, remarqué par ailleurs

(Cf. construction de ta personne).

3 - L'étude de Lla gestualité et surtout ('analyse du document
audio-visuel ont permis d'affirmer et de compléter des données déja
cbservées. Cette étude a montré que 'unité profonde de la personne
existe malgré La paraplégie qui sépare le haut du corps normal, du

bas privé de sensibilité et de motricité.
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Il existe donc une intégrité corporelle méme si le vécu du corps est

celui "d'étre coupé en deux".

Le déplacement de Ll'énergie est permis pour L'investissement
du mouvement indépendamment de La marche.

La "vidéo" a souligné L'intérét de pouvoir alterner les postures
avec les mouvements de Lliberté au sol. Elle a également montré que
L'utilisation d'objets de petite taille par Les enfants (comme Lles
petites voitures...) pouvait étre intéressante car elle permettait
une bonne maniabilité et “forgait"” par ailleurs la symbolisation.
Elle a aussi permis de comprendre le rdle de suppléance que pouvait
avoir le regard chez ces enfants. Il leur permet d'embrasser le corps

tout entier.

4 - L'étudedu langage montre que les difficultés rencontrées sont
transitoires dans tous les cas. Ces difficultés apparaissent davantage
lorsque L'hospitalisation est précoce, avant 6 mois ou aprés 16 mois,
ce qui atteste dans ce dernier cas du vécu de la séparation d'avec
L'environnement proche. En aucun cas ces difficultés d'apprentissage
ne réveélentdes troubles profonds de la personnalité. Parmi ces difficul-
tés nous nous permettons de souligner L'inflation du vocabulaire d'ac-
tion, le bon apprentissage des items d'espace & l'inverse des items
de temps, des difficultés d'erploi des mots de Liaison et dans L'acquisition aqu "je".
Ceci est Lle reflet d'ue orientation de Ll'enfant vers l'activité et

L'extraversion et d'une fragilisation de ('image de soi.

L'étude de la construction de la personne a cherché & évaluer

Lles éventuelles modifications profondes de lLa personnalité.

Les conctusions des données projectives sont :
L'étude du dessin du bonhomme montre encore une fois sa relation
étroite avec L'image de soi et comment celle-ci est investie et atteste

souvent d'une pauvreté fantasmatique.
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La focalisation sur les habits montre chez ces enfants un désir
de s'individualiser au sein du collectif rencontré au C.R.M. L'enveloppe
du corps est trés investie.

La symétrie confirme la pauvreté imaginaire associée au fantasme
de chute. Elle indique le niveau d'anxiété de ces enfants. Il ne faut
pas oublier non plus Lla valorisation du haut du corps sur le bas du
corps.

L'analyse du Rorschach a montré des Limites du corps bien posées,
une Llimite nette entre le réve et la réalité, entre Ll'intérieur et
L'extérieur. Elle ne réveéle pas de troubles majeurs au niveau de L'iden-
tité de soi, mais seulement au niveau de L'identité humaine. La globa~-
bilité de L'image n‘est pas pergue. La confrontation est difficile,
La encore elle nécessite L'intégration de L'axe vertical qui participe
a L'identité de L'étre humain.

Parallélement il existe une anxiété reliée & l'identité, au "je'.
Ceci est en corrélation avec ce que nous avons noté dans L'étude de
la gestualité (évitement du regard de Ll'enfant pris dans les bras...)
et dans L'étude du langage (l'acquisition du "je" est longtemps fluctuan-
te).

L'étude conjointe du C.A.T. et des jeux Llibres avec le dessin
du bonhomme et du Rorschach a montré la nécessité du support de l'image

ou des personnages & L'expression de L'imaginaire.
g

En conclusion, les données du développement affectif ne montrent

pas de difficultés majeures.
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ETUDE DES MILIEUX DE VIE DE L'ENFANT PARAPLEGIQUE




Dans ce chapitre nous serons amenés & étudier successivement les
milieux de soins, ta famille et L'école puisque ceux-ci doivent fournir
a Ll'enfant un environnement proche dans lequel il aura a vivre diffé-

rents moments de sa vie.

En premier Llieu, L('étude des milieux de soins est centrée sur
le € R M qui se présente comme une situation de carrefour entre L'hépi-
tal curateur et la suite de la vie de L'enfant. Nous analyserons cette
partie sous deux angles, celui de ('organisation des soins et celui
du sens du projet de soins. Nous essayons par Lla d'approcher ce que
peut, ou pourrait &tre une "unité" de soins dans son organisation et

son projet.

En deuxiéme Llieu '"la famille” sera envisagée selon deux points
de vue. Dans le premier (aspect quantitatif) nous dressons en quelques
sorte un 'inventaire” des séjours de ces enfants en hopital, en centre
de rééducation fonctionnelle et dans leur famille. Cette étude ne peut
étre que générale et donne une vue trés approximative de L'intégration
de Ll'enfant dans sa famille car chaque enfant, chagque famille a son
individualité proche. Ainsi , en raison de la multiplicité des facteurs
en jeu, nous avons tenté d'analyser plus qualitativement comment s'ef-
fectuait en quelque sorte le “portage” de ('enfant paraplégique par
les soins :
c'est Ll'objet d'une deuxiéme partie intitulée "aspects qualitatifs".
Dans cette étude nous avons pris Le parti délibéré de nous intéresser
a 9 famillesqui ont soutenu durablement la prise en charge de Leur
enfant. Cet 1intérét tenait aux nombreux éléments dont nous disposons

pour évaluer le "portage" de l'enfant paraplégique.

En troisiéme Llieu, nous envisageons "(l'école”" et plus particu-
liérement L'intégration scolaire. Dans un premier temps nous analysons
au travers de “dossiers-enguétes', dont un questionnaire figure en
annexe, ‘'l'adaptation scolaire des enfants paraplégiques”. Dans un
deuxiéme temps, nous posons la question d'un déterminisme éventuel

de réussite ou d'échec scolaire de ces enfants.
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I. ETUDE DES MILIEUX DE SOINS - ORGANISATION GENERALE DES SOINS

Nous avons wvu dans la description clinigue de la paraplégie du
tout-petit combien ce tableau se révélait complexe dans ses déficiences,
dans son évolution, dans sa prise en charge.

La multiplicité des traitements a entreprendre entraine obligatoi-
rement une diffraction des soins que viennent renforcer le plus souvent
Les structures hospitaliéres. La spécificité d'un centre de rééducation
réadaptation fonctionnelle est de rassembler tout c¢e qui concerne
t'enfant et de lutter contre la discontinuité des temps therapeutiques,
des lieux et des personnes et de faciliter les contacts avec la famille
dont la place reste prépondérante dans la prise en charge de l'enfant
et de son handicap.

Pour atteindre cet objectif, l'action du C.R M. d'Antony s'articule

en particulier autour de trois axes, qui sont :

- la coopération,
-~ L'organisation,

- La disponibilité.

A. LA COOPERATION

e ———————

Elle s'établit avec :

- {'hépital initial,

~ les spécialistes,

- Les médecins traitants,

- Les institutions de suite,
- ta famille,

- L'école,

La coopération avec L'hopital initial est établie d'emblée puisque,
le plus souvent, une premiére consultation est effectuée au C.R.M.
alors que L'enfant est encore hospitalisé pour L'épisode pathologique
4 l'origine de sa paraplégie. (Cette premiére approche permet de faire
un bilan des séquelles immédiates et de définir, sans tarder, les
premiéres mesures préventives des troubles trophiques, sphinctériens,

respiratoires et orthopédiques dont le service hospitalier est informé.
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Celui-ci continera par ailleurs d'assurer, par Lla suite, les
traitements médicaux ou chirurgicaux intercurrents ainsi que les temps
thérapeutiques programmés. C'est ainsi, par exemple, qu'une coopération
étroite et prolongée est établie avec L'institut de cancérologie proche
pour le double suivi oncologique et de rééducation fonctionnelle des
enfants paraplégiques par compression médullaire tumorale. Dés que
son état le permet l'enfant est transféré du service de cancérologie
pour commencer son Séjour et son traitement au C.R.M., d'ou il est
ramenéd & L'hopital de jour de l'institut de cancérologie au rythme
prévu par le protocole du traitement anticancéreux. Cette collaboration
précoce et étroite améliore la qualité de prévention des complications
de la paraplégie et permet d'aider l'enfant & sortir de son état d'en-
fant malade par toutes les mesures actives d'adaptations posturales
et dynamiques qui peuvent étre prises dés ce stade, tout en tenant
compte de Ll'extréme fatigue et de la fragilité de ces enfants en phase

d'immunodépression.

Un autre exemple de coopération hépital-centre est celui des
interventions chirurgicales orthopédiques, le plus souvent prévues
4 l'avance, intéressant les enfants séjournant au centre ou ceux qui
sont suivis en consultation externe. Dans ces cas la durée d'hospitali-
sation chirurgicale peut &tre réduite au minimum, suivie par le retour
rapide au centre o0 seront assurés Lla surveillance post-opératoire
et Ll'aménagement de LU'immobilisation dans les cas ou la famille ne

peut s'en charger, et surtout réaliser la reprise fonctionnelle.

La coopération des familles au traitement est sollicitée et organi-
sée d'emblée. Elle dépend évidemment de multiples facteurs ; chagque
famille devant étre considérée dans sa spécificité et dans les difficul-
tés qui Llui sont propres. Les possibilités d'accueil sur place, au
centre, sont des moyens de multiplier les rencontres avec Les parents
qui se familiarisent ainsi plus vite et plus complétement avec Lle
nouvel état de leur enfant et les soins qu'il entraine. Il est fondamen-
tal que les parents apprennent a assurer la prévention des troubles
trophiques, & comprendre le sens des soins sphinctériens, a effectuer

certains gestes essentiels de kinésithérapie gui doivent étre pluriguo-
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tidiens (et donc ne peuvent pas Etre effectués seulement par un kinesi~-
thérapeute de ville). En effet la certitude .de leurs compétences,
vis—4-vis de Lleurs enfants, permet aux parents de reprerdre Leurs
réles et de surmonter lLeur souffrance.

Afin que la famille soit en mesure d'entraTner la déambulation
de l'enfant, le C.R.M. est amené & préter les aides techniques néces-
saires : déambulateurs, cannes, etc... matériel parfois réalisé au
C.R.M. et adapté a chaque enfant.

La famille peut apprécier, en étant bien informé des risques
cutanés, Lla tolérance de Ll'enfant & son appareillage et installer

Les platres de posture.

Les médecins traitants, les kinésithérapeutes sont tenus au courant
des modifications de traitement ou des complications intercurrentes :
ils peuvent, s'ils le d#sirent, assister aux consultations.

Des consultations d'urologie, d'orthopédie et de neurologie sont
effectuées par des spécialisates venant sur place a Antony selon un

calendrier régulier et prévu & L'avance.

Pour Lles enfants qui ne peuvent bénéficier d'une réinsertion
familiale, Lla continuité des soins est assurée ultérieurement par
d'autres centres qui recoivent des enfants plus &dgés. Les Lliaisons
avec L'établissement qui prend le relai s'effectuent par courrier

ou de fagon plus concréte par contact direct.

Les médecins scolaires et Lles instituteurs sont toujours informés
des contraintes de soins et de leurs modifications éventuelles.

Cette coopération & tous les niveaux permet & chacun de mettre
au service de Ll'enfant le meilleur de sa compétence. Elle implique,
pour étre efficace, une bonne organisation et un sens du dialogue

permanent .

B. L'ORGANISATION DES SERVICES

L'organisation doit étre telle qu'elle permette, avec le maximum

d'efficacité et de commodité pour la famille, la prise en charge globale
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de tous Lles soins médicaux et psycho-éducatifs de fagon stable et
durable. Le maintien ou le retour dans la famille sont les solutions
recherchées, mais on ne doit pas rejeter & priori le principe d'unz
admission au C.R.M., parmi les solutions & proposer dans certains
cas et 2 certaines périodes. Organiser ne veut pas dire uniformiser ;
la richesse du centre est de savoir s‘'adapter 3 la complexité de chague
cas en prenant en compte la globalité de la vie de l'enfant et non

pas seulement ses déficiences.

Pour la presque totalité des enfants de notre étude (sauf 3),
L'entrée au C.R.M, s'est faite immédiatement aprés le traitement initial
et parfois méme de fagon concomitante. L'&ge moyen d'entrée est de
15 mois, les plus jeunes étant arrivés a l'adge de 1 et 2 mois ; les
plus 3gés a 2 ans 3 mois et 2 ans 6 mois.

Les modalités des temps de séjour peuvent étre trés différentes
selon le contexte familial et la gravité de l'atteinte et de L'évolution.
Certains enfants sont hospitalisés au long cours pour des séquelles
sévéres dont L(forganisation des soins & domicile est incompatible
avec le contexte ou les charges familiales. Dans ces cas, toutes les
formules de petites et grandes vacances, de sorties en fin de semaine,
voire de retour le soir en famille sont aménagés. D'autres enfants
sont suivis en consultation externe avec de temps en temps des séjours
courts et répétés dont Lles indications sont centrées sur des bilans,
des ajustements thérapeutiques, la mise en route de certains soins

ou le déclenchement d'une nouvelle activité motrice.

Pour chaque enfant est réalisé un tableau qui permet de visualiser
tes actes et les étapes réalisés et prévus, consultations: e xamens
complémentaires, modifications d‘'appareillage ou de régime de vie
postural et fonctionnel, étapes de Lla scolarité et tout événement
ou probléme intercurrent... Ce "film" est une aide au suivi régulier
qui doit s'exercer au fil des mois et des années. Le méme principe,
tenant compte & la fois du fil conducteur des objectifs finaux,
de la spécificité de chaque enfant et des aléas du quotidien,
guide L'organisation des journées de l'enfant hospitalisé,ainsique L'établis

sement de son programme de vie quotidienne, des temps thérapeutigues
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et éducatifs, des temps de contrainte, ou, au contraire, de liberté.
En principe les moments de sommeil (nuit et sieste) sont utilisés
pour les postures (postures sanglées, coquilles platrées, atelles
etc...). Dans Lla journée, au contraire, on cherche a maintenir Lle
plus possible la station assise (par exemple pendant les repas ou
au jardin d'enfants), quitte & aménager cette station assise { compte
tenu de L'effondrement paralytique et/ou des risques de cyphoscoliose)
et & sauvegarder, autant que faire se peut, et en plus des temps de
marche, la Liberté de mouvement, le déplacement grédce aux aménagements
et aides techniques déja décrits (fauteuils roulants, planches & roulet~
tes, systémes de youpala, gros coussins, ballons, etc...) ol U'enfant
peut utiliser la force des bras pour se mouvoir autrement que debout,
rouler, ramper, en se rappelant le risque d'escarres des territoires
atteints qu'il ne faut jamais taisser nus. La piscine, bien slr, est

un Lieu privilégié de liberté et de mouvements & utiliser quotidiennement.

Dans cet emploi du temps viennent s'intriquer les évacuations
vésicales et intestinales, dont Lle nombre varie selon Lles enfants
de 5 & 6 par 24 heures. Les manoeuvres mictionnelles peuvent &tre
longues (jusqu'ad 20 minutes). Leur régularité et leur fréquence sont
fondamentales mais le maximum est fait pour que ces soins ne viennent
pas trop faire drruption dans Lle quotidien de U('enfant. En effet,
les mictions sont, en général, effectuées avant et aprés Lles temps

"forts' de la journée, surtout éducatifs.

Leurs modalités sont reportées sur des tableaux quotidiens et
mensuels. Ces tableaux visualisant, sur des périodes suffisamment
prolongées, certains aspects du comportement vésico-sphinctérien,
sont confrontés aux autres éléments cliniques (3ge, examen neuro-
urologique, existence ou non d'une infection urinaire etc...) et paracli-
niques (radiographies, manométries etc...) pour faire Lle diagnostic,
suivre L'évolution fonctionnelle et établir un pronostic du type de
la vessie neurologique en cause, et des effets des traitements entrepris
(modications du mode de drainage, médicaments etc...). Un dernier
tableau de synthése sur L'année est effectué regroupant les modalités,

le nombre et Ll'efficacité des drainages, les problémes intercurrents
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urijnaires & type de bactériurie, d'infections urinaires etc...les
traitements antibiotiques, les contrdles bactériologiques, échographigues,
radiologiques, urodynamiques effectués, visualisant ainsi l'évolution,
les bilans, les temps thérapeutiques neuro-urologiques.

Parmi les enfants suivis en consultation externe, il est prévu
que les examens et le bilan soient faits en une, voire méme une
demi~journée. Les rendez-vous d'examens radiologiques et échographiques
sont pris & l'avance. Les spécialistes de l'appareillage sont présents
pour effectuer les moulages, les essayages et les réglages d'appareils
(corsets, orthéses). Les plitres de posture sont contrdlés sur place.
Ainsi dans une méme journée, L'enfant peut avoir le matin le moulage
du plétre de posture, le bilan radiologique, un examen bactériologique
des urines, et un premier examen clinique. L'aprés-midi, ont Llieu
L'essayage ou le réglage de L'appareil entra¥nant un complément d'appré-
ciation clinique par Lle médecin, éventuellement un entretien avec
la psychologue, Lla psychomotricienne, L'orthophoniste. Les parents

peuvent si besoin rencontrer L'assistante sociale.

Le programme assez lourd de ces Jjournées de consultation est
a adapter en fonction des enfants. Pour le tout-petit, vite fatigable,
il est souvent préférable de pratiquer de courtes hospitalisations,
éventuellement avec La mére, ce qui permet d'améliorer la fiabilité
des bilans par des examens répétés dans des limites de temps moins

étroites.

C. LA DISPONIBILITE

La disponibilité est un état d'esprit de la part des médecins

et du personnel soignant du C R M.

Disponibilité vis & vig de L'enfant qui permet de ne pas le consi-
dérer seulement & travers ses déficiences et une approche purement
médicale ; disponibilité wvis & vis des familles qui sont assurées
de trouver au centre une permanence médicale et une éguipe qui, gréce

& une connaissance globale et personnalisée des dossiers, est en mesure
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d'apporter une aide, face & des difficultés médicales ou extra-médicales.
En dehors des consultations programmées, Lles parents peuvent, a tous
moments, appeler ou venir pour un probléme ponctuel ou a propos d'une
situation d'ordre médicale, psychologigue ou matériel et g'ils ressentent

Le besoin d'aide.

Cette écoute est fondamentale dans Lla guidance qui s'effectue
sur de nombreuses années. Il peut s'instaurer ainsi un climat de confian-
ce qui permet d'envisager Lles meilleures solutions, pour préserver
('équilibre de chatun et  accompagner Ll'enfant dans ses premiéres

années.

C'est ainsi que le centre de rééducation fonctionnelle doit tendre
a4 répondre aussi pleinement que possible & sa vocation de réadaption
par ses structures, par une politique et une organisation globale
des soins et des échanges avec les familles,telles que Ll'enfant soit

pris en charge dans la totalité de son &tre et de son dévelopnament.

II. L'INTEGRATION DE L'ENFANT PARAPLEGIQUE DANS SA FAMILLE

Au cours de La recherche il a été trés difficile d'apprécier
sur Lle plan quantitatif, une durée moyenne de séparation de {'enfant
de sa famille, tant les modalités de séjours au centre peuvent étre
différentes, allant de plusieurs annédes dans certains cas & de brefs
séjours discontinus dans d’autres cas. Un diagramme montre approximative=
ment que les temps de séparation sont maximaux entre 1 an § et 3 ans.
La séparation intervient donc & un moment particuliérement sensible

de la petite enfance.

Mais il est trés difficile d'établir legs conséquences d'une sépara~
tion trés précoce chez le nourrisson de moins de 6 mois dont L'absence

de manifestation bruyante ne permet pas da conclure.
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Cependant malgré L(fimportance quantitative de Lla séparation,
il n'a pas été observé de troubles de Lla personnalité et du développe-
ment psychologique et affectif de ces enfants, comme en témoigne l'étude

quil a précédé.

D'autre part, des entretiens ont été effectués avec les deux pa~
rents ou avec La mére seule. IL s'agit donc de familles qui ont "accepté"
dans une certaine mesure la déficience de Ll'enfant et ont participé

de fagon active et réguliére & La prise en charge de {‘enfant.

Ces entretiens confirment (e bouleversement opéré par La déficience
de Ll'enfant dans la structure familiale ainsi que les défenses, {'orga-

nisation et les moyens que celle-ci met en oeuvre pour y faire face.
Seront analysés successivement 3

- L'intégration de L['enfant handicapé dans la structure familiale,

- les réactions aux ruptures de continuité opérées par le handicap.

A. L'INTEGRATION DANS LA STRUCTURE FAMILIALE

L'enfant, par les Llimitations qu'il subit, augmente sa dépendan-
ce vis-a-vis de ('adulte ; ainsi Lla relation habituelle de coprs a
corps mere-enfant est prolongée. Une mére, par exemple, se dit trés
experte dans les soins et se met en concurrence directe avec les soi-

gnants.

Sur te plan du handicap, la mére devient L¥intermédiaire entre
L'enfant et son corps, entre Ll'enfant et le mari gui n'accepte pas
toujours la déficience, entre Ll'enfant et {es grands-parents. L'accep-
tation par les grands—parents a son importance du point de vue narcissi-

que.

Au début, ('hospitalisation de L'enfant lors des premiéres inter-
ventions peut 8tre vécue comme un '"rapt' de LU'enfant, tant la séparation
est brutale,et la disponibilité des équipes hospitaliéres est toujours

ressentie comme insuffisante du c6té des parents.

66



Ceci est parfois retrouvé lors de la prise en charge au CRM ;
celle~-ci vient couper une relation parents-enfant parfois trés fusion-
nelle et peut alors permettre & L'enfant dlacguérir une meilleure
autonomie.

Les enfant paraplégiques sont généralement bien acceptés par
la fratrie. Parfois Lles parents disent ne pas vouloir d'autre enfant
de peur que lui aussi ne soit handicapé. Cette assertion est & relier
4 la blessure narcissique ou & la culpabilité inconsciente des parents.
Plus souvent les parents ont attendu pour avoir un autre enfant que
Leur enfant paraplégique soit devenu grand et présente déja une certai-~

ne autonomie.

Le handicap de Ui’enfant oblige & ce que le niveau de réalité
soit pris en compte de maniére plus radicale par le couple. Ceci force
L'intégration du handicap par le corps familial. Dans certains cas,
la famille se soude alors autour de Ll'enfant, chacun apportant son
aide, y compris Lles autres enfants, ainsi que Lles grands parents.
L.es modifications du corps familial sont donc tout & fait repérables,
d'une part & Ll'endroit des autres enfants qui sont autonomes plus
rapidement mais restent en méme temps trés Lliés & Ll'intérieur de ce
corps familial, et d'autre part, a l'endroit des grands.parents qui
trouvent lLeur place dans l'aide précieuse qu'ils apportent.

Le peu de distance entre l'enfant et son environnement proche
est sans doute un des facteurs qui intervient dans les retards de
Langage retrouvés fréquemment. Dans ce méme registre, 'enfant joue

de son état pour maintenir sa relation de dépendance.

Parfois Le déni qui s'exprime par l'espérance de guérison chez
L'enfant, comme chez t'adulte, signe une difficulté importante de

t'acceptation des séquelles.

te caractére vif et méme intrépide des enfants contraste parfois
avec l'angoisse des parents. Deux hypothéses sont possibles : - soit
Lles parents portent les peurs de la Locomotion plus ou moins projetées

par ('enfant tui-méme, - soit ['enfant dénie, dans une certaine mesure,
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ses limitations et met & L'épreuve son indestructibilité face & ('an-
goisse des parents. De toute fagon, il s'agit la de conduite d'autonomie
ol L'enfant demande a étre reconnu en regard de ses angoisses et crain-—

tes de chute.

B. LES RUPTURES DE CONTINUITE ET LA FAMILLE

Le moment du diagnostic et des interventions qui suivent aussitdt
aprés sont, sans nul doute, les ruptures de continuité les plus durement
ressenties. Il s'agit toujours d'un événement inattendu, brusque,
qui vient, tel un traumatisme, faire effraction dans L'expérience
émotionnelle quotidienne. Les parents parlent souvent d'un "avant"

et d'un "aprés".

Deux aspects sont a distinguer

- L'état de stress ou Les moyens de survie sont mobilisés
du c6té de L'enfant comme de la famille. Une famille parle de combat
contre la mort. Les structures hospitaliéres portent, & ce moment-

La, la part réelle et projetée de L'agresseur.

- la blessure psychologique qui se cicatrise plus ou moins
lentement. Certaines familles se retrouvent dans lLe méme état de renon-
cement & la guérison impossible et de drame plusieurs mois apreés,
alors que d'autres "font face'" trés rapidement. Les réactions face
a cette dépression dans le corps familial sont trés variées. Les moyens
psychiques dont chaque famille dispose ne sont pas les mémes. Certaines
"tiennent bon" en continuant & travailler comme avant, en maintenant
L'économie interne de la famille ; d'autres se répartissent les taches;
une famille enfin est tout & fait désorientée et s'en remet avec une

grande passivité au corps médical.

Les différentes réactions de chaque famille aux ruptures de conti-

nuité sont certainement spécifiques de chacune d'elles.



Il est possible que les réactions aux premiéres ruptures cons—
tituent en quelque sorte le prototype des réactions suivantes. La
maniére dont la famille et L'enfant réagissent au diagnostic et aux
toutes premiéres dinterventions marque la capacité future de faire
face aux effractions imposées par le traitement médical, orthopédique
et chirurgical, et par La fragilité propre de i'enfant.

Ainsi dans une famille, le drame des ruptures de continuité n'est
que de courte durée; elle y fait face par une bonne organisation et
un investissement des soins et de l'appareillage. Les capacités d'in-
vention sont stimulées, qu'il s'agisse de L'appareillage ou de trouver
des solutions concrétes en fonction du contexte social par exemple.

La qualité du Lien au tissu social est importante. Elle peut
8tre transmise & LU'enfant dans sa capacité de s'intégrer Lui-méme
au tissu social. Certains enfants a l'école savent susciter de l'aide
de La part de leurs camarades, ont des capacités de répondre au sadisme
inconscient des autres, alors que d'autres enfants deviennent des

victimes sans aucune défense. Il en est de méme des familles.

Une mére a insuflé trés tdt des préceptes de lutte & son bébé.
Larelation trés forte mére-enfant n'a pas grevé Ll'acquisition du Langage car
l'enfant a pu acquérir suffisamment d'autonomie. Dans un autre cas,
la mére dit avoir été grandement aidée par Lla fagon dont son enfant
supportait tout. En fait, la mére avait elle-méme des capacités d'accep=-
tation importantes et a pu, de cette maniére, aider considérablement
son enfant & supporter les interventions et le handicap. Dans ce cas,
tes structures hospitaliéres qui autorisaient la présence de la mére
auprés de L'enfant ont offert une possibilité de support famitial
qui reste primordial dans la prise en charge globale de l'enfant.

En conclusion, dans un point de vue de continuité, Lles ruptures
opérées par le traitement et les soins doivent pouvoir &tre prévisibles,
repérées et ponctuées dans le temps et les lieux. C'est pourquoi L'infor-
mation de la famille dans la prévision et la planification des interven-
tions, ainsi que Lle choix du moment, peuvent atténuer les cassures

qu'opérent ces dvénements dans les processus de maturation de l'enfant.
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III. ETUDE DE L'INSERTION SCOLAIRE

La recherche sur Ll'adaptation scolaire des enfants paraplégiques
suivis précocément & Antony s'est effectuée, d'une part en recueillant
les informations concernant Lle développement de L'enfant dans Lle
centre pour repérer les bases de départ sur lesquelles la scolarité
allait pouvoir s'engager et, d'autre part gréce & une enquéte effectuée
dans les différents milieux de vie dinstitutionnels et scolaires :
école spécialisée en hdpital ou en centre de rééducation fonctionnelle,

classe spécialisée ou école ordinaire pour ceux vivant en famille.

A. L'"ENGAGEMENT VERS LA VIE SCOLAIRE

1. Le niveau de développement global & Antony

En reprenant les quotients de développement successifs consignés
dans Les dossiers psychologiques, on constate que le niveau de dévelop-
pement global est trés rarement inférieur & la normale durant tout

le séjour a Antony.

- Dans un seul cas, le retard global s'accompagne d'un important
retard de Llangage ; il s'avére ensuite peu récupérable et se solde

par un retard scolaire d'emblée massif.

- Dans deux cas, le retard de développement constaté & Antony
s'accompagne de retard ou de troubles transitoires polymorphes du
langage (retard de langage, trouble de la parole, bégaiement). Pour
ces deux enfants un retard scolaire s'amorcera rapidement mais sera
suivi d'une récupération tardive (l'un & partir du CEZ2 & 11 ans,

L'autre & partir du CP réussi a2 9 ans).

- Dans un cas, le retard non accompagné de retard de Langage
disparait totalement deux ans aprés la sortie d'Antony, lors du retour
en famille, mais il sera quand méme suivi d'un redoublement du CP ;
L'enfant est scolarisé actuellement en classe spécialisée pour handica-

pés moteurs.
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Certains niveaux sont transitoirement inférieurs & la moyenne
a U'entrée au centre ou accidentellement en cours de séjour. Ils

ne seront pas suivis de retard scolaire.

Ces variations semblent essentiellement Liées aux incidents
orthopédiques et médicaux :

Exemple de Gérard chez qui on constate un fléchissement de niveau
de 14 a 22 mois contemporain d'une Llyse des cols fémoraux suivie
entre 1 an 6 mois et 1 an 11 mois d'un ostéome du col fémoral. Le
niveau remontera ensuite & 3 ans en dépit d'une récidive tumorale
paravertébrale nécessitant une nouvelle intervention, puis le niveau
s'inftéchit & L'age de 5 ans & Ll'occasion d'une intervention pour
valgisation fémorale suivie d'un plitre d'une durée de 6 semaines,
dlescarres et de fractures répétées de 4 ans 6 mois &4 5 ans.

It faut noter que cet enfant, actuellement en 5éme, n'a pas
de retard scolaire. Le (P stest effectué normalement & 6 ans en inter-
nat de rééducation fonctionnelle aprés sa sortie d'Antony.

Un niveau globalement normal durant tout te séjour & Antony
peut s'accompagner de troubles électifs et transitoires du langage.
Ceux—ci n'ont pas de valeur prédictive quant & L'échec ou & Lz réussite
des apprentissages de base : deux enfants, actuellement en maternelle,
ont présenté ce tableau et rien ne laisse prévoir un échec en CP.

Ces indices doivent seulement nous alerter, comme pour tout
autre enfant dlailleurs, sur d'éventuelles difficultés au niveau
du langage écrit.

2. La sortie .du Centre d'Antony. L'adaptation immédiate de

L'enfant - L'entrée dans la scolarité ou la pré-scolarité.

La durée du séiour & Antony est fonction de L'état médical initial,
des obligations d'intervention, des incidents orthopédiques et des
complications médicales survenant dans cette période. Elle dépend
aussi, pour une part, de la capacité et de lLa compétence de la famille
3 assumer le retour & la maison et les soins nécessaires, de la volon-
té des parents d'éviter le plus possible de longs séjours en hopital

ou en 2tablissement de rééducation fonctionnelle.



En ce qui concerne notre échantillon, la durée des séjours peut
8tre considérée comme 'Long" pour 17 enfants sur 23 : soit qu'il s'agis-—
se de séjours relativement longs avec de brefs séjours en famille,
en hdpital ou dans d'autres institutions , soit qu'il s'agisse d'une
alternance de périodes relativement Llongues en famille ou & Antony.
Cette durée cependant n'excéde pas 4 ans pour des enfants admis & quel-
ques mois au centre. Sauf exception (admission tardive, accident ou
compression tumorale apparus & plus de 2 ans) la sortie se fait avant
la scolarité primaire et le plus souvent au moment de l'entrée en ma-

ternelle.

Dans 6 cas les séjours & Antony ont été extrémement brefs. Ils
correspondent tous a des enfants intégrés en milieu scolaire normal.
Cela participe du désir des parents d'avoir L'enfant avec eux et d'évi-
ter, "autant que faire se peut', hospitalisations et séjours de longue
durée. Il nous faut noter cependant qu'un séjour initial long n'est
pas incompatible avec la poursuite d'un cursus primaire régulier en

école ordinaire.

Le maintien d'un niveau de développement de bonne qualité, dans
la grande majorité des cas, sfarticule essentiellement autour de L‘as-
pect orthogénique de la prise en charge médicale, rééducative, dans
une perspective cohérente avec L'aspect développemental et éducatif.
La décision de sortir se fait aprés que les problémes médicaux, orthoe~
pédiques en particulier, ajent été résolus, et que les soins & pour-
suivre puissent &tre assumés en famille, mais plusieurs cas de figure

peuvent se présenter :

a) Le passage se fait sur un fond de bon ou de trés bon niveau
permanent avec des acguisitions motrices récentes nécessaires a l'auto-

nomie.

b) Le passage se fait & un moment d'accélération du dévelop-
pement {(gui a pu étre moins élevé durant le séjour) et aprés une re-
prise de la marche ou une consolidation de L'état physique et ortho-

pédique.
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c) Le passage se fait aprés le rétablissement de la déambula-
tion mais & L'issue d'une période orthopédique et/ou médicale difficile
qui sera rapidement suivie d'une autre période de contrainte orthopé-

dique.

d) La sortie d'Antony peut é&tre causée par LU'importance
des problémes médicaux qui obligent alors & un séjour en milieu hospi=-

talier.

Ce passage nécessaire en milieu hospitalier peut se produire
a un moment d'accélération du développement en dépit de L'état physique.

e) Le passage peut se faire & un moment d'accélération

du niveau de développement malgré des problémes familiaux ou sociaux.

Pour notre échantillon, dans 12 cas sur 20, le CP s'est révélé
étre un moment sensible, générateur d'échecs temporaires ou de retard.
IL semble nécessaire de porter une grande attention & la préparation
et aux conditions d'entrée au CP.

Le CP est une étape importante pour tout enfant valide, & fortiori
il est bon que l'enfant paraplégique ne se trouve pas a devoir assumer
de nombreux changements dans le méme temps : par exemple passage de la mater—
netle au primaire en méme temps que Lle passage d'un milieu scolaire
spécialisé en milieu ordinaire, ou bien passage en CP en méme temps
qu'un changement d'établissement ou un retour en famille. Dans le
cadre des mesures préventives des difficultés, il a été organisé
3 Antony une classe maternelle spécialisée de L'Education Nationale,
articulation entre le jardin d'enfants et les classes ordinaires
maternelles et primaires ; d'autre part, l'école maternelle et primaire

du quartier accepte de recevoir certains enfants séjournant au centre.

B. L'ADAPTATION SCOLAIRE
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1. Rappel de la méthodologie - L'enquéte scolaire =

Les différents paramétres analysés

Dans un certain nombre de cas ces protocoles d’enquéte ont été

remplis par les maftres successifs de l'enfant.

Pour ces 23 enfants nous avons recueilli des informations concer-~

nant

a) Les performances et comportements scolaires

- La classe fréquentée, les niveauxscolairesglobal et diffé-
rencié de L'enfant ;

~ fes perturbations électives éventuelles ;
- Les redoublements de classe éventuels ;

~ Le comportement face & La tiche scolaire.

b) Le contexte médical

L'enquéte scolaire s'étant révélée insuffisante pour appréhen-
der ce contexte médical, nous avons complété largement ces informations
uttérieurement. Elles portent essentiellement sur :

~ la chronologie des hospitatisations de Llongue durée et

des interventions ;

=~ L'importance des problémes moteurs (appareillage, position
debout, plat dos, plat ventre, marche et/ou fauteuil roulant, fractures
spontanées répétées) ;

- L'importance des problémes sphinctériens ;
- L'importance des probémes trophiques ;
~ L'importance des maladies intercurrentes (encombrement

respiratoires, infections urinaires etc...).

Tous ces éléments pouvent avoir un retentissement important
sur Ll'absentéisme, la durée des temps de scolarité par rapport aux
temps de rééducation, la fatigabilité, enfin l'orientation différen-

tielle entre hopital, établissement spécialisé et école ordinaire.
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c) Le contexte familial - apprécié essentiellement

a travers :

- Lles notions actuelles ou anciennes de séparation, de
carence affective précoce et/ou répétée - de dépression des parents
compensée ou non - de troubles psychologiques des parents antérieurs
ou consécutifs a Lla survenue du handicap ~ de ruptures du couple

parental — de crises familiales ;

- Le maintien en vie familiale en dépit des problémes évo-
qués dans te point précédent ou le placement de L'enfant dans une

structure spécialisée en dehors des contingences Lliées au traitement ;

- L'investissement des parents concernant la réussite sco-

laire de Leur enfant

- Ll'accord et Lla coordination parents - institution de

soins - école.

d) Les éléments importants concernant te comportement

actuel de L'enfant

Nous avons pu recueillir parfois, au deld du protocole
d'enquéte, par contact direct avec le milieu d'accueil, des informa-
tions plus approfondies concernant les traits de personnalité actuels

de L'enfant.

e) Les éléments témoignant de t‘'adaptation sociale

a travers :

- la vie scolaire : adaptation au groupe de classe - (parti-

cipation - communication - insertion) ;
- la vie para—-scolaire (sorties scolaires- enquétes - loisirs);

- L'insertion ou le repli de ta famille et de Ll'enfant

par rapport a Ll'environnement.
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f) Les éléments de pronostic de L'adaptation scolaire

en termes de Llimitation :
- imputable au handicap actuel ;

~ imputable au passé du handicap (par exemple influence
des immobilisations plat dos, plat ventre sur L'organisation spatio-
temporelle et les apprentissages de base) ;

~ en raison du maintien en vie hospitaliére, du manque

d'expérience vécue.

2. Les différents milieux de vie scolaire

a) L'école ordinaire

Les enfants fréquentant L'école ordinaire sont dans leur
famille, & L'exception d'une fillette qui vit au centre et qui se
rend chaque jour & Ll'école primaire voisine. Le maintien en milieu
de vie familiale implique la compétence de la famille dans la prise
en charge des soins et souvent une disponibilité importante d'un
des parents pour les trajets scolaires et souvent La venue 3 L'école,
une ou deux fois par jour, pour les changes et mictions assistées
quand Ll'enfant est petit. Ces familles sont en général sthéniques,
chaleureuses, 'porteuses" par Lla régularité de Lleurs soins, Lleur
disponibilité, Lleur énergie ; elles induisent un climat stimulant
pour l'enfant qui augmente et entretient son golt des activités sco-
laires., Ces parents ont (a volonté de lLimiter les temps d'hospitali-
sation et de vie hors de la famille. Les séjours au centre d'Antony

ou en milieu hospitalier ont ainsi une durée plus bréve.

bdans le cas de Guillaume Lla période chirurgicale aprés
la greffe rachidienne s'est effectuée & (a maison dans
les meilleures conditions, gréce a Lt'intervention d'un
service de soins & domicile spécialisé qui a permis & L'en—
fant de maintenir un bon niveau scolaire et d'éviter un
redoublement de ééme.
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Ltintégration scolaire se fait parfois au prix d'un certain

renoncement sur le plan orthopédique :

Pierre intégré en Séme de CES ordinaire porte ses appareils
seulement pendant le week-end. Il est en fauteuil roulant
au CES.

Les problémes sphinctériens sont peu évoqués par L'école
car La famille assure le plus souvent la totalité de la prise en

charge

Luc® est aidée par son pére & chague récréation du Lycée
4 midi, Les responsables du Lycée reposent le probléme
en termes d'aide aux soins par des camarades ou des éléves
plus 3gés, propositionque Lucie refuse actuellement mais
que lLa famille envisage comme possible dans un avenir proche.

Albert pour Llequel est envisagé une intégration en 6Géme
de lycée ardinaire est astreint a deux mictions qui nécessi-
tent au moins des Llocaux et une installation adéquats.
L'enfant bénéficie actuellement des Llocaux infirmiers de
L*école spécialisée ou il se trouve mais la solution pour
le lycée reste 2n suspens.

ta maman de Dominique vient effectuer les mictions a la
récréation du matin, elle continuera & venir au CES U'an
prochain lorsgque Dominique sera en béme. (ette jeune fille
porte un grand appareil avec minerve gui interdit l’autono-
mie des manoeuvres mictionnelles pour L'instant,

Ces parents manifestent un investissement important, voire
un  surinvestissement pour la réussite scolaire. La collaboration

avec L'école est recherchée le plus souvent et réguliérement entretenue,

Ils ont parallélement le souci que L'enfant soit le plus
possible autonome. Daniel vient & U'éccole en tricycle, Lucie vient

a L'école en roulant seule dans son fauteuil.

C'est sur cette base de tolérance - en "aidant L'école

a4 voir que cela ne représente pas un probléme majeur, en n'abusant pas
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de son droit" dira ta maman de Lucie,lucide”, que se construit la
collaboration famille -~ école.
Ces familles sont en général elles-mémes fortement motivées

par Ll'insertion sociale.

Les parents de Lucie participants actifs des associations
de quartiers, de loisirs, sauront le moment venu ébranler
les réticences quant & (‘insertion de leur fille dans un
CES ordinaire voisin sans ascenseur .Ils sauront mobili-
ser la cité, les associations, le lycée pour entreprendre
cette action.

b) L'école spécialisée dans un établissement

L'enfant y est admis en internat pour des périodes plus
ou moins longues, essentiellement pour des périodes dfintervention
mais aussi parfois au-deld parce gue La famille ne peut assumer le
retour en milieu ordinaire. Les avantages et désavantages y sont
ceux cité précédemment : classe & petit effectif, travail individualisé,
maftre spécialisé mais hétérogénéité des handicaps. Cependant L'infra-
structure du centre disposant d'un service de soins, la présence
d'une équipe pluridisciplinaire englobant {(fenseignant offrent
des avantages supplémentaires : possibilité de scolarisation en
dépit des contraintes inhérentes au handicap, possibilité de scolari~
sation en période chirurgicale lourde par exemle de greffe vertébrale ou en période :
fracture, d'escarre - en raison de la proximité des soins et de la

rééducation.

L'enfant de plus y est connu s'il y reste un temps suffisant.
Ses problémes personnels y sont pris en compte dans la mesure ou
L'équipe scotaire éducative et médicale se rencontrent. Il peut ¥y
recevoir une aide personnalisée aussi bien a U'école qu'ad L'internat,

mais il est séparé de sa famille.
¢) La classe spécialisée en milieu familial

Elle est a petit effectif, tenue par un maitre spécialisé,

ta rééducation y est assurée, & L'intérieur des locaux ou & L'extérieur,
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Un ramassage scolaire est organisé. Les interventions sur Le plan uri-
naire peuvent y étre faites par une infirmiére. Autant de conditions
qui allégent Lles contraintes des parentssans supprimer L'avantage
du retour en famille tous les soirs, retour qui cependant pose parfois
des problémes aux familles (lorsque la mére est malade, débordée comme
dansg Le cas de Bernard). Mais les handicaps sont variés au sein d'une
méme classe et si le petit effectif rend possible un travail plus indi-
vidualisé le rythme scolaire peut 8&tre ralenti par rapport a celui
d'une classe ordinaire en particulier par la présence de certains en~-
fants ayant des difficultés cognitives électives - difficultés qui

n'existent pas chez le paraplégique.

Ainsi Bernard a sauté une classe (spécialisée) du CM1 pour
aller directement au (M2, mais son entrée en 6éme en CES
ordinaire sera subordonnée & un essai qu'il doit faire en
(M2 dans une classe normale, en fin d'année, pour savoir
"s5'i{ a réellement le niveau d'un CM2".

d) La classe spécialisée en hdpitatl

Globalement on y trouve les mémes caractéristigues que dans
la classe en établissement avec des possibilités de travail scolaire
en période aigué de soins ou d'intervention : un suivi scolaire au
Lit de L'enfant peut y étre fait par les enseignants de L'école & domi~
cile ou de L'école & L'hdpital en service de chirurgie. Certains soins
cutanés, sphinctériens pewventy &tre faits, qui ne pourraient &tre ef -
fectués en classe spécialisée, & fortiori en classe ordinaire. ('est
& ('hopital que sera ainsi préservée paradoxalement une certaine indé-
pendance & des enfants par ailleurs trés handicapés.Toutefois cette situa=~

tion exige une coordination et une vigilance constante en classe.

Les enfants qui sont en classe & Ll'hoépital sont tous des
enfants dont L'état physique nécessite des soins permanents ou transi-
toires trés importants. L'absentéisme scolaire y est parfois accru:
le milieu hospitalier, la prégnance des soins, Lleur pluridisciplina-
rité, la proximité voire la confusion géographique des services peuvent
8tre des facteurs réduisant souvent le temps de scolarisation : "on
vient le chercher pour un soin', dit une institutrice "et on oublie

de le ramener en classe'",
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A ceci s'ajoute un milieu fermé, peu stimulant sur (e plan

langagier, culturel, et celuide L'éloignement familial.

3. Les résultats d'ensemble de {'étude de L'adaptation scolaire

. Sur les 23 enfants étudiés, 10 enfants n'ont aucun retard sco-

laire : parmi eux, 6 enfants ont fait Lleur cursus scolaire en école

ordinaire, 2 en établissement,1 en classe spécialisée, 1 & L'hdpital.

Cette adaptation scolaire apparait positive pour des enfants inté-
grés rapidement dans le circuit scolaire ordinaire.

Parmi ces 6 enfants, 2 sont relativement peu adaptés ; les autres
ont eu, ou ont encore, des problémes orthopédiques ou sphinctériens
sévéres mais qui n'ont pas retenti sur leur fréguentation scolaires de
maniére notable : (e suivi médical, la vigilance des parents et des
enseignants d'acceuil ayant contribué & assurer la permanence et la

régularité de la scolarité-

Parmi ceux qui ont fréquenté une classe pour handicapé moteur,
1 enfant, Albert, a sauté le (M1 et a actuellement une année d'avance
en (M2 dans une classe spécialisée avant son entrée prévue en CES ordi-

naire.

A noter aussi une enfant de 5éme qui a fait en établissement spé~
cialisé un cursus tout & fait normal en dépit de complications osseuses

répétées et de problémessphinctériens.

- 13 enfants sur 23 ont un retard scolaire de 1 &4 5 ans

- en maternelle : il n'y a pas de retard mais pour certains llen-

trée dans le cycle primaire se fait de fagon plus tardive.

= En primaire : 6 enfants sur 12 ont actuellement un retard :
* 2 d'entre eux sont en échec scolaire confirmé (Guy, 13
ans, a & ans de retard ; Stéphane, 14 ans 8 mois, a 5 ans
de retard).

* les 4 autres ont un retard d'1 ou 2 ans.
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~ Dans le premier cycle du secondaire :
* 4 sur 7 ont un retard de 2 ans,
* 1 enfant a un retard d'un an dU & un redoublement ancien

du C(E2 au moment d'une intervention chirurgicale & cette

période.
- Un jeune en cycle professionnel a un retard de 3 ans.

- IL faut noter qu'un jeune actuellement en 7Tére n'a eu aucun
retard jusqu'en seconde. Il a redoublé Lla seconde en établissement
spécialisé aprés une intervention chirurgicale importante. Puis son
cursus scolaire a été jalonné d'expériences personnelles (séjour
aux U.S.A. en particulier) ; ce qui L'a conduit actuellement & \a
reprise d'une premiére classique associée & des études d'art. Il
est difficile, dans ce cas, d'assimiler ce parcours personnel & un

retard.

D'une fagon plus générale, la notion de retard scolaire appréciée
en terme de retard théorique par rapport a L'dge normal de fréquenta-
tion des diverses classes du cycle primaire et secondaire parait
insuffisante voire inadéquate pour qualifier et comprendre ('adap-

tation ou L'inadaptation scolaire de ces enfants.

On peut dissocier Lle cursus scolaire de chaque enfant de son

parcours médical, familial, personnel ou insitutionnel.

La chronologie des interventions et des problémes de santé fait-
elle apparaitre une correspondance entre les incidents médicaux et

les redoublements ou les moments sensibles de décompensation scolaire?

Dans 7 cas, les redoublements semblent en étroite Liaison avec
les interventions chirurgicales ou incidents médicaux majeurs ; qu'il
s'agisse

- de redoublement isolé nrovogué par une intervention chirur-

gicale (Guillaume, redoublement de CE2) aboutissant & un absentéisme
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mal compensé, (Sabine, redoublement du CM2 dans le méme temps qu'une

fracture de bassin suivie de phlébite et de problémes urinaires) ;

- de redoublement & deux étapes du cursus scolaire (Betty redouble
son premier [P pendant lequel elle subit des contraintes orthopédigues
importantes : elle redouble sa 6éme pendant la-
quelle elle subit une intervention chirurgicale. Par contre, une
greffe rachidienne en (M1 est sans incidence apparente sur son cursus
scolaire puisqutelle passera en CM2 soutenue et aidée par L'établisse-
ment qui assure soins et scolarité) ;

Bertrand redouble un CP commencé en classe spécialisée externe 3
la suite de problémes médicaux graves entrainant un séjour & Antony.
Une hospitalisation Llongue marguera tout Lle premier trimestre de

la deuxiéme année de CE conduisant & un redoublement de celui~-ci.

Le poids de certaines interventions chirurgicales importantes,
des incidents majeurs de santé, peut £tre tel qu'il soit un facteur
sans doute déterminant dans L|'inadaptation scolaire progressive de

L'enfant aboutissant 3 un échec confirmé.

Guy fera une classe d’adaptation, un CP, deux CE1, deux CEZ2,
manifestant une régression scolaire massive au premier CE2. Guy a
été transféré directement d'Antony & L'hdpital & 4 ans 8 mois en
raison d'une scoliose trés évolutive et de problémes médicaux impor-
tants.

Il subit une premiére arthrodése vertébrale avant L'entrée en
classe d'adaptation. Il en subit deux autres lors de son premier
CE2. Sa vie a L'hdpital entre ces deux grands épisodes de greffe
sera jalonnée de fractures et d'escarres répétées. Lors du premier
CE2 on constatera, en plus d'une régression de raisonnement et de
compréhension, un investissement trés Llabile en relation avec (a
posture dans laguelle il doit étre installé en classe (trés souvent
en chariot plat) et ses problémes trophiques.

A partir de cas comme celui de Guy nous aurons & analyser de

plus prés si les problémes de santé seuls ont été déterminants dans
L'évolution péjorative de ('adaptation scolaire.
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Nous avons & nous interroger sur la cumulation des facteurs :

. médicaux

. familiaux

. personnels

. institutionnels (en particulier les changements répétés d'éta~
blissements), en remarquant toutefois combien, malgré des parcours
aussi morcelés, La plupart de ces enfants réussissent une adaptation

scolaire de bonne qualité.

Co Y-A-T~IL UN DETERMIMISME DANS LA REUSSITE OU L'ECHEC SCOLAIRE
DES ENFANTS ATTEINTS DE PARAPLEGIE ACQUISE ?

1. L'accumulation des éiéments médicaux, familiaux, personnels

et institutionnels a partir de quelques exemples

Dominique est hospitalisée 3 Ll'dge de 7 mois 1/2 pour laminecto~
mie et exérése d'une tumeur rachidienne suivies d'un deuxiéme et
troisiéme temps d'exérése de la portion intrathoracique de la tumeur
4 L'3ge de 9 et 10 mois.

Dans le méme temps sont entreprises une radiothérapie et une
chimiothérapie durant 7 mois (jusqu's L'8ge de 1 an 4 mois).

Elle a alors une paraplégie de niveau D.6 - D.8, compléte, spas—
modigue.

ta durée de L'hospitalisation jusqu'a L’8ge de S5 ans est de
1 an 5 mois, faite de séjours discontinus (le plus long étant de
6 mois) & L'occasion de complications médicales (4 foyers pulmonaires,
1 escarre), ou de nouvelles acquisitions nécessairesd la déambulation.

Elle arrive au CRM & L'4ge de 1 an, déambule en cadre de Stagnara
a l'8ge de 1 an 7 mois, avec des tréteaux a l'dge de 2 ans 1 mois,
avec des cannes tripodes a L'age de 2 ans 6 mois.

Depuis L'3ge de 2 ans 7 mois, Dominique vit en famille ; elle
est suivie en consultation environ tous Les deux mois et effectue
de trés courts séjours & Antony au décours d'interventions orthopédi-
ques. En effet, elle a une scoliose dorsolombaire gauche trés évoluti=-
ve qui a nécessité dés le début Le port d'un corset avec minerve,
puis La pose d'une tige de traction rachidienne & L'dge de 6 ans
6 mois, retendue & 7 ans 5 mois et changée & 8 ans 5 mois, 9 ans
5 mois, et 10 ans 5 mois. La courbure scoliotique est stabilisée
4 40 degrés., Une greffe définitive est prévue pour 1986,

Une ténotomie des adducteurs a été pratiguée & 7 ans 7 mois
pour déformation en coxa valga des cols fémoraux.
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Elle porte actuellement un grand corset avec minerve et deux
attelles crurojambiéres avec verrouillage de hanches et de genoux,
montées sur une ceinture pelvienne.

Elle marche en pendulaire avec des cannes canadiennes simples.
Etle est en fauteuil roulant a L'école.

Sur Lle plan mictionnel, elle est & peu prés continente, grace
4 des évacuations vésicales réguliéres par percussions effectuées
en décubitus dorsal en raison des contraintes rachidiennes.

Aprés Lla greffe définitive qui autorisera la station assise,
elle sera capable d'assurer seule ses mictions sur les toilettes.

Agée de 10 ans 5 mois, elle est actuellement & L'école ordinaire
en CM2 ou elle est la premiére de sa classe. Sa maman vient effectuer
les mictions aux récréations.

Dans Lfavenir, son mode de déplacement rapide sera sans aucun
doute (e fauteuil roulant ; la station debout et la déambulation
pendulaire restant nécessaires pour entretenir une bonne '"hygiéne
de vie” et pour prévenir les troubles trophiques.

Lucie est hospitalisée & L'dge de 2 ans 6 mois, pour exérése
d'une tumeur thoracique, puis laminectomie et exérése de la partie
intrarachidienne de la tumeur & 2 ans 8 mois.

ElLle a alors une paraplégie flasque, compléte, de niveau D.4.
Une radiothérapie puis une chimiothérapie sont effectuées pendant
8 mois (jusqu'd ('Sge de 3 ans 7 mois). Cette période est marquée
par deux épisodes de fractures, une escarre, un foyer pulmonaire.

L'entrée au CRM se fait & 3 ans 3 mois, son séjour se prolonge d'un
fagon continue jusqu'd 6 ans 2 mois, avec des retours en famille
réguliers pour lLes week-end et lLes vacances.

Aprés la période de trajtement initial, les incidents intercur-
rents se sont Limités 3 deux fractures et une escarre.

La déambulation avec un cadre de Stagnara est obtenue & 3 ans
8 mois, avec des tréteaux &4 3 ans 9 mois, avec des cannes tripodes
4 4 ans & mois et avec des cannes anglaises & 5 ans 2 mois.

Les mictions se font par expressions manuelles quatre fois par
jour. Lucie est séche entre les mictions qu'elle est obligée de prati-
quer en décubitus dorsal & cause de ta tige rachidienne. En effet, &
8 ans 3 mois celle-ci a été mise en place et retendue & 9 ans 3 mois
et 10 ans 1 mois. La courbure scoliotique est maintenue inférieure
4 40 degrés et la greffe définitive prévue fin 1985. Le reste de
L'appareillage est constitué par deux attelles crurojambiéres.

A partir de 6 ans 2 mois, Lucie vit dans sa famille oUu elle
est debout et marche une grande partie du temps, n'utilisant la station
assise qu'au moment des repas et le fauteuil roulant pour les déplace-
ments longs et difficiles.

Elle fréquente le CES ordinaire, ol elle est en 6éme avec de
bons résultats. Son intégration a nécessité Lla mise en place d'un
ascenseur dans le CES. Son pére vient l'ajder pour les mictions.

Son avenir fonctionnel est & rapprocher de celui de Dominique,
les possibilités d'autonomie semblent étre Les mémes.
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Betty est hospitalisée § 1 an 4 mois pour laminectomie et exérése
de la tumeur thoracique, puis exérése de la portion intra-abdominale
de la tumeur. Eille subit une radiothérapie puis une chimiothérapie
pendant 4 mois.

Sa paraplégie est de niveau D.6, compléte et spasmodique.

Son entrée au CRM a lieu & L'8ge de 1 an 6 mois, elle y séjourne
de fagon continue en dehors des week-end et des vacances jusqu'i
L'8ge de 6 ans 3 mois ol elle retourne dans sa famille.

Jusqu'a L'dge de 5 ans, son évolution est marquée par 5 épisodes
de foyers pulmonaires, 2 fractures, 4 escarres.

La déambuylation avec un cadre de Stagnara est obtenue & 1 an
9 mois, avec des tréteaux & 2 ans 1 mois, avec des cannes tripodes
4 2 ans 7 mois.

Les mictions sont obtenues par percussions réguliéres qui assurent
une bonne continence. Betty participe & ses mictions.

Une scoliose dorsale d'évolution Llente mais réelle 1impose le
port d'un corset et d'une minerve. Une greffe rachidienne est prévue
en fin de ¢roissance.

Son avenir fonctionnel pourrait &tre bon, car clest une enfant
dynamique et de stature mince, mais le milieu familial désarmé pour
des raisons socio-culturelles, peu disponible et peu stimulant, freine
L'enfant dans son autonomie et dans sa réussite
scolaire, peu satisfaisante malgré un bon environnement dans la classe
spécialisée qui L'accueille.

Valentin est hospitalisé a8 1 mois et 1/2 pour Laminectomie et
exérése intrarachidienne puis exérése de la tumeur intrathoracique.
Sa paraplégie de niveau D.6 est compléte et spasmodique.

IL entre au CRM 2 L'3ge de 5 mois et y reste de fagon continue
jusqu'd 4 ans 7 mois sans sortie réguliére car il est abandonné ;
il passe quelques vacances grice & un marrainage.

Jusqu'a 5 ans, son évolution est marquée par un foyer pulmonaire
et une escarre.

Une scoliose évolutive impose le port d'un corset et des périodes
de pl8tres modelants.

La déambulation en cadre de Stagnara est obtenue & Ll'adge de
1 an 5 mois, avec des tréteaux & L'&ge de 3 ans 5 mois.

A sa sortie d'Antony, il entre dans un service hospitalier long
séjour, oU il est encore actuellement & L'4ge de 13 ans.

IL marche aisément en pendulaire ; il est autonome pour ses
mictions par percussions avec une continence & peu prés correcte.

Des déformations orthopédiques du bassin ont nécessité des inter-
ventions chirurgicales & 6 ans 11 mois, 7 ans 3 mois et 7 ans 8 mois,
imposant un temps d'immobilisation prolongé.

Il est actuellement en (M2 & L'8ge de 13 ans dans la classe
spécialisée de L'Wpital.
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Sur le ptan médical ces 4 enfants ont en commun :

- Ltorigine tumorale <{(neuroblastome) de Lleur paraplégie
survenuye avant l'3ge de 3 ans ; avec exérése chirurgi-

cale en plusieurs temps ;

-~ Une paraplégie dorsale, haute, compléte ;

- Le port d'un corset avec minerve, d'un grand appareil et la
possibilité de marche en pendulaire ;

~ Une scoliose évolutive ayant nécessité la pose de tige rachi-
dienne pour Lucie et Dominique ; des plitres modelants pour Valentin
et pour tous les quatre une greffe définitive est envisagée & plus

ou moins long terme ;

-~ Sur le plan mictionnel, des troubles sphinctériens importants.
La greffe vertébrale devrait permettre une autonomie plus grande
dans les soins sphinctériens par facilitation de la station assise.

Actuellement Betty et Valentin font leurs mictions seuls, couchés,

sous contrble de la famille ou de U'infirmiére.

Ces 4 enfants ont done en commun des contraintes permanentes
de soins complexes auxquelles se surajoutent des hospitalisations
et des interventions intercurrentes.

La similitude des parcours médicaux permet d'examiner U*influence

des autres facteurs déterminants dans l'évolution.

Sur te plan familial les différences sont sensibles :

~ Dominigue et Lucie sont en famille et & l'école ordinaire;
ces deux familles sont '"porteuses" et Jnvestissent positivement

La scolarité.
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- Vvalentin est un enfant abandonné puis adopté mais qui n'a
plus actuellement gqu'un marrainage stable, avec des sorties peu fré-
quentes ; en fait L'enfant vit a L'hdépital.

~ Betty vit en principe en famille mais elle en est souvent
séparée pour différents motifs. De juin 84 5 janvier 85, elle séjourne
dans six Lieux différents pour des raisons diverses : hospitalisation
de sa mére, puis colonie de vacances, complications médicales, séjour
a l'étranger de ta mére.

Dans cette situation, Lles problémes matériels et existentiels
de (a famiite, son inacceptation du handicap (on croit a une "guéri=-

"

son" possible), un certain rejet concrétisé par une demande de place-

ment réitérée, s'associent aux problémes médicaux actuels.

Ce qui différencie ces enfants dans leur mode de vie et leur

environnement, c'est le caractére plus ou moins haché de leur parcours:

- Lucie a fait un séjour initial & Antony de 3 ans 3 mois a
6 ans 2 mois avec de nombreux week-end et vacances tres réguliéres
avec ses parents, puis est retournée définitivement dans sa famille

et & L'école ordinaire.

- Dominique a fait trois séjours discontinus d'une durée totale

de 18 mois, également avec des sorties réguliéres en famille.

- valentin abandonné par sa famille a toujours vécu 3 Antony,

puis & L'hdpital ol il est encore.

- Betty a fait un séjour initial long & Antony, avec des sorties
en famille plus ou moins réguliéres et dans des conditions psycholo~
gigues pas toujours treés favorables. Elle retourne dans sa famille

a 6 ans 3 mois et est scolarisée dans une classe spécialisée.
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Ce qui les différencie sur le plan du développement :

-~ pominigue et Lucie avaient un niveau de développement supérieur
4 la normale & Antony, niveau gui s'est ensuite maintenu bon et qui
stest révélé particuliérement bon & 9 ans pour bLucie (niveau 11 ans

pour 9 ans).

- Valentin avait un niveau de développement global Llimite a
Antony. Il a manifesté un retard manipulatoire, des troubles de la
parole 4 3 ans 6 mois, un bégaiement & & ans 7 mois mais avec un
niveau de compréhension normal. Il a eu, au départ, des difficultés
4 nouer des relations. Il a manifesté de maniére transitoire une
phobie de contact, des épisodes d'automutilation, toutes manifesta~
tions réversibles sans caractére pathologigue majeur, d'origine caren-
tielle semble~t-il.

- Betty avait & Antony un niveau qui progressait réguliérement
jusqu'a devenir trés bon (niveau 6 ans 6 mois pour 5 ans 4 mois).
Cette efficience s'est ralentie et s'est inversée (niveau
7 ans pour 7 ans 3 mois, puis 7 ans 6 mois pour 8 ans)en méme temps que
s'amorcait L'inadaptation scolaire.

L.e parcours scolaire montre des différences sensibles :
-~ La réussite scolaire est tout & fait satisfaisante pour Dominique

et Lucie. Lucie, seule handicapée de son collége, y est bien intégrée.

- Par contre, dés son entrée & L'école spécialisée Betty a suivi
une classe de maturation puis un CP puis une classe de CP-CE1 équiva~
lent & un redoublement de CP. Elle est actuellement en CE1 faible
a4 9 ans 6 mois. Parallélement, on note un désinvestissement scotaire
progressif.

Certes, les interruptiors scolaires, les hospitalisations quelle

a subies expliquent cette démobilisation et cette perte d'efficience
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mesurables sur le plan scolaire et psychologique, mais elles ne suffi-
sent pas & rendre compte d'un tel échec chez une enfant qui, protégée
et stimulée au départ par le milieu institutionnel au CRM d'Antony,
avait témoigné d'un bon niveau.

La carence familiale relative semble ici déterminante.

Ce cas s'oppose en tous points & celui de Lucie dont Ll'atteinte
est trés voisine de celle de Betty : les chances étaient égales 3
la sortie du CRM au regard des potentialités existantes. La différence
extréme d'adaptation et de réussite scolaires manifestée dans ces
deux cas, semble bien imputable aux compétences familiales qui parais~

sent déterminantes dans l'adaptation scolaire et sociale.

- Valentin a eu des débuts scolaires beaucoup plus difficiles,.
Aprés avoir redoublé le (P et le CE1 il a pu reprendre une progression
lente mais cohérente, manifestant un dinvestissement positif pour
t*école, de Lla curiosité d'esprit en dépit de quelgues problémes
résiduels de compréhension.

Parallélement, il s'est adapté a sa vie & L'hSpital, y développant
une certaine autoriomie, trouvant des repéres, des intéréts (la biblio-
théque par exemple pendant le week-end), s'accommodant d'un marrainage
stable malgré des sorties peu fréquentes mais répétées. On signale
qu'en dépit de ces sorties peu fréquentes, l'enfant est curieux de
tout & L'extérieur, qu'il n'est pas désorienté.

Cet enfant, au passé carentiel, a donc pu opérer un rééquilibrage
vers L'age de 10 ans malgré ses problémes médicaux, les entraves
scolaires (les platres successifs réduisant chaque année sa scolarité
4 deux trimestres sur trois), la vie en milieu hospitalier et son

vécu d'enfant abandonné.

Ces quatre exemples ont permis de comprendre gue le poids des
éléments médicaux seul n'était pas déterminant dans la génése de
L'inadaptation scolaire ; que les facteurs familiaux et institutionnels

y prennent une large place.
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2. Les occasions d'une décompensation scolaire -~ Les facteurs

favorisant un rééquitibrage

Les éléments familiaux défavorisants, en terme de difficultés
existentielles (abandon, carences affectives, séparation des parents,
dépression grave d'un ou des deux parents, éthylisme, milieu treés
défavorisé, mort ou traumatisme des parents) sont présents dans 12
cas sur 23, dont 9 cas olU ces difficultés s'accumulent. Dans 3 cas,
des problémes familiaux trés graves ont pu 8&tre compensés dans une
certaine mesure par le relai de ('institution d'Antony qui assure
Lle "portage' comme dans le cas de Liliane.

Sur 12 cas, on retrouve 10 ans de retard scolaire ; dans 8 de

ces cas, des problémes médicaux et familjaux importants sont associés.

- Le cas de Liliane illustre bien le rdle porteur du centre

4'Antony.

Liliane devient & 9 mois paraplégique post-traumatique. Sa mére
meurt dans l'accident en Guadeloupe. L'enfant est amenée en métropole
par une tante qui la marrainera ensuite, cependant que le pére ras-
té en Guadeloupe ne se manifeste pas.

L'enfant arrive & Antony & 11 mois et y est encore a 7 ans 9
mois. Elle retourne en Guadeloupe pendant Lles grandes vacances et
semble avoir des difficultés 3 trouver sa place dans sa famille loin-
taine. La tante sera longtemps difficilement identifiée par rapport
a Lla mére naturelle décédée et aux méres substitutives de L'institu-
tion. En dépit de cette situation, malagré une grande lucidité quant
a son handicap et une grande angoisse quant & son avenir, sphinctérien
en particulier (inconthence totale), Liliane progresse rapidement

et a un trés bon niveau.
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Elle est rapidement scolarisée dans le cadre de L'école ordinaire
du quartier en maternelle, d'abord & mi-temps, l'autre mi-temps se
faisant dans la classe spécialisée du centre. Le doublement des mai-
tresses et des lieux sfest révélé un peu insécurisant pour L'enfant,
mais La collaboration et L*accord des deux institutrices, la démarche
méme de Ul'enfant dans le sens d'une prise d'identité au sein de la
classe des enfants valides et ses compétences scolaires ont wvite
résolu ces problémes. Elle passe ensuite normalement en CP temps
plein & L'école du quartier et est actuellement en CE1. Elle revient au
centre midi et soir. Trés vite un investissement intellectuel positif
se révéle, ainsi que des capacités évidentes de conceptualisation.

Ce cas a constitué un cadre, presgue expérimental, pour observer
et suivre de prés U'engagement d'un enfant paraplégique dans la scola-
rité ordinaire : ses investissements, les défenses utiles qu*il peut
mettre en place dans cette situation, lLes compensations qu'il y cherche
et les appuis qu'il doit trouver dans L'institution ol il vit, appuis
qui sont certainement différents de ceux qu'un enfant paraplégique
trouve dans sa famille, mais qui doivent offrir La méme garantie
contre les ruptures, La méme qualité d'induction positive a L'égard

de U'environnement et particuliérement de L'école.

Il est aussi intéressant de se pencher sur les cas qui résistent

4 L'inadaptation scolaire malgré L*accumulation d'éléments défavorables.

~ Romain opéré & 9 mois d'un neuroblastome en sablier, qui a
entrainé une paraplégie de niveau D.4. IL séjourne a Antony de 1
an a 3 ans; pendant ce séjour surviennent 9 foyers pulmonaires sévéres
nécessitant des transferts en réanimation, 2 épisodes d'escarres
et de fractures. L'intensité des complications pulmonaires améne
a transférer L'enfant & 'hépital & L*3ge de 3 ans.

Une scoliose trés évolutive impose le port d'un corset avec
minerve et le traitment par plitres correcteurs qui provoguent des

escarres a répétition.
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En CP, it est en classe 3 heures par jour, en décubitus le plus
souvent. Il a une activité de déambulation de 1 heure par jour.

En 84-85 les platres sont abandonnés pour la pose d'une tige
rachidienne ; sa scoliose est stabilisée a 50 degrés.

Sur Lle plan mictionnel, les percussions sont effectuées toutes
les trois heures.

Sa situation familiale est relativement difficile. Les parents
habitent en province et se séparent de fagon transitoire. Le pére est
au chdémage pendant une longue période. Progressivement La situation
s'améliore et les vacances redeviennent réguliéres. La famille souhaite
Le rapprochement dans un établissement plus proche du domicile. Pour
des raisons médicales, ce transfert se fera dans la période de post
greffe rachidienne.

L'enfant a eu un développement normal pendant Lles deux années
de séjour & Antony en dehors d'un léger retard de langage. On signalait
un bon niveau de développement psychomoteur & 3 ans et une bonne
structuration spatiale.

Il est noté cependant en CP des difficultés de repérage dans
L'espace ainsi que des troubles de dextérité manuelle en Lliaison
avec la trés grande fréquence de la position en chariot plat.

Pourtant, le cursus se révéle normal. L'enfant est en CE2 ;

ses résultats sont corrects.

On peut s'interroger sur les facteurs gui ont permis & cet enfant
une bonne adaptation malgré ('importance des problémes médicaux,

L'éloignement et L'équilibre fragile de La famitle.

Notre réflexion s'arrétera ici sur L'aspect '"personnel' de cet
enfant. Cette réflexion pourrait se formuler ainsi : gu'est-ce qui
permet & cet enfant malgré toutes ses difficultés physiques depuis
son entrée & L'hdpital, malgré L'éloignement et L('équilibre relatif
de sa situation familiale de rester dans un certain état d'homéostasie

qui se traduit scotairement par le maintien d'un cursus normal ?
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Y a~-t-il des éléments de continuité qui Lui permettent de résister
aux éléments de discontinuité introduits par la ponctuation des inci-
dents médicaux ? Les éléments de 'portage" sont-ils plus forts que
les éléments de rupture ? Ces éléments de portage, de continuité,
nous pouvons les trouver dans la continuité des soins médicaux : L'en-
fant, bien que dans une situation pénibLe,alLongé en coquille ventrale,
est verticalisé "quelles que soient les complications', pour reprendre
les termes employés par le médecin qui le suit réguliérement. Il nous
faut noter que le médecin qui connait bien L'enfant travaille également
a Antony. Ainsi une conduite thérapeutique identique, énoncée par
La méme personne dans des lieux différents devient ici pour nous un
élément par lequel s'instaurent des éléments de continuité et de repé-
rage essentiels pour l'enfant : il est passé d'un univers ou il était
connu et repéré & Antony & un autre univers, L'hépital, ou il est
aussi connu et ou il a ses repéres sans qu'il y ait rupture et réelle

discontinuité.

Nous nous sommes aper¢us qu'il a passé suffisamment de temps
dans ces deux institutions pour gue Lles répéres dont il avait besoin
soient trouvés. De méme en classe on perg¢oit et on accepte ses besoins,
on sait qu'il est d'une maniére générale calme et intéressé mais qu'il
est capté par le besoin de déplacement lorsqu'il est en fauteuil (ce
qui est rare), qu'il a besoin Lorsqu'il est en chariot plat d'étre & c6~
té d'un autre enfant dans la méme position, on accepte ses moments d'op-
position car on en comprend les raisons.

Le rdle de "rassembleur" qu'ad pu fournir l'organisation des soins
ordonnancés a partir d'Antony, une parole médicale unique, "bien incar-

née" et de plus portée par La méme personne, dans Lle cas de cet enfant
semble avoir un rdle porteur non négtigeable. La continuité des soins,
la connaissance de L'enfant, son acceptation semblent des éléments
de permanence qui ont fait le poids face & la discontinuité , a
L'alternance des prises en charge de Betty et 3 La non-acceptation fami-

Liale (voir cas précédent).
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D. CONCLUSION DE L'ETUDE DES MILIEUX DE VIE

Notre étude sur les milieux de vie s'est attachée & L'aspect
d'intégration qufoffrent ou n'offrent pas les milieux de soins, L'école
et la famille. En effet une question qui a animé ce travail était
de savoir si les milieux de soins ne "redoublaient' pas, par la complexi-
té des soins multiformes, par le caractére morceté de leur organisation,
la discontinuité vécue par ces enfants entre le haut et le bas de
teur corps. Ainsi par cette question, "l'étude des milieux de vie"
était directement rattachée & L'hypothése de discontinuité et reposait

celle-ci sous l'angle de "{'environnement".

Il nous a donc fallu préciser ce terme d'environnement qui revét
dans notre utilisation un aspect moins générique que dans L'utilisation
courante. Nous avons en effet rapproché cette notion du concept d'"envi-

ronnement proche' étudié par Winnicott D.W.

Nous avons dans cette premiére partie "Etude des milieux de soins"
posé d'abord les bases du questionnement que nous avons déja citées.
Nous avons également tenté d'apporter quelques éléments de réponses
tant sur Ll'aspect organisationnel que structurel du CRM et sur son

réle de "rassembleur de soins'.

Dans cette analyse nous n'avons pas relevé de troubles majeurs
décrits habituetlement dans la littérature sous le terme d'hospitalisme
(10).

.

Winnicott D.W. (1951) a traité dans son livre : "L'enfant et le monde
extérieur"” cette question de maniére assez originale. Voir a ce sujet
p.21 et Le chapitre : 'des besoins des enfants et le r8le de la mére
au début de Ll'existence" p.25 & 36 chez P.U.F. 1978.

(10) A ce sujet le lecteur pourra se référer aux études de Spitz et
surtout aux ouvrages de Bowlby traduits actuellement en frangais :

Spitz R.A. 1965 : "De la naissance & la parole” - P.U.F. - 1968
Bowlby J. 1969 : "L'attachement” - P.U.F. - 1978
1973 : "Séparation, Angoisses et Colére" - P.U.F. - 1978
1980 : "Perte, tristesse et Dépression" - P.U.F. —- 1984
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Dans La deuxiéme partie ("Intégration de l’enfant dans sa famille),
nous avons relevé différents facteurs intervenant dans Le "type' de
"portage'’, spécifique de chaque famille au travers de différents regis-
tres qui ont permis de repérer d'une part différents mode d'intégra-
tions, de "réactions" vis & vis des ruptures de continuité et, d'autre
part de relever, wvis 3 vis des structures institutionnelles telles
que le CRM et L'école, différents modes de holding de la part de ces
familles.

Il nous fallait donc terminer ce travail sur les milieux de vie

par “{'étude de L'intégration scolaire”.

Cette derniére partie posait elle aussi Le probléme d'ure double
' maniére. La premiére consistait & faire un "“inventaire" de l'adaptation
scolaire de ces trés jeunes enfants paraplégiques dans un miljeu scolai-
re souvent classigue, non organisé dans son architecture et destiné
a priori & recevoir des enfantsvalides. Cette étude a révélé une bonne
adaptation de ces enfants. Le "“niveau’ supérieur & La moyenne de bon
nombre d'entre eux a révélé Le rdle "soutenant” de la famille, voire
de L'institution (ou des deux a la fois) et la dynamigue personnelle
de ces enfants qui trouvent L3 un domaine de compensation au sens
vrai et positif du terme dans la mesure ol ils viennent a prendre
en compte, & traiter méme, les blessures occasionnées par la déficience

sur L'image de soi.

Ce dernier point ouvre le travail sur la question que pose Madame
Coltomp (113 : Y a=t~il un déterminisme dans la réussite ou Ll'échec
scoltaire des enfants atteints de paraplégie acquise ?".

Cette derniére question a permis en définitive de rencontrer
dans la pratique le probléme gque doit se poser 3 notre sens, tout
établissement ayant & s‘occuper de trés jeunes enfants en ‘internat
plus ou moins prolongé & savoir

Comment pallier, et dans quelle mesure, un déficit dans le
portage de la part des familles auprés de leur enfant paraplégique ?
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Ceci revient & poser la question de maniére plus générale a L'en-
droit de ('enfant Llui-méme en se demandant "comment Les éléments de
portage' peuvent &tre plus forts que les éléments de rupture. A "l'actif"
des éléments de réponse de Ll'%tablissement (ici le CRM) vis & vis de
cette question nous nous permettons de souligner & nouveau le byt
du milieu médical d'Antony de créer un Llien réel entre le CRM et
les autres jnstitutions (12). cela engage, comme nous L'avons vu, L'insti-
tution dans l'articulation conjointe de ses principes et de sen organisa-
tion.

Ainsi notre recherche a l'endroit du CRMa trouvé wune certaine
nouveauté, voire méme une orignalité d'étude dans son souci de contrer
le risque de morcellement inhérent & une organisation de soins, et

d'assurer Lle "holding"” de L'enfant et de sa famille.

L'analyse de L'engagement vers la vie scolaire montre comment
ces enfants abordent le scolaire avec intérét et efficacité. Le retard
de langage ne gréve pas les acquisitions, (ertaines monographies d'enfants
nous ont permis de vérifier que L'école reste pour ces enfants l'occasion
d'acquisitions, d'un éveil et d'une entrée dans le social, en dehors
de la famille. Ceci peut paraitre une évidence, mais nous invite &
saisir commentune institution, telle que Lle CRM, peut jouer un rdle
de soutien entre l'enfant et L'école en particulier si la femilie n'est
plus porteuse.

l.a bonne adaptation générale de ces enfants en école classique

montre une structuration du moi satisfaisante.

(11) Mme Collomp est une conseilliére d'éducation qui a participé &
cette recherche (voircouverture).

{12) Cet aspect a été bien décrit dans une monographie et son commentaire
traitant 'des occasions d'une décompensation scolaire”™ et des facteurs
favorisant un rééquilibrage"” (Cf. plus haut).
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ETUDE DES INTERACTIONS ENTRE LE CENTRE DE REEDUCATION MOTRICE

ET LTENFANT

Cette partie de La recherche est une étude courageuse entreprise
par toute Ll'éguipe du CRM d'ANTONY pour tenter, a travers L'analyse
des situations de soins, de jeux, de dialogue, d'évaluer et de criti~
guer Lleurs propres actions avec les enfants paraplégiques. IL s'agit
d'un nouveau "point de vue" de la vie du petit enfant paraplégique
en institution.






I. -~ LE CRM COMME MILIEU DE SUBSTITUTION
POUR LE PETIT ENFANT PARAPLEGIQUE

1. PROJET ET RAISON DU CENTRE D'ANTONY

Le Centre d'ANTONY est né de la nécessité pragmatique de ré-
pondre aux besoins quotidiens que les parents et les enfants handicapés

moteurs rencontrent dans les soins.

La visée du projet au CRM est double car d'un cstéelle répond
4 des nécessités de soins médicaux (projet strictement médical) et

de L'autre & des nécessités de vie concernant ('enfant et sa famille.

Le projet strictement médical repose avant tout sur L'autonomie
de l'enfant, & plus ou moins lLong terme, la déambulation, l'adaptation
des soins sphinctériens, et sur la prévention des complications (la
maladie neuro-orthopédique, les escarres et Lles complications uro-
logiques et respiratoires). Pour la déambulation, une méthode d'appren=
tissage s'ajoute a un appareillage. Sur le plan des sphincters, les
différentes techniques tentent d'obtenir (e meilleur aménagement
possible. Ce projet suit de trés prés les progrés de technique médi-
cale. Sa visée est claire et repose sur différentes évaluations con-
cernant L'état de santé de l'enfant ; elle ne préte pas & interpré-

tation.

Par contre, le projet du milieu de vie dans Llequel Ll'enfant
aura a vivre, peut étre interprété de différentes fagon. Il s'agit
en effet d'offrir aux familles un Llieu, c'est-a-dire des personnes
susceptibles de Lles soutenir & un moment difficile, de les aider
a élever leur enfant et & poursuivre le traitement.

En ce qui concerne l'enfant, il faut tenir compte de deux faits :
son jeune 3ge et le rythme des séjours, si brefs soient-ils ; ceci

améne Lle centre d'ANTONY & fournir au 'tout petit' un environnement
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proche de substitution, pour que celui-ci puisse développer au mieux

son capital de vie.

C'est donc sur ce point que se sont portées, dans ce chapitre,
notre observation et notre reflexion. Ce projet de vie est une réponse
aux besoins élémentaires de U'enfant (nourriture, affection...),
mais il nous faut essayer d'aller plus Lloin pour tenir compte des
conditions nécessaires au développement, a la naissance de Ll'imagi-
naire , et & la survenue du langage pour que le "petit d'homme devien-

ne une personne, un sujet, un étre parltant.

Il est proposé aux parents de reprendre le plus souvent possible
leur enfant, et pour l'équipe il n'est pas question de les remplacer.
Pourtant, une ambiguité demeure car t'enfant devient un étre parlant
grace & un pére et une mére, ou plutdt grice & une fonction paternelle
et maternelle. Il nous a donc paru important de définir ce que nous
entendons par ces deux fonctions. La fonction ne préjuge pas de Lla
personne, pas plus que du sexe ou du lien de parenté avec Ll'enfant.
Ces fonctions s'exercent ici & un moment ou ('enfant est dans une

grande dépendance vis—a-vis de L'adulte, amplifiée par la paraplégie.

2. LA FONCTION MATERNELLE

Les soins dont va faire L('objet Le nourrisson consistent dans
ce qui est communément appelé par Lles soignants au contact direct
avec Ll'enfant, Lle maternage. Ces soins ("handling”) permettent au
bébé '"d'étre bien'. Ils procurent et consolident ce 'sentiment de

continuité d'étre" (3). Par ce sentiment de confiance ("sense of

(3) Winnicott D.W., 1960, p. 255, in "De la Pédiatrie & la Psycha-
nalyse'", Op cit.
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being"), le bébé acquiert un véritable sous~sol, base de sa créati-
vité, de son imaginaire et de sa personnalité. Il existe deux autres
aspects du maternage moins verbalisés par les soignants qui sont le
"holding” et La présentation des objets ("object presenting”) ol
ta mére sent le bon moment pour proposer & son enfant un objet gu'il
pourra investir. Une aire de jeu se constitue entre elle et Llui.

3. LA FONCTION PATERNELLE

Etle s'appuie sur la fonction maternelle et vice-versa. L'une
ne va pas sans Llautre. Cette fonction paternelle préside avant tout
& la transformation de la relation mére-enfant et consiste donc &
mettre pon oceuvre les conditions pour que cette relation se développe
au mieux de son capital. En ce sens, le CRM, dans son projet, s'ins-
crit bien dans cette fonction en fournissant un cadre qui peut servir
de support & cette relation. Ce cadre est fait de personnes et d'un
fonctionnement qui comporte ses lois propres, ses interdits. Il cons-
titue un systéme symbolique auquel la mére et ses substituts se réfé-
rent, indiquant par la a Ll'enfant U'existence d'un autre Llieu que

celui de Lla "mére”.

t.a fonction paternelie est aussi une fonction organisatrice,
un pont vers le social. Elle introduit dans la continuité de la fonc~
tion maternelle des ruptures, une discontinuité qui est celle des
actions et des étres. Il s'agit L& d'une discontinuité structurante
qui force t'enfant & imaginer, & mettre quelque chose entre lui et

autrui dont il se trouve alors réellement séparé.

Ainsi définies, les fonctions maternelle et paternelle consti-

tuent un modéle qui nourrit le 'projet” et la raison de " Institution
n

CRM. Ce modéle peut alors servir de départ & un autre travail, en

particulier Ll'analyse de la structure de ce milieu institutionnel.
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4. ORGANISATION MATERIELLE

- Infirmiéres et auxiliaires

Le Lieu de travail est d'abord le "box" (petit dortoir de 8 enfants).Dans celui-ci, L'¢
fant établit son repaire et ses repéres disent les soignantes, car ces
deux acceptions ici se rejoignent. Quand on est plus grand, Ll'empla-
cement du Lit devient important, l'enfant a sa serviette, son pot.
Ainsi, les soignantes, dés le départ, s'inscrivent dans ta fonction
maternelle en opérant dans les lieux méme de l'enfant : son corps
et son espace. Elles distribuent des soins corporels et s'occupent
du nourrissage. La nourriture leur est apportée toute préte ; elles
demandent & avoir accés & la cuisine. Nous retrouvons la leur désir
d'étre de ‘'bonnes méres’. Lors des soins corporels, les contacts
sont souvent réduits du fait de L'appareil. A ce titre, le bain cons—

titue un moment privilégié de plaisir et de jeu.

Le maniement des appareils orthopédiques reléve davantage d'une
fonction paternetle dans la mesure ol Ll'enfant est organisé par rap-
port a la verticalisation. Ainsi, la soignante au niveau du box assume
Lla fonction maternelle en méme temps qu’elle remplit une fonction
paternelle au niveau de l'appareillage afin d'autonomiser L'enfant.
A ce titre, c'est elle qui reconna’t Ll'enfant, en lui parlant et
en Llui expliguant le pourquoi de l’appareil. C’est dans le box gue
commence "l!individualisation" de L'enfant par une délimitation,
en quelque sorte, du territoire (le repaire) et par les relations

trés proches qu'il entretient avec son infirmiére et son auxiliaire.

- Les éducatrices
Le terme méme d'éducatrice se rattache & la racine latine 'ex

ducere”, ce gui veut dire conduire au dehors. En ce sens, cette fonc~

tion s'inscrit plus précisément dans un "pont” social dont nous avons
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parlé Lorsque nous décrivions Lla fonction paternelle. Le terrain
de leur travail est le jardin d'enfant ou le "tout petit" est invité
3 différencier les objets et Lles personnes dans les activités qui
lui sont proposées. Mais nous retrouvons aussi la fonction maternelle

au niveau des soins qu'elles sont également amenées & prodiguer.

- Les kinésithérapeutes

Le lieu de travail est une salle spécifique ol L'enfant vient
pour une raison propre a ses limitations dans le souci appuyé d'auto-
nomisation. Un effort est demandé & Ll'enfant. L'étude du Llangage
de ces soignants révéle un langage assez paternel, c'est-a-dire impé-
ratif et comprenant une certaine richesse lexicale, richesse préci-
sément organisée autour de la déficience. Ceci ne surprend pas dans
la mesure ol ces soignants s'inscrivent, en raison de Lleur téche
orientée vers la verticalisationle mouvement et Ll'autonomie, presque

entiérement dans la fonction paternelle.

5. CONCLUSION DE L'ANALYSE MATERIELLE

L'analyse auprés de ces trois groupes reste a développer. Il
faudrait également observer comment se fait le passage d'une situation
4 une autre ; s'il existe une anticipation afin que la discontinuité
institutionnelle ne devienne pas morcellement, mais soit réellement
structurante, dans le sens oG elle inscrit les différences dans Lle

temps, lLes personnes, les objets et les lieux.
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I1. - ANALYSE DE SITUATIONS

1. ANALYSE DE LA DISCONTINUITE LORS DE SITUATIONS
DIRECTEMENT RELIEES A LA DEFICIENCE

Les situations relevant de la déficience suscitent souvent une
augmentation du niveau de vigitance chez (‘enfant. L’enfant énonce
parfois des parole anxjeuses lorsque les scignants enlévent ou mettent
L'appareil. Lors de la miction, nous retrouvons souvent une activité
verbale ou gestuelle. Face aux postures, Lles réactions de L'enfant
sont plus silencieuses : & la mise en posture, il réagit souvent
par L'arrét de Ll'activité ludique en cours ou encore par le refus,
ou encore par les pleurs. Lors du retrait, LlTactivité gestuelle est

constante. Un enfant plus 8gé (5 ans) a une réaction active de parole.

L'enfant a donc le plus souvent un comportement actif dans ces
situations directement relides & la déficience. Parfois il Lui arrive
d'étre 1indifférent ({(apparemment) et de poursuivre son activité ou

son discours.

Dans certains cas, nous avons observé une baisse de L'énergie
aprés la miction : Ll'enfant met en effet quelques minutes avant de
commencer & rejoindre tes autres enfants. A notre sens, U'enfant
a besoin durant cette pause de rassembler son énergie, sa personne
aprés une situation ou il est allongé et le plus souvent non—parti-
cipant aux soins faits par L'adulte (il Ll'est parfois un peu plus
lorsque U'adulte le stimule). En effet, nous observons souvent une
bonne disponibilité de ('adulte envers l'enfant, tant au niveau verbal
qu'affectif, mais son attention n'est pas retenue par les réactions
gestuelles de ('enfant. Leur reprise par la parole ou par le geste de L'adulte
n'est pas toujours observée. Il nous semble important de développer cette
attentisn du soignant & la gestualité de l'enfant lors des périodes
de soins dans une visée d'apprentissage et d'intériorisation par

L'enfant des soins que réclame son corps.
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2. ANALYSE DE LA DISCONTINUITE LORS DE SITUATIONS
CORPORELLES INDEPENDANTES DE I;A DEFICIENCE

Les situations corporelles indépendantes du handicap semblent
différentes pour Ll'enfant selon qu'il s'agit de L'habillage ou du
bain. L'enfant ne participe ni & Ll'habillage ni au déshabillage.
Il est silencieux et absent. Qu'il soit allongé ou debout, sotlicité
ou non par L'adulte, son comportement est inchangé. Pourtant, son
intérét aux propos de L'adulte sur ses habits est trés bon et occa-
sionne un dialogue. Par contre, Llors de la toilette ou du bain,
L'enfant est présent ; il est actif de Llui-méme par Le geste ou
par Les paroles. Ainsi, dans une situation corporelle banale, non-
technique, L'enfant, lorsqu’il est au contact direct de son corps,
dispose de son énergie. A L'inverse, durant les repas, nous observons

une indifférence, la lenteur et La monotonie dominent.

En conclusion, nous remarquons une fluctuation de la présence
émotionnelle de Ll'enfant en fonction de la nature de la situation:
il est vigilant torsqu'il s'agit de mettre ou d'enlever ('appareit,
au cours des postures, ou ensituation de la marche. Lorsqu'il s'agit des
sphincters, il déplace son intérét de Lla situation de miction
vers Lla relation a L'adulte qui est disponible durant ce Llaps de
temps, et éloigne la situation de miction du conscient. Durant Lle
bain ou la toilette, l'enfant semble tirer parti de sa propre acti-
vité, mais '"il s'absente'" Llorsqu'on L'habille ou le déshabille,

et le repas est vécu de facon plutdt passive.

Ces constations semblent indiquer que l'adulte soignant de-
vrait retrouver la capacité de jeu de ces actions quotidiennes
(habillage, bain) pour développer la prise en charge de ces activités

par L'enfant.
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III. - ANALYSE DES INTERACTIONS DANS LA GESTUALITE DE L'ADULTE

La gestualité est un premier lieu fondamental et obligatoire
de Ll'interaction entre L'enfant et son milieu de soin. Elle est
le support de L'interaction totale. Elle recouvre un registre tech~
nique amplifié par la déficience de l'enfant et un registre affectif
(effraction dans L'intimité profonde de l'enfant, aspect ludique..).
L'étude du rapport entre "l'affectif" et Le "technique” a été la
base de notre interrogation et a permis de Lle remettre en cause

surtout grice au document audio-visuel.

Pour notre analyse, nous avons retenu trois situations qui
constituent Lla toilette du matin : Lle bain, L'appareillage et Lle
déshabillage~habillage. Ces trois situations s'inscrivent dans un
cadre de personnes et de temps. Pour ce qui est des personnes, chague
enfant paraplégique a son référant, c'est—a-dire une auxiliaire
depuériculture qui s'occupe de Lui en particulier. Nous analyserons
tout d'abord le cadre temporel puis lagestualité (de L'adulte) propre-

ment dite, dans les interactions adultes-enfant.

A. LE CADRE TEMPOREL

Si nous avons porté notre attention sur ce cadre temporel,
c'est qu’il nous a permis de mettre en évidence certains aspects.
Nous exposons ici sous forme de tableau des données correspondant
a quatre situaticns : habillage, appareillage et mise en posture,
toilette, et bain. Nous nous sommes intéressés aux temps de L'habil-
lage, de ('appareillage avec la mise en posture et de la toilette.
Notre étude a porté sur 19 observations, les temps ayant été pris
successivement ertre 7H et 2H 30. (Nous ne nous sommes pas intéresés

uniquement aux paraplégiques).
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- Pour L'habillage, L'appareillage avec mise en posture : les
valeurs sont trés dispersées, allant de 2 & 14 minutes. Cette hétéro-
généité est Liée au degré de l'atteinte motrice et & L'appareillage plus
ou moins important. Les parapiégigues se retrouvent dans les temps

les plus importants.
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TOLETTE

- Pour ta toilette : les valeurs vont de 3 & 10 minutes, la valeur
moyenne se situant & 4 minutes 7 secondes. Les temps les plus longs
correspondent & des enfants dont la toilette est faite au lavabo (en-
fant ayant un platre fermé qui ne peut &tre baigné).

- Pour le bain : Les valeurs vont de 1 & 4 minutes, avec une

moyenne de 2 minutes 05 secondes.
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B. ANALYSE DE LA GESTUALITE

Cette analyse est centrée sur les gestes des adultes et les réac-

tions de Ll'enfant durant les soins.

1. Situation de la toijlette

Cette activité est la seule oU U'enfant paraplégique soit tout
a fait Libre dans ses mouvements et ol il puisse avoir un large regard

sur son corps.

Données retenues lors des séquences audio-visuelles

Exemple :

L'enfant est assis sur la tablette & c6té de la baignoire. L'auxi~
Liaire de soins Lui donne un gant et la bouteille de savon
Ligquide, U'enfant verse le savon sur le gant, puis se savonne les
mains. Pendant ce temps, t('adulte prend un autre gant et savonne le
corps et les bras de l'enfant. L'enfant Llaisse tomber son gant dans
La baignoire, et du méme coup se frotte les mains sur le corps.

L'adulte souléve l'enfant, l'allonge sur la tablette, Lui savonne
les fesses et les jambes ; ensuite le redresse, le prend 3 nouveau
sous les bras et L'allonge dans la baignoire.

pans la baignoire, L'enfant est & plat ventre et joue avec des
objets. L'adulte le sort de Lla baignoire, l'enveloppe dans une ser-~
viette et le transporte sur la paitlasse, lui frotte le corps puis
stattarde assez Llonguement sur les jambes et Lles orteils. Pendant
ce temps, l'enfant regarde autour de lui et se montre assez passif.

L'activité de l'adulte est ponctuée par des "allez", "ga y est",
Yon y va". Au début de la toilette, L'auxiliaire fait participer L'en-

fant en luil donnant un gant et du savon et il est nécessaire de le
solliciter
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verbalement pour qu'il se savonne ; et de prolonger Ltaction
de L'enfant lorsqu’il se frotte les mains sur le corps. On peut se
demander s'il ne serait pas mieux d'amér;ager 2 types de bain :

- L'un rapide, dans un but hygiénique ;

~ LYautre, dans un but de Lliberté, de plaisir, de découverte

de son corps.

2. Situations d'appareillage

Lors de cette situation, nous observons chez U'enfant, soit des

réactions de désagrément verbalisées, soit des réactions de passivité.

Ltauxiliaire met U'enfant en position assise, en le prenant par
devant sous les bras. Elle commence par mettre le maillot de corps, puis
etle lui demande de passer les bras : "allez, tu mets".

L'enfant attend pendant que L'adulte va chercher L'appareil ;
elle pose L'appareil sur le c8té., derriére L'enfant.

Elle met les chaussettes, puis Lles chaussures en tirant bien
sur les chaussettes; l'adulte est absorbé par sa tache. Au moment
de mettre les lacets, l'adulte sollicite & nouveau Ul'enfant, celui~
¢i tire sur le Lacet d'une chassure, pendant gque l'adulte met L'autre,
L'adulte ne sollicite pas l'enfant dans le sens de le faire participer
au lagage, mais plus pour que ('enfant soit actif parallélement.

Pendant ce temps, nous notons un regard furtif de (fenfant sur
L'appareil. L'adulte dit : "on va mettre L'appareil", et prend U'enfant
sous les bras, lLe porte sur le c6té gauche, puis le passe sur le cfté
droit ; avec la main gauche elle arrange U'appareil qui va recevoir
L'enfant, Elle passe a nouveau l'enfant sur le c6té gauche et avec
la main droite, elle tire bien le maillot de corps, puis positionne
d'un seul coup Ll'enfant dens Ll'appareil au niveau du tronc. Ensuite,
elle passe & la mise en place du bas du corps.

Pendant cette période, Ll'adulte ne parle pas, ses gestes sont
précis, etle doit tenir l'enfant correctement alors que le corps de

celui-ci glisse entre les doigts. Par la sGreté de son geste, elle
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compense Lle manque de maintien postural de l'enfant. L'adulte ponc-
tue & nouveau son activité par : "allez, ¢a y est" ; l'enfant reste
passif et met le bras derriére la téte,

l.a gestualité de l'adulte revient ici seulement & assurer Le
maintien des segments corporels dans ('espace. Le niveau d'approche
est donc ici restrictif du fait qu'il tend & Llimiter la régulation
de la posture & la Llutte contre la gravité, et & définir la posture
comme un ensembte "statique”.

3. Situations d'habillage-déshabillage

Lors de cette situation d'habitlage-déshabillage, nous assistons
parfois de la part de Ll'adulte & une verbalisation de ses gestes,
mais nous observons trop peu souvent de sollicitation quant
&4 une participation de U'enfant. De la part de L'enfant, nous notons

passivité gestuelle et U’existence d*un échange verbal si i'adulte
le sollicite.

L'enfant est appareillé, allongé sur la paillasse, le bras der-
riére la téte, L'adulte lul met sa culotte et prend sa chemise :
“allez hop, on met la chemise".

L'enfant tend le bras gauche, l'adulte enfile la manche, souléve
Légérement le corps de U'enfant, enfile L'autre manche, tire sur les
deux brides et boutonne. La soignante semble alors plus détendue,
elle prend te pantalon, le présente & l'enfant gui le touche, puis
elle commence & le lui mettre ; elle rencontre quelques difficultés
4 passer les pieds avec les chaussures ; Ulenfant ne dit rien. L'adulte:
"allez, on va debout”.

Elle met U'enfant debout sur la paillasse et tire sur le pantalon pour
finir de le mettre en place. L'enfant montre alors quelque chose du
doigt, le dialogue s'établit entre U'adulte et U'enfant. L'adulte

tui donne La brosse, l'enfant se peigne : "tu es beau".
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L'enfant est prét. t'adulte le porte par le haut du corps, Ll'em—
brasse, Le met au sol prés de La sortie du dortoir, lui met son casque
et lui donne ses cannes : 'vas déjeuner'.

Quand (‘enfant est allongé sur la paillasse, ses yeux ne peuvent
se fixer que sur lLe plafond, s'il tourne la téte & droite ou & gauche,
son champ de vision reste Llimite, le regard sur son corps, sur ce
qu'on lui fait, reste difficile, celd demande gqu'il se souléve.

L'adulte porte son regard sur les différentes parties de l'enfant
et nous notons peu deretours vers le visage, sauf quand Ll‘activiteé

est presque terminée.

Lors des situations d'habillage-deshabillage et d'appareillage,
L'attention du soignant est portée avant tout sur une fonction de
maintien qui fait écran & la déficience de L('enfant. Le vécu est
plus difficilement verbalisable. Les quelques paroles qui accompagnent
ici la gestualité de ('auxiliaire sont en rapport trés direct avec

L'agir.

C. CONCLUSION

L'analyse temporelle et audiovisuelle de La gestualité de l'adulte
met en évidence la qualité de cette gestualité. Dans une séquence:
bain ~ habillage - appareillage, nous avons relevé que Lles gestes
de la soignante sont rapides, slrs et efficaces. Il n'y a de pause
que Llorsque Ll'enfant est Llavé, séché, habillé et appareillé trés
rapidement, mais sans participation effective de Ll'enfant avec peu
d'aspect ludique. L'enfant, de son cdté, ne suit pas le rythme, devient
grognon et regarde partout. Le bain ou L('habillage, situations de
détente et de plaisir par excellence, peuvent aussi devenir passives.
Lorsqu'il s'agit du bain ou de la toilette, la gestualité consiste
a4 donner des éléments nécessaires et suffisants (WINNICOTT D.W. parle
de '"mére suffisamment bonne") pour que Les différentes parties du
corps de U’enfant puissent s'intégrer en une unité que nous avons appelé

plus haut Le Self. Seulement, comme nous L'avons dit, la rapidité



des gestes laisse peu de place au jeu, & Lla détente et au plaisir.

IL y a a ceci quelques raisons objectives telles que le manque de

temps, de personnel, la nécessité technique, etc... Mais notre inter-

rogation sur nos maniéres d'agir reste ouverte.
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IV. -~ INTERACTIONS PAR LE REGARD, LE JEU, ET DANS LA SOCIALISATION

A c6té des interactions dans la gestualité, il en existe d'autres

sur des modes non verbaux.

A. LE REGARD

Le travail en institution et la vie avec les enfants paraplégiques
nous ont appris que le regard de l'enfant peut souligner des inter~
actions avec son miljeu. Il est différent en situation active et pas~

sive, et de signification opposée.

1. Regard soutenu en situation active

La situation active est celle ol l'enfant a la possibilité d'agir
sur lui-méme ou sur Lle monde extérieur, assisté par L'adulte ou non.
Naturellement, toutes les situations, méme celles ol L'enfant paraplé~
gique bénéficie des soins de Ll'adulte, devraient é&tre actives. Dans
les moments de Liberté corporelle (enfant debout, en fauteuil rou-~
ant, au sol sans appareil, en planche a roulettes), nous retrouvons
le regard attentif.

Exemple : Fanchon, 5 ans. Elle marche avec des cannes et regarde
Aicha qui marche sans cannes. Elle la suit et entre avec elle dans
le bureau médical. Fanchon au petit déjeuner : elle balaye la grande
salle des yeux et regarde son éducatrice qui arrive et parle avec
un adulte.

Ce regard-action se manifeste de fagon abrupte, au milieu dlun
geste. Notons a ce moment-lad le silence de L'enfant. Nous pouvons
nous demander si ce regard soutenu n'est pas une forme de holding

autonome de la part de l'enfant.
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Cet intérét pour le mouvement qui nourrit Le regard d'une inten-
sité remarquable est spécifique des jeunes enfants paraplégiques
dans La mesure ol il s'inscrit en miroir de la déficience motrice.
Rappelons a ce propos Ll'importance de la peur de la chute chez les
petits paraplégiques, ainsi que la difficulté de se relever seul
ltorsqu'une chute les précipite & terre {en psychomotricité et en

kinésithérapie, on tente de leur apprendre & le faire).

2. Observation du regard lorsque L'enfant est en

situation passive

La situation de miction et toutes les situations ou L'enfant
subit une mobilisation passive (manipulations sur les pieds en kinési-
thérapie, soins a L'infirmerie, changes) déclenchent un comportement
passif et un type de regard: regard d'évitement, absent , dans le
vague, gqui abstrait l'enfant de la situation.

Fanchon, 5 ans 5 mois : & Ll'infirmerie pendant les soins {une
brilure sur les fesses), regarde fixement devant elle, le visage
immobile, Le menton appuyé sur la main.

Fanchon, 2 ans 6 mois : pendant wneéma nométrie vésicale. L'enfant
ne jette pas un regard vers la sonde.

Fanchon, 2 ans 6 mois : pendant t'évacuation manuelle de la
vessie, L'enfant ne fait pas attention & ce gue fait La kinésithéra~
peute.

Jean, 2 ans 10 mois : allongé sur le ventre, suce son pouce,
Lles yeux ouverts. Le Docteur (... s'approche, regarde son dos, L'enfant
ne réagit pas.

L'évitement de regard par Ll'enfant lorsqu'il est pris dans les
bras révéle une difficulté dans le face & face et La confrontation.

La verticalité "active' fait défaut, elle est remplacée par une verti-~
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calité "statique" qui ne donne pas la possibilité de choisir Le moment

de confrontation.

L*étude approfondie des interactions verbales pendant ces moments
particuliers montre que ces comportements d'évitement cédent dés
qu'un dialogue s'instaure, ou que L'enfant joue. La gquestion qui
se pose donc ici concerne cette passivité de L'enfant. Quelquefois,
de maniére tout & fait caractéristique, celui-ci, aprés une période
d'opposition, se réfugie en lui-méme et suce son pouce en abandonnant

toute défense. Le soignant doit &tre attentif & ce type de situation.

B. LE JEU

mmmm—

1. Les jeux de mouvements

Ils s'observent plus fréquemment lorsque l'enfant est en situation
passive : pendant la miction, les soins ou la kinésithérapie passive.

Ces jeux obturent souvent le dialogue.

Fanchon, 2 ans 6 mois : pendant L'évacuation vésicale manuelle.
Prend sa poupée, L'asseoit sur son ventre, L'abandonne pour regarder
Ltes passages d'adultes, reprend ta poupée, s'occupe de ses jambes,
L'asseoit et L'allonge plusieurs fois de suite sans dialogue.

Jean : pendant qu'il est manipulé en kinésithérapie, joue a
faire rouler une voiture.

Il s'agit peut &étre de jeux d'évitement des situations passives

ou d'expressions de fantasmes de mouvement.

2. Le jeu et les problémes sphincétériens

Ces jeux apparaissent naturellement en dehors des situations

spécifigues (miction, évacuation anale).



Fanchon, en psychomotricité : elle joue un certain temps &
Laver les animaux de la ferme. "Il faut bien Laver les animaux avant
de remonter parce qu'ils sont sales".

Jean, 3 ans 5 mois, au jardin d'enfants : joue & l‘eau avec
une poupée, appuie sur le ventre de la poupée, voit l'eau qui coule:
"elte fait pipi", abandonne la poupée, enchaine sur des jeux de
transvasement puis se mouille la téte et se lave les cheveux 'pour
faire un shampooing t".

Ces jeux permettent aux enfants d'intérioriser le vécu de ces
situations contraignantes olU Lleur intimité profonde est atteinte.
Dans le méme schéma de fonctionnement, nous avons relevé des jeux
de réles en rapport avec la paraplégie ou avec la séparation fami-

Liale.

Fanchon, 5 ans : entame avec Sam (5 ans 6 mois - autre paraplé-
gique mais moins atteint sur le plan sensitif) un jeu sous forme
de dialogue fantasmé. Ils imaginent qu'ils vont coucher L3, en psycho-
motricité parce qu'ils ne veulent pas remonter. Fanchon : "on veut
pas remonter, on couche La", Sam : "et le lendemain, comment on
fait pour remettre notre appareil ?". Fanchon : "on appelle sa ma-
man'". Sam : "mais, pour La chercher, il faut un appareil roulant”.

C. LA SOCIALISATION

1. La socialisation avec les adultes

Jean et Fabienne ‘dinterpellent fréguemment certains adultes
qu'ils connaissent de maniére particuliére : "tu me prends ?", "tu
me prends quand ?”., Ils peuvent discuter volontiers avec d'autres
adultes de passage : “Comment tu t'appelles ?", "Qu'est-ce que tu
fais 2", '"OU0 tu vas ?"., Ils se tiennent au courant de ce qui se
passe, des entrées, des sorties, des hospitalisations, etc..., et
aiment bien informer les adultes & ce niveau. Tout se passe comme

s'ils étaient eux-mémes des adultes, Grandir, devenir grand, cfest
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peut-étre guérir pour eux. Etre des adultes leur permet d'anticiper,
de se défendre contre le poids des Llimitations. Parfois, ce n'est

plus un jeu , ils s'identifient réellement & un adulte ; exemple

™

Fanchon, en classe, montre & l'adulte qui garde les enfants pendant
une absence de Ll'institutrice, la place de tous les objets ; elle
est active, efficace, puis, & un certain moment, devient véritable-
ment la maftresse et dit : "Tu ne devrais pas donner de feuille

4 Y.., elle ne sait pas dessiner’.

De nombreuses observations mettent en évidence chez Fanchon
ce besoin de maitriser chaque situation. N'est-ce pas la une fagon
d'assumer les multiples prises en charge et traitements qui jalonnent
sa journée ? Pourtant, aucune observation ne met en évidence le
fait que les enfants supporteraient difficilement cette discontinuité

dans le temps et l'espace.

2. Choix des partenaires de jeu et d'échanges privilégiés

Fanchon et Jean manifestent un intérét pour les petits camarades
moins handicapés qui marchent sans cannes et sont capables d'échanger
verbalement avec eux. Fanchon a choisi Sam Légérement plus adgé qu'el-
le, atteint de paraplégie incompléte, bien débrouillé sur te plan
moteur. Quelques interactions mettent en évidence le caractére parti-

cudlier de cette relation.

En psychomotricité, Fanchon entre souvent en rivalité avec
Sam son copain, pendant Lles jeux organisés. IL faut bien dire que
dans l'ensemble, elle le domine et ricane & la moindre erreur. Elle
devient agressive dans un jeu d'adresse oi Sam est nettement plus

fort. Mais en méme temps, elle s'approche de lui.

Exemple : zu jardin d'enfants, L'éducatrice raconte une histoire
dans un Llivre (la chévre de Monsieur Seguin). Sam (trés intéressé)
pose des questions que Fanchon interrompt plusieurs focis en disant
"Je vois pas !, "fais voir". Elle veut avoir le dernier mot car
Sam ne se laisse pas faire. Fanchon : "Aprés, la chévre, elle grandit!'.



Sam : "Qui, mais comme le loupl'a mangée , elle ne peut plus gran-

dir !'". Fanchon : "Mais elle a déja grandi”. A un autre moment, Fanchon
(5 ans) suit Anne (2 ans - atteinte de poliomyélite), anxieuse au

moment oU elle passe sous la toise dans le bureau médical. Fanchon

console L'enfant d'un ton protecteur pendant la mesure : "Tu pleures

pas, Anne, d'accord ?", "Bouges pas, je suis (& !", "C'est fini,

n'a pas pleuré, chacha, ¢'est vite fait".

IL ressort de ces échanges un besoin de maitrise de Ll'environ-

nement.

Dans U'ensemble, pendant les moments de Lliberté au sol ou de
transition, ces enfants restent assez distants et isolés. Leurs rela-
tions sociales s'établissent souvent sur le mode de la maitrise

de Ll'environnement aussi bien avec les adultes qu'avec les enfants.
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V. - DIALOGUES ET INTERACTIONS VERBALES

Ce chapitre des interactions entre Ll'enfant et les soignants
du CRM est le plus important car L'autonomisation de l'enfant, ta
prise en charge de son handicap passent par une verbali-
sation, une écoute et un dialogue soutenu par L'adulte. ('est égale-
ment une tentative d'explication des retards temporaires de lan-

gage constatés au chapitre du Développement de L'enfant.

Cette étude repose sur une analyse structurate du dialogue
et de son contenu suivi d'une évaluation des interactions verbales
et de conclusions pragmatiques.

A. ANALYSE STRUCTURALE DU DIALOGUE DE L'ENFANT PARAPLEGIQUE

Nous avons recherché s'il existait un véritable dialogue, si

fonction de communication était respectée.

Nous avons donc recherché dans les interactions le nombre et
la qualité des questions. Les termes relatifs & la déficience, les
verbes et leur caractére spécifique, les adjectifs qualificatifs,
ont été relevés, mais nous ne disposons pas de base de référence
pour en objectiver l'analyse au travers de 7 observations effectuées

sur Jean et Fanchon.

1. Analyse du dialogue

La richesse et la qualité des échanges sont en relation avec
Lles thémes abordés et Ul'activité ou la passivité des enfants. Nous
avons donc calculé le nombre de thémes abordés par L'adulte et
par L'enfant dans chaque observation, ainsi que ceux qui était repris

par L'un ou L'autre. Dans les interactions avec Jean, nous relevons



33 thémes syccessifs de L'enfant et 23 de L'adulte. 11 thémes donnent
lieu & des échanges. Ainsi, sur 80 échanges relévés avec Jean, au
total, 70 % des thémes se succédent. La discontinuité semble bien
nette.

Dans Lles interactions avec Fanchon, 13 thémes sont évoqués par
L'enfant et 20 par l'adulte. 12 d'entre eux sont communs au deux
partenaires.

1L faut noter la discontinuité des thémes avec Ul'dge (Fanchon

a 5 ans dans 2 observations et Jean 3 ans).

Ces premiers résultats peuvent étre considérés seulement comme
partiels. Ils ne.concernent que peu d'observations et ont été rele-
vés en 3 lieux et pour 2 enfants. Les ruptures de L'enfant sont plus
nombreuses que celles de L'adulte. Dans L'établissement des interac=
tions avec Jean, nous en notons 18 de la part de l'enfant et 17 du
fait de L'adulte et chez Fanchon 4 relévent de Ll'enfant et 12 de
L'adulte. Elles constituent une interruption sur lLa moitié des échanges
de Jean et le tiers de ceux de Fanchon. La aussi, la discontinuité
apparait, a un degré moindre avec l'enfant &gé de 5 ans. Ceci lais-
serait entendre que lorsque l'enfant grandit, il peut dialoguer devant
un théme évoquant Lle handicap, ou lorsqu'il n'est pas le centre de

L'attention de L'adulte.

Dans Lla recherche d'une éventuelle fonction paternelle ou mater-
nelle, Lla Longueur Moyenne de Production Verbale (LMPV) et L'Indice
de Diversité Lexicale (IDL) sont significatifs Llorsqu'ils sont mis
en relation avec Lle nombre de phrases impératives et L'expansion
des énoncés enfantins. L'étude de Rondal montre que la longueur des
phrases de la mére est plus importante que celle du pére, par contre
Lle pére utilise plus de mots différents et plus de phrases impératives,

mais reprend moins Lles énoncés enfantins que lLa mére.

En kinésithérapie, L'IDL de L'adulte est plus élevé avec l'enfant

de 3 ans, et relativement faible avec la fillette de 5 ans.



La LMPY est trés faible aussi dans Ll'observation 5 de Jean
avec son auxitiaire préférée ou elle s'apparente & celle d'un dis-
cours maternel. Les phrases impératives sont proches de celles uti-
Lisées par le pére. Par contre, la reprise des échanges se situe
dans les scores maternels. Au jardin d'enfants, le discours magis~
tral utilisé par les éducatrices s'éloigne des critéres de Rondal
au niveau de la LMPV : trés faible avec les 2 enfants et surtout pour
les questions, dont le pourcentage est réduit de moitié. La comparai-
son entre les milieux bourgeois et ouvriers donne des résultats

hétérogénes.

Il est bien difficile de commenter ces résultalts. Il semblerait

gue ces caractéristiques soient celles dfun milieu institutionnel.

Cependant, la rareté des questions, aussi bien en kinésithérapie
gu'au jardin d'enfants, est une donnée & approfondir, car nous ne
relevons avec les deux enfants que des questions véritables. L'impor-
tance des guestions habituellement constatée dans le discours paren-—
tal au moment de L('acquisition du langage et plus tard, opposée
au discours institutionnel plus restreint, permet de réfléchir sur
Ltéventuelle incidence de cette donnée sur les retards de langage

observés dans l'examen des 36 dossiers.

2. Analyse du contenu du dialogue

a. Le vocabulaire relatif & la déficience, comme nous le pré-
voyions, est trés élevé en kinésithérapie et trés réduit au jar—
din d'enfants. Pour mieux saisir cette irruption de la déficience
dans le langage, nous avons noté la recherche des verbes-actions
relatifs au corps qui semble significative. Il s'agit de verbes
tels que : atler, faire, enlever, &tre assis, marcher, mettre, tom-

ber, bouger. Ils constituent chez l'enfant, la moitié du vocabulaire

des verbes, aussi bien au jardin d'enfants gu'en rééducation. Chez
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L*adulte, aussi bien éducateur que soignant, le pourcentage atteint
75%. Ce résultat, associé au petit nombre d'adjectifs (5% en général
chez Ll'enfant, 6% chez U('adulte), évoque la relation étroite entre
Lle corps et le langage. L'importance de t'agir du corps qui aide
ces enfants & s'autonomiser sur le plan moteur semble retentir sur
le lLangage. L'utilisation du verbe-action en serait le reflet. Signa-
lons également certains adjectifs gui reviennent souvent dans Lles
interactions : chaud, mouillé, nu, beau, dur, sale, petit, grand.

Curieusement, aucun adjectif de couleur n'est relevé.

b. Les thémes. Nous donnons ici les theémes qui font L'objet
des échanges. Nous avons souligné ceux qui surgissent en situation
de miction et pendant Lles rééducations passives sur le bas du corps
de Ll'enfant : Ll'eau, dessiner, pipi debout, promenade, lac, yoitqig,

vBtements, parties appareil, noms d'autres enfants partis ou en mouve-

ments, baiser, famille, dessiner, école, hépital, bobos, animaux,
nentz, Pal=t Al et S . B ey

taver, conduire, tuer, prendre la place, se cacher, gestes actifs.

Cette énumération est donc partante, car elle signifie que les
thémes privilégiés par L'adulte et ('enfant se situent pendant les

mictions ou les situations de rééducation passive.

Ces thémes tournent autour du mouvement, de L‘'affectivité, de
la maladie, des autres lieux de vie. Il semble que la fonction imagi-
naire soit empéchée, car lorsqu'elle émerge, elle peut prendre une

forme trop agressive.

Les thémes des enfants non repris par Ll'adulte sont tes suivants:
avoir chaud, {(a pluie, tomber, fermer, le chien, le pot, la planche

& roulettes, piqglre, regarde, aller doucement, la saleté, appels.
Les thémes des adultes non repris par L'enfant sont : écouter,

aller vite, interdit, commentaires ou consignes techniques, boire,

marques de Ll'apoareil sur la peau, questions sur le jeu, la nourriture.
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B. IMPORTANCE DU CONTENU DES PAROLES DE L'ENFANT DANS LE DIALOGUE

Comme nous allons le voir, llenfant montre une bonne capacité
4 exprimer ce qui le concerne : il parle souvent de sa déficience
et de sa relation aux autres. L'intensité de ses propos refléte une
anxiété sous-jacente, toujours présente. Il est généralement a L'ini-
tiative de la verbalisation de ces thémes (handibap, identité et

relation aux autres).

1. LE THEME DE LA DEFICIENCE

La fréquence de L'apparition de ce théme, tant sous son aspect
négatif (“"C'est cassé, je vais tomber, debout, pipi, ha') que répara~
teur ("a réparé le Monsieur, je marche avec des cannes"), indique
le besoin pour U'enfant de L'évoquer. Ce théme sera verbalisé de
fagon plus ou moins élaborée, complexe. Dans tous les cas, L'intensité
des propos de Ll'enfant au sujet de sa déficience, devient pour nous
la preuve d'un travail psychologique. Ce travail est en cours et,
4 notre sens, a besoin d'étre poursuivi. Il est Ll'oeuvre & un niveau
profond de La personne et a déja été mis en évidence lors de L'étude
des tests du RORSCHACH, du CAT et du jeu Llibre.

Par ailleurs, force nous est de constater que L'enfant garde
une pensée magique trés forte quant au désir de guérison, tout en
gardant en quelque sorte & proximité un réalisme tout aussi fort
quant a ses incapacités.

En voici un exemple : Etisabeth, 4 ans, allongée sur la table
de rééducation de kinésithérapie, est désappareillée et tient ses
jambes en Lles remontant vers elle ou en les posant sur la table.
Elle dit : "Faut que je tienne ma jambe pour pas qu'elle tombe".
Cette reprise de la réalitéd est aussitdt suivie d'un fantasme de
guérison : '"Bient8t je vais courir comme F. et S. (ses soeurs), je
serais & l'école avec elles". L'adulte intervient alors en marquant
un rappel de la réalité tout en voulant sauvegarder une partie du
désir gu'exprime l'enfant : "Oui, c'est vrai, un jour tu diras & l'é~
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cole, mais peut-étre pas avec S.". L'enfant poursuit : "Si, je serai
avec S. et je Ll'attraperai'. L'adulte : "Tu Ll'attraperas avec tes
cannes ?", L'enfant : "Mais non, je courrai avec S. pour l'attraper".
Elisabeth énonce, par ailleurs, avec beaucoup de réalisme : "Tous
les jours, je dis tant pis”.

La représentation de soi-méme demeure réaliste et constructive.
La confrontation au déficit sphinctérien révéle un conflit difficile,
mais L'accés au niveau verbal n'est pas bloqué : L'enfant peut en
parler, Lle conflit est conscient. Le réalisme de ses propos est par-
fois tel que Ll'adulte dit ne pas avoir su quoi répondre & l'enfant.
Ainsi, une enfant de 6 ans dit & sa soignante de box : "Toi, tu es

grande, tu peux te relever toute seule, moi pas”.

La capacité qu'a L'enfant d'effectuer un déplacement de sa défi-
cience sur les objets ou les images est la preuve que L'élaboration

psychigue est normale.

En début de séance de kinésithérapie, allongée sur la table
de rééducation, une enfant de 5 ans prend un jouet a portée de main.
IL s'agit d'un petit lapin culbuto. Elle s'écrie aussitdét en s'adres-
sant a Ll'adulte : "Regarde, pourquoi il n'a pas de jambes le la-
pin ?2". L'adulte rectifie en expliquant que le lapin est assis. L'en~
fant reprend au niveau de la projection imaginaire : "Pourquoi elles
sont cassées ses jambes ?, c'est gqui qui a cassé ses jambes ?". L'a-
dulte, réaliste : "Personne n'a cassé les jambes du lapin'. L'enfant
poursuit : "Si, regarde'. Puis elle montre le fond du culbuto qui
est fixé par du scotch et dit : "Il n'y a que les lapins qu'on répare
avec du scotch ?'". A la suite, elle enchaine en revenant a sa propre
problématique, & Ll'occasion de contractures de ses jambes : "T'as
vu mes jambes, elles bougent, elle tombent de Lla table, mais etles
ne sont pas cassées'. Ainsi, L'enfant s'est servie du jouet pour
projeter sur Lui sa déficience et lLa verbaliser.

Par contre, comme nous L'avons vu dans l'analyse des situations,
L'irruption du théme de la déficience ou des limitations peut faire
jrruption dans le discours de ('enfant de maniére tout-a-fait non
élaborée, contrastant avec la capacité de dialoguer ou d'effectuer

un déptacement sur un objet.
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Les préoccupations qui apparaissent alors sont Les positions
corporelles ou les objets ayant trait & ta fragilité ou & la défi-
cience, tels que Lle casque ou les cannes. Ces irruptions sont le
plus souvent reconnues par (‘adulte qui les reprend. Aux évocations
courtes de Lllenfant, les reprises réalistes et simples de Lfadulte

ont un effet immédiat de réassurance.

En arrivant dans le box, & l'heure du déjeuner, une enfant de
5 ans dit : "J'ai faim, je vais me chercher une table, je mets mon
casgue ?'‘, et commence & manger.

Autre exemple.

L'enfant est désappareillé, avant le bain, il parle & la soi-
gnante : "Elle est cassée la voiture, elle n'est pas la la voiture,
ol elles sont Lles cannes 7, ou elle est Evelyne ?". L'adulte répond:
"Au jardin d'enfants”. La préoccupation des cannes reste enclavée,
isolée du reste du discours de l’enfant et de l'adulte.

Les émergences subites et courtes peuvent en effet étre tota-
lement isolées du contexte du discours ou peuvent avoir un lien asso-
ciatif avec ce que t'enfant vient de dire. Elles manifestent alors
d'une vigilance et indiquent que les conflits sous~jacents relatifs

& la déficience sont proches de La conscience.

2. LE THEME DE L'IDENTITE ET DE LA RELATION AUX AUTRES

L'enfant parle souvent de Llui-méme ou de sa relation & autrui.
Nous avons pu constater & la fois L'intérét relationnel que possédent
ces enfants au niveau de la réalité, dans les observations qui ont
été faites, ainsi que le niveau de structuration de leur personnalité,
dans Lles réponses humaines données au test de RORSCHACH et dans les

identifications nombreuses lors du dessin du bonhomme.

Le sentiment de L'identité est souvent explicite. Nous en donnons
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pour exemple Lles remarques suivantes : '"Hier, moi j'ai regardé dans
la glace et j'ai vu... j'ai vu F.". "Ma maman me fait belle"., Ces
deux remarques ont été recueillies 3 la fin d'une séance de kiné-
sithérapie ou Ll'enfant est mis en contact de son corps. La relation
& Lllautre est exprimée par rapport aux figures parentales, associée
& la maison, sous la forme de présence ou d'absence.

Exemple.

"Il n'y a pas la maman & J.J.". "Il pleut, encore pteut, perdue
la maison, perdue". Ainsi gue : "Papa, il va m'emmener en voiture",
a4 la maison, & tout a L'heure'.

pans la relation a la fratrie, on note souvent un déséquilibre
de l'investissement que l'enfant fait de Llui-méme et des fréres et
soeurs, & son désavantage. Nous pouvons nous demander si cet état
de fait ne tient pas & la séparation, & un &ge précoce, d'avec La
famille. Ainsi, ces enfants vivraient par procuration (par L'intermé-

diaire de leurs fréres et soeurs) la relation avec le milieu familial.

Par ailleurs, la relation aux adultes et aux enfants de L'insti-
tution tient une place importante dans le discours de LU'enfant. La
relation aux adultes est souvent maftrisée par l'enfant qui se montre

actif, en ayant l'initiative verbale ou en anticipant L'absence.

Exemple.

IL dit : "Gros c8lin, tu ne pars pas”, ou demande & ('adulte
s*'il sera L& ou pas le lendemain et dit “au revoir" le premier. Il
en est de méme lorsqu'il est opposant vis-a-vis de ce qui lui est

dit, cela se produit souvent,

A ltinverse, la capacité d'étre passif dans la relation est sou~
vent faible. Nous voulons dire par L34 que U'enfant se laisse rarement

porter par la relation & l'autre.
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La reprise par l'adulte des dires de l'enfant, et L'établisse-
ment d'un dialogue sur sa “condition”, permet donc & l'enfant de s'as-
surer une meilleure maftrise de ce qui le préoccupe. Cette reprise
peut é&tre un accompagnement affectif de (' expérience de L'enfant

ou aura valeur d'explication de la réalité.

Ainsi, il nous a semblé important d'insister sur L'importance
du contenu des paroles de Ll'enfant dont Lles thémes prévalents sont
4 la fois ses (imitations et la question de son jdentité et de sa
relation aux autres. Nous allons analyser plus précisément la conti-
nuité ou la discontinuité du discours de Ll'enfant lui-méme, laquelle
dépend a4 la fois du contenu des propos de Ll'enfant et de l'attitude
de L‘'adulte.

C. INTERACTIONS DANS LE DIALOGUE ENFANT~ADULTE

1. La_nature de la préoccupation de l'enfant détermine

en partie la continuité ou la discontinuité de ses

propos

Face & la déficience, L('élaboration psychique de L'enfant est
souvent bonne mais fragile, et nécessite, pour se faire, le support
de la parole de Ll'adulte. Nous observons & ce propos, soit L'irrup-
tion d'un mot ou d'une courte phrase concernant sa déficience, soit
L'ouverture vers un échange avec L'adulte lorsque celui-~ci banalise

le diatogue.

Le dialogue avec Ll'adulte sur le theéeme de la déficience peut
étre engagé par L'enfant Lui-méme. Ce dialogue est parfois assez
prolongé. L'élaboration psychique nous a donc semblé bonne dans des
observations que nous avons faites dans des situations diverses :
situations de groupe ou de relation duelle (kinésithérapie, box,

jardin d'enfants, psychomotricité).
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Par contre, un sujet de la vie quotidienne est toujours développé
dans Le discours de Ll'enfant, en dehors de toute participation de

L'adulte, et méme malgré Lles interruptions que ce dernier peut faire.

burant Lla séance de kinésithérapie, un enfant de 3 ans, allongé
sur La table de rééducation, parle avec la kinésithérapeute et dit:
"Papa, il va m'emmener en voiture, il emméne les bébés, fauteuil,
pas chaussettes". L'adulte reprend : "Pas chaussettes, on met les
attelles”. L'enfant continue sur Lle théme précédent : ''Le pyjama,
la veiture, papa, la voiture a papa'.

La malléabilité de L'enfant est importante face aux interventions
verbales de L'adulte et celles-ci sont fréquentes. Ces derniéres
devraient pouvoir étre utilisées par Ll'adulte pour prolonger le con-
tenu du discours de Ll'enfant, compte-tenu de la réceptivité dont

il fait preuve.

2. Attitude de Ll'adulte dans Lle dialogue avec Ll'enfant

Il s'agit souvent d'interruption du discours de l'enfant par
L'adulte par un rappel de Lla déficience. Compte tenu de Lla faible
capacité de L'enfant a poursuivre son idée en cas d'interruption
de ce qu'il dit, a Ll'exception de certains thémes particuliérement
investis, et compte tenu de Ll'effraction que représente déja en elle-~
méme La déficience dans le psychisme de l'enfant, l'effet de disconti-
nuité de ces interruptions s‘en trouve particuliérement accrue. L'a-
dulte dit & un enfant : "Tu vas dans ta maison !". L'enfant répond:
"I. l'a dit". L'adulte interfére alors L'échange en disant : "Qui
a serré ton appareil comme ¢a ?". Cependant, il établit Lla continuité

en demandant : "Que vas-tufaire chez toi ?".
L'adulte rompt Lle dialogue, en dehors de situations techniques,

lorsque Lle théme est trop angoissant : la mort, la saleté, tomber.

Parfois, Lla préoccupation technique (autres enfants, génée parce
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que Ll'enfant bouge trop) géne l'écoute. Ces interruptions indiquent
gue L'enfant est peu écouté dans son discours. Pourtant, c'est en
effet dans lLe dialogue avec Ll'adulte sur la vie quotidienne que L'en-
fant peut se sentir repris dans sa personne et non plus au niveau
du collectif. Le "je" de L'enfant peut trouver Lla un support privilégié

pour son développement.

Par contre, la réassurance de Ll'enfant par L'adulte face a ses
capacités physiques se fait aisément, Lla transformation d'un vécu

d'incapacité & un sentiment de force puis d'identité est rapide.

Un enfant de 4 ans, en séance de psychomotricité, réagit & l'idée
de faire une course a plat ventre, il dit : 'Non, je ne peux pas'.
L'adulte Lle rassure en Llui disant : "Si". L'enfant entend parfaite-
ment cette réassurance et dit "Oui" et va méme jusqu’d associer son
nom lorsque l'adulte dira, peu de temps aprés, son prénom.

Au réveil de la sijeste, ('enfant dit & la soignante : "IL est
pas beau le Monsieur, il a fait bobo & Olivier, on peut pas aller
assis ?". L'adulte le rassure : '"Mais si, on peut aller assis". L'en-
fant dit aussitét : "Ah oui !".

Nous constatons de la part de Ll'adulte un équilibre dans le
fait de prendre ou de Llaisser L'initiative du dialogue & Ll'enfant.
Pourtant, la tendance qu'a l'enfant, de fagon répétée, & &tre actif,
en entamant le dialogue, pourrait inciter L'adulte & prendre plus
souvent le rdle actif et susciter alors chez L'enfant la passivité
et la réceptivité dans le dialogue. En effet, chez ces enfants, le
besoin défensif de maitrise de Lla réalité semble prendre toute la
place. Ainsi, le Moi, ayant pour fonction l'adaptation a La réalité,

pourrait perdre sa rigidité.
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VI. - CONCLUSION SUR L'ETUDE DES INTERACTIONS

Pour cette conclusion, nous allons prendre un exemple d'inter-

actions multiples : celui du petit Valérian.

L'observation du jeune Valérian pendant sa 2éme année, met bien
en évidence le risque pour L'adulte soignant, en ne considérant
L'enfant que comme un objet de soins, de ne pas tenircompte de ses

capacités de jeu et surtout d'anticipation.

Valérian a 22 mois. Il est en Lliberté sur une natte. Une soi-
gnante est assise & cdté de lui. Valérian joue & se redresser, il
jase beaucoup et sourit. La soignante bloque son mouvement en Lui
mettant un lange _.utour des reins et dit : "C'est mauvais pour ton
dos !'". Plus tard, il est mis & plat-ventre dans l'herbe. Plusieurs
fois, il attrape le pied d'une table pour s'ériger. Malgré le lange,
il escalade avec beaucoup d'adresse la barre inférieure d'un chariot
et, ravi, passe sous le chariot. De L&, il crie avec force sourires
pour prendre a témoin Lles adultes de son exploit. %SHn édu-
catrice lui montre un jouet, l'appelle et lui dit & nouveau : "C'est
mauvais pour ton dos d'étre comme ¢a'". Valérian fronce alors Lles
sourcils, boude, mais ne pleure pas Llorsque l'éducatrice le raméne douce-
ment en le cajolant sur la natte. Quelques jours plus tard, Valérian
est & plat-ventre, en liberté au sol. Il joue a déplacer une grosse
voiture sur sa planche & roulettes, puis & Lla cacher dessous. Il
fait ce jeu plusieurs fois avec beaucoup de plaisir. Il jargonne
beaucoup. Brusquement, il est saisi par derriére par son auxiliaire:
Valérian hurle & la fois de peur et de contrariété. L'auxiliaire
dit : "C'est L'heure de le mettre en posture pour le diner'".

Cette observation souligne 2 aspects importants des prises en
charge : le rappel constant & la déficience et le défaut d'anticipa-
tion qui font basculer L'enfant dans une réaction de désespoir et

d'opposition.
Ces gestes, ces comportements, ces paroles, s'inscrivent comme

éléments de discontinuité dans Lla mesure o4 ils surgissent d'une

fagon abrupte, interrompent une activité, ou déséquilibrent un échange.
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L'enfant qui se perd en autrui, qui se perd en Llui-méme en sugant son
pouce, agit ainsi dans des situations bien précises : celles o0 il
ne sent plus Lle soutien de L'adulte, quel que soit le Llieu. D'un
autre cdté, la vie quotidienne du petit paraplégique au CRM, qui
se traduit par un holding intense, prolongé, ne laisse-t-elle pas
certains enfants démunis en face d'eux-mémes, surtout Llorsque la
maladie est trés précoce et que le milieu familial n'offre pas de
référence suffisamment forte pour les aider & affronter le handicap
du traitement ? Ne pourrait-on pas comprendre (& les difficultés
d'accés au jeu symbolique et au langage ? Il existe un trop grand
nombre de situations passives successives et trop d'adultes diffé-

rents ; Ll'enfant risque de ne pas &tre entendu.

Par ailleurs, comment faire pour que, pendant Lles moments de
transition et de rupture, l'enfant ne se sente pas abandonné ?. Com-
ment aménager le traitement orthopédique, surtout pendant la deuxiéme

année, ou se mettent en place les bases des processus cognitifs ?

En conclusion, nous pouvons dire que L'hypothése de discontinuité
se précise, semble-t-il, & travers tous les éléments du développement
étudiés chez le petit paraplégique : regard, jeu, relations sociales,
Langage. Malgré ces allers-retours fréquents, l'enfant arrive & bien
maftriser ses difficultés, et L'unité des adultes se fait autour

de lui, se centre sur (ui, en L'aidant a savoir faire.

Ce travail sur les interactions s'est donc inscrit dans Lle fil
d'une pratique quotidienne, et nous avons tenu a rester & ce niveau
pour cette partie conclusive en énongant quelques conclusions prag-

matiques.

1. Au niveau du dialogue

-~ Avoir un discours varié.
- Solliciter la parole de L'enfant, sur le plan de la réalité comme

sur celui de L'imagination.
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- Utiliser un langage tissé sur le plan affectif et émotionnel (adjec—
tifs gualificatifs par exemple) plutdt gu'adressé & L'action pure,
car cette derniére tendance a pu Etre observée tant chez les adul-
tes que chez lLes enfants.

- Relancer ce gue dit L'enfant car ce sont souvent des paroles impor-
tantes pour lui, mais qu'il élabore, développe peu par Lui-méme,ceci
trés particuliérement Lorsqu'il parle de son handicap.

- Eviter les ruptures de discours du fait de L'adulte & l'occasion
des soins, car il a été observé que L'enfant a une faible capacité
4 reprendre ensuite ce qu'il disait.

~ La place importante qu'occupe le handicap dans les propos et le
jeu des enfants incite a développer les autres aspects de leur

vie, dans le diaslogue avec eux.

2. Les interruptiomsdans les situations

- Verbaliser Les interruptions et les reprises, comme support pour

L'enfant.

3. La relation avec les enfants

~ Face aux relations intenses et dispersées de ces enfants, éviter

Lles échanges superficiels, stéréotypés.

4. L'instabilité fréquente des enfants

~ Favoriser les objets et les contenants (tels que poches, cartables)
personnels. Inscrire encore plus le développement de la coordination
oculo-motricedans une relation avec Ltadulte, tout spécialement

avant L'&ge de 18 mois.

5. Le vécu du handicap

- Sécuriser les enfants au niveau de la marche, de la chute, des

postures, des positions corporelles, car ilsen parlent beaucoup.
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~ Personnaliser Le matériel : les cannes, le fauteuil, etc...

6. La gestualité des adultes

- Tenter d'avoir une attitude similaire dans les soins pour le haut
et Le bas du corps de L'enfant, pour L'unité de son schéma corporetl.

- Avoir une gestualité dans le quotidien d'autant plus souple que
Le corps de L'enfant est rigidifié par l'appareil.
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CONCLUSION GENERALE







Cette conclusion générale est faite de deux parties : L'une
théorique, et L'autre pregmatique. La partie théorique essaye de
faire Le point sur U'hypothése de discontinuité.

CONCLUSIONS THEQRIGUES
Réponses & L'hypothése de discontinuité

Ce travail théorique est né d'une pratique de terrain. Cette
pratique s'était ouvert deux questions. Nous les citons & nouveau pour

mémoire :

1. Est-ce que le vécu de la paraplégie sur le plan de la
Locomotion et de la sensibilité, amenant & une discontinuité entre
te haut et le bas du corps, augmentée de la lésion des sphincters,
ne perturbe pas Lles acquisitions cognitives et la construction de

Lla personne 7

2. Est-ce que Lla complexité des soins multiformes que
nécessite la paraplégie induit un désavantage ou un dommage dans

L'ingsertion scolaire de ces enfants ?

C'est dans Le prolongement de ces deux questions que s'est posée
notre hypothése centrale de discontinuité, tant sur le plan du vécu
de l'enfant, que de ses milieux de vie. Cette hypothése faisait
en quelque sorte “L'unité” de nos questionnements et donc de cette
recherche. C'est aussi & ces deux questions que nous reviendrons
dans la deuxiéme partie de cette conclusion : '"conclusions prag-

matiques".

Dana ure premiere partie nous avens étudié "Ulenfaint isolé"” de son contexte.
Délibérément, notre regard s'est centré sur U'enfant dans sa défi-
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cience et le traitement dont il est Ll'objet, le niveau des outils
adaptatifs, sur le plan cognitif et scolaire, et Lla structuration
profonde de la personne. Il s'agissait en quelque sorte dans ce deu-
xiéme chapitre, de faire "l'inventaire"” de l’enfant. Au départ, nous
avons décrit les soins multiformes qui étaient mis en place en réponse
& la déficience de l'enfant. Cette description a montré que le déve-
Loppement de L'enfant est grevé par une absence de verticalité active

remplacée par une verticalité statique.

L'étude des outils adaptatifs a montré que L'éveil psychomoteur
de ces enfants est normal. Nous avons mis en évidence & travers la
recherche sur Lle développement cognitif et Lle développement de la
personnalité quelques nuances par rapport aux enfants non atteints
de paraplégie. Certes, ils sont trés tournés vers L'action, certes
le développement de L'imaginaire nécessite le support d'images ou
d'objets, et leur énergie est surtout tournée vers l'extérieur, vers
L'adulte. Mais L'apport fondamental de cette recherche a été de démon~
trer que malgré des facteurs multiples de discontinuité (lieu de
vie, séparation, paraplégie, institution...), la personnalité de
ces enfants est normale et Lleur développement cognitif est de bon
niveau.Et enfin que Leur intégration scolaire se fait sans probléme important.

Ainsi, cet "inventaire" de l'enfant a montré que L'unité profonde

de (a personne était maintenue malgré le vécu sensitif et moteur.

Le troisiéme chapitre : "Etude des milieux de vie", nous a indi~

qué :

- comment L'institution, et en particulier te CRM devient L'organisa-
teur des soins et vient & jouer le rdle de “carrefour”, de "pivot",

de "pont'" entre L'enfant et lLa famille, L'enfant et L'école ;

- comment parfois il peut soutenir Ll'enfant dans son parcours chez
une famille ''non porteuse'. Beaucoup de cas de figure ont pu étre
étudiés et ont montré combien' le portage" de chaque enfant était spéci-~
fique de son "environnement proche'". La déficience est donc Lloin

de commander le mode de portage des familles. De plus, L'en-

134



fant Lui-méme nous oblige & considérer son propre dynamisme personnel.
Ces aspects ont été décrits dans la partie intitulée : "Y a-t-il
un déterminisme de réussite ou d'échec scolaire chez ces enfants?".
Cette "intégration' dont font preuve ces enfants, aussi bien au niveau
de {('école que de la famille, devient ici un garant de leur unité

profonde.

Nous avons également retrouvé Lla notion de parents compétents
vis-a-vis du handicap de L('enfant, aussi bien face & la blessure
narcissique, que face aux manipulations directes de L'appareillage
de L'enfant. Le CRM doit les aider, & travers une reconnaissance
de Lleurs compétences de parents face & Lleur enfant, a pouvoir se

passer du "portage' effectué par L'institution.

L'analyse des interactions entre le milieu de vie et L'enfant
a débouché sur Lles conduites pragmatiques que nous avons énoncées

a la fin de cette partie.

A ('issue de notre travail , le matériel traité par cette recher-
che est trés vaste. La multiplicité des facteurs intervenants et
le champ des phénoménes abordés en dénoncent L'ambition évidente!.
Aussi, cette recherche peut constituer une base de départ pour d'autres
approfondissements. A cela s'ajoute le caractére novateur de la démar=-

che de cette recherche :

- par le sujet de son étude, car Lla paraplégie acquise chez
de trés jeunes enfants a été peu étudiée dans Lla Llittérature scien-
tifique ;

- par les questions fondamentales qu'elle pose au sujet du déve-

Loppement psycho-intellectuel et affectif de l'enfant paraplégique.
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CONCLUSIONS PRAGMATIQUES

Nous nous devons de signaler & nouveau en conclusion la visée
résolument pragmatique de cette recherche. Celle-ci s'est déroulée
sur environ 4 années, dont plusieurs mois de pré-recherche, au cours
desquelles se sont multipliées Lles observations minutieuses dans
les divers secteurs, afin de déterminer Lles outils nécessaires a

ce travail et d'en définir les orijentations.

Cette étude a consisté en un regard & la loupe porté non seule-
ment sur les enfants eux-mémes, mais aussi sur Ll'environnement maté-
riel et humain, en particulier au CRM. Elle a confirmé, s'il en était
besoin, la réalité pour eux et leurs proches, mais aussi pour toute
L'équipe soignante, du fardeau des soins et de leur durée dans le
temps, fardeau venant s'ajouter au handicap, mais constituant en

méme temps le moyen de libération, au moins relatif, du handicap.

Malgré le contexte médical Llourd et souvent grevé de complica-
tions multiformes, il apparait au total que le développement de ces
enfants peut étre dans l'ensemble bon et les perspectives d'insertion

encourageantes.

Il nous apparait donc que les efforts entrepris au niveau de
La prise en charge thérapeutique, du réle porteur de Ll'institution,
de sa vocation de rassemblement de soins, sont & poursuivre, et les
moyens mis en oeuvre 3§ maintenir et & améliorer. Nous nous devons
de continuer pour Ll'essentiel puisque nous nous trouvons en quelque

sorte confortés au niveau des positions adoptées.

Ainsi nous insistons sur :

- Le volonté délibérée de poursuivre par tous les moyens possibles

une verticalisation et une autonomie motrice aussi précoce que pos-
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sible, coincidant avec les étapes du développement d'enfants du méme
age, verticalité et déambulation constituant un atout majeur de déve-
Loppement ;

- Les modalités de prise en charge visant certes a établir un lien
durable entre tous les soins, et ceci de fagon prolongée, maeis aussi
souple que possible dans leurs applications. ('est ainsi que les

séjours peuvent avoir, on l'a wvu, des durées trés variables.

Prise en charge globale, ajustements itératifs, réponse de soins
en un seul jour, en un seul lieu, permettent, pensons-nous, de contri-
buer & faire de U'enfant une personne entiére tout en sachant que
chaque consultation demandera L'analyse de nouvelles difficultés,

auxquelles il faudra chercher avec les parents des solutions adéquates,

Cette recherche nous a confirmé que cela se fait, que cela est
utile, que nous devons poursuivre et faire en sorte de maintenir

et de développer les moyens d'y parvenir.

Hedok
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ANNEXE N 1







LISTE DES SEQUENCES TOURNEES

a) Séguences relatives au holding de U'enfant valide

- deux séguences sur l'accueil 3 l'école maternelle
- deux séquences sur la sortie de la classe

Elles ont été tournées dans le but d'observer le passage corpo-
rel des enfants, des parents & la maitresse, et inversement.

b) Séquence relative au regard de Ll'enfant :

- une séguence tournée en grande section de maternelie sur un
groupe d'enfants faisant une activité pain. Le groupe étant composé
dfenfants ordinaires et d'une petite fille paraplégique du Centre
d? ANTONY .,

c) Séquences relatives au holding, au regard et & la gestualité
de L'enfant paraplégique :

- quatre séquences sur le bain, le petit déjeuner, le passage
dfun lieu & un autre, d'une personne & une autre.

d) Séquences relatives au regard et & La gestualité pendant Lles jeux,
les spectacles et le groupe de psychomotricité :

- une séquence sur les jeux Llibres dans la cour de récréation
de L'école maternelle avec les enfants ordinaires ;

- une séquence avec un enfant paraplégique en jeu libre au jardin
d'enfants du Centre d'ANTONY ;

- une séquence avec un enfant ordinaire en jeu Llibre & L'école
maternelle et disposant du méme matériel que l'enfant paraplégique,
ceci dans un but comparatif ;

- une séquence sur un spectacle de marjonnettes & L'école mater-
nelle ol les enfants ordinaires et handicapés physiques sont séparés,
une autre séquence ou les enfants sont mélangés ;

- deux séguences sur le groupe de psychomotricité avec Fahien
dans le Centre d'ANTONY (l'enfant étant désappareillé).

e) Séquences relatives au regard, & la gestualité et au holding
avec une nouvelle population de trois jeunes paraplégiques :

Clément
- une séquence au jardin d'enfants.

Sandrine
- une séquence en kinésithérapie
- une séquence au jardin d'enfants
- une séquence pendant le repas

Sylvie
- une séquence en kinésithérapie
- une séquence au jardin d'enfants.
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ANNEXE N~ 3

Questionnaire adressé aux instituteurs ayant accueilli un enfant
paraplégique dans leur classe






Ce bref questionnaire sur la scolarité d'un de
vos éléves, ayant €ité établi pour toutes les classes, du
primaire au gecondaire, nous vous demandong de répondre aux
seules rubriques qui concernent l'annde scolaire en cours et
éventuellement 4 celles qui concernent c¢e que VvVous pouvez
connaitre des années précédentes.

Cenire £ dela PANOUSE-DEBAE |
Hioducativn Matsice 1ous tt putina
NOM et PRENOM : 37, ruz ulien Fénn
92160 - ANTONY |

Date de Naissance

Nom de 1'école ou du Centre fréquenté actuellement

Classea fréquentées précédemment :

81 - 82
80 - 81
?9 - 80

La fréquentation actuelle est-elle

—

réguliére e —
irréguliére |

Ratisons de l'irrégularité fventuelle

Quel est le niveau actuel de l'enfant (en fonetion du niveau
moyen de la classe qu'il fréquente) pour 1les disciplines
suivantes

(on 8¢ servira d'une estimation en & points : Bien - Assez
Bien - Moyen - Passable - Médiocre)

FRANCAIS Lecture
Orthographe -~ Grammaire

MATHEMATTIRUES Mécanismes
Raigonnement

ECRITURE

AUTRES DISCIPLINES

A votre connaissance l'enfant a-t-il eu du mal & acquérir les
disciplines de base en :

cecrure  loigl (uox!
CALCUL 10771 1¥TN|

ECRITURE |\QUI | DN



~ A votre connaigssance, a-t-il sutvt plus d'une annde de cours prépa-
ratoire :

- A-t-1l actuellement des difficultds scolaires particuliéres :
lour NON_|

51 out dans quelles di8eiplings ' .viiiieiiiiosressssonnoasssessstansnas

I N R R R R R R R R I N I N S R N I AT I

ceees

Sous quellesd fOrmes  ..iieeieecascsensssseseassarassssosansarssonsssnas

L R I I R R R R R R R I I R R R R RS

D O N R I R T I I S I R R R I I S R I I N R I S I O I IR AP

- En clasge, cet enfant est-il :

g

ACTIF |
LENT Yo

FATIGABLE |oUT

AULres PEMAPQUES ! .oiineeiaressotnectascsaanvsssensacas Cetereeareranene

- A queiles activités s'intéresse-t-1l essentiellement :

L R I I I R L R I I I Y

PR I R e R R )
et asassveane

I N R T e N S e e R R R R

- Egt-tl : Participant {
Peu participant
Communicatif
Peu communicatif
Bien intégré
Isolé —_—

Remarques particuliéres ! ..iieveesassensocaes

macemsasaer et et et enaanen

LI R R I I R N WY

~ Peut-il participer avec les autres enfants :

Aux récréations ouT! INON |
4 des activités de |DUL |NON |
type sportif

Aux sorties scolaires |0UI| {nvoN

Avez-vous noté, d ces moments, un comportement particulier :

seecieras e
........ D R R LR R R RN R R I P S AP AP

......... D R R R N N R R T




~ Dans les activitée manuelles est-il :
ADROIT SN

MALADROIT —
INTERESSE —

PEU INTERESSE ()

- Ses réactiong au handicap wous paraissent-alles un obstacle :
. 4 8a réussite acolaire o) (CRORD)
8a bonna ingertion (ol - »,

dang la classe et dans l'école

Ry

ST OUI, pouvez~vous préciser votre point de VUG ° ceiveevrensesarcrosans
Bt A tsertatartetentesatatrtorsttateerositerst st trcr ettt oattrarssans Tt etees

D N R A I e R I A N A I R I R R R AR R I

- Avez-vous d'autres remarques 4 faire concernant le devenir et 1'insertion
scolaire de et enfant ! u..uueeieecsseitsarnstiitoencerastssrsrnsnecsnannnn
et et eeeaenuaiaaaesaesatetetutenerattarsaataratarteateatt et asrear nnanenns
e seseaatauasereeastasatetetonansoasstenattantetanotanatentoananonanns
f e eetasestesrarerasasaatcettatet e r s attantrsarrttatr s anatacanrntnonney
s ee s eaaa e s iieenerasacateetoanaa s et roaare i tabetatnnsrrone et nsan
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