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PREFACE 

Claude EVIN, Ministre de la Solidarité, de la Santé et de la 
Protection Sociale 

L'Ecole nationaie de la santé publique et la Direction de I'action sociale ont 
conjugué leurs efforts et leurs talents pour organiser en 1988, à destination des 
cadres des services extérieurs du ministère de la santé, de la médecine scolaire et 
des services compétents des départements, une session de formation portant sur 
les techniques éducatives et thérapeutiques des établissements et services d'tdu- 
cation spéciaie pour enfants handicapés. 

Le succès remporté par cette session, renouvelte en 1989, a dégrniné les deux 
partenaires publier les différentes intementions prar;iqu&s au cours du sage, 

L'ouvrage qui en résulte fait l'objet d'une coédition du Centre technique national 
d'études et de recherches du handicap et des inadaptations et de 1"Ecole nationaie 
de sant4 publique. Il visera ainsi un public blargi, à la fois &ucateurs spéciaiis&, 
responsables associatifs, fonctionnaires des DDASS et DRASS. 

Il reprend les etéristiques essentielles du stage de Rennes : 

- Multidisciplinarité des auteurs, les uns administratifs, les autres médecins, 
d'autres encore pédagogues, certains responsables d'établissements ou de 
services ; 



- Prise en compte des différents types de handicaps : surdite, cécité, hm&ap 
mental et des diff6~nts points de vue (Psyc~atiique et mgogique notam- 
ment) ; 

- Infmation sur les dernieres évolutions du rnùlisere ; nomenclature des han- 
dicaps, &forme des conditions d'agement des étabiîssements pour déficients 
sensoriels, 6vduation des acquis des enfants. 

Cexigence de lisibilittr à laquelle se sont pli& les auteurs font de cette publica- 
tion un excellent manuel que liront avec profit ceux qui s'attachent à suivre ce qui 
se passe rkllement dans les (5tabiîssements et services. Les services exgrieurs y 
vemnt rmasion d'entretenir avec les equipes mMico-aueatives des mppom 
autres que pwment fondés sur I'exercice d'une tutelle adminisaative et financiè- 
re. 

il s'agit donc bien d'une introduction à ia prise en charge qudiative du handicap 
chez I'enfant. 

Je souU& B cette entreprise, le meilleu succès. 



CONCEPT DE SANTE, CONCEPT DE HANDICAP 
A TRAVERS LES CLASSWICATIONS 

Longtemps on a mnsidér5 qu'a existait d'une part la matadie, processus &volutif 
du ressort du médecin, et K Fismite », privation permanente d'une fonction ; 
eiie ne m$,ni à Ia guérison ni à i'aggravatim et se distingue par ià de la madie 
chronique . La matadie est un fait qui sbpère, I'infmittf est un fait accompli 
(Lit&). 

te souci de regrer les sympt6mes, de les assembler en syndromes aboutissant au 
diagnostic, s'est eomp15g au 1 %me sihle par celui de classifier les maladies, 

Les premières tentatives en ce domaine ont wncern6 les causes de décès. Lx: but 
évident &tait de pouvoir prendre toutes mesures pour enrayer les épidemies, puis 
proposer les mesms prophylactiques et thérapeutiques, 

Dans le même mps ,  et sans aucun mppa avec les travaux précédents, les alié- 
nistes au m g  desquels Pinel et son élève Esquirol, après avoir fait reeonndtre 
par k sciciét5 la maiadie mentaXe et donc la n6cessité de "aiter dgferemment ies 
aii4nds, les indigents, les repris de justice, cherchaient, apr&s avoir loneement 

(1) J. Bertilion - trais projets de nomenclam des inf ï ï tés  présentés 2+ ITnstinir interna- 
tional de statistique en vertu de ses décisions antérieures au Bulletin de I'Institut inter- 
national de statistiques - Tome IX Rome 1986. 



obsené, B d w e  les symptômes, B les classer, Mifiant ainsi une ngfopphie 
psychb~que dont la psychiaçie m n t e m p ~ n e  porte encore l'héntage . 

Cette s6pwation entre ia classificatim des maladies, bientôt étendue non seule- 
ment aux causes de d&ès mais aux autres maladies, et la classification des 
troubles mentaux va se retrouver Jusqu% une date très récente ; elle perdure pour 
quelques années encore pour ce qui concerne la classification française des 
troubles mentaux de i'enfant et de Sadolescent. 

rune ou l'autre de ces clas&~cations, qui prend en compte tant& la cause, Sorga- 
ne ou le système atteint ... tant& Yoqhsation psychopathologique ... n'a pu inté- 
grer les r6pen:ussiom fonctionnelles ou situationnelfes que constitue le hm&cap. 

Si une cl~sification des infinnit& était proposée par J. Bertillon au congrès de 
Rome en 1896, il faut atrendre les travaux de Grossiord et de Ph. Wood dans les 
années 70 pour que soit précisé le concept de handicap. 

ï i  s'agit donc de passer en revue ces différentes classifications, et patticulière- 
ment la classification internationale du handicap, qui rendent compte de Sévolu- 
tion du concept de matadie, de handicap et de santé. 

1. LA CLASSIFTCATION NERNATIONALE DES MALADIES : CIM, 
OMS 

Adoptée par f"o@anisation mondiale de la santé en 1976, dans sa %me révision, 
dont la dixième est en corn, elle constitue la rdférence nosopphique de Sen- 
semble des médecins français. 

Héritière de la classification intemaeonale des causes de déch, grâce en particu- 
lier aux travaux du français Jacques Bertillon présentes au congrès de Vienne de 
1891, elle comprend 17 chapitres (dont la liste est jointe en annexe) qui permet- 
tent une classification en fonction de la cause (infectieuse, parasitaire, ou 
tumeurs) de Sorgane ou du système atteint (maladies du sang, ou tumeurs) de 
Sorgane ou du système atteint (maladie du sang, de Sappareil respiramire ...) ou de 
la date d'apparition de raffection (anomalies congéniMes, affections dont i'origi- 
ne se situe dans la période  rin natale,..). 



Un chapitre mérite ici une particulière attention, le chapim V des troubles men- 
taux. 

En effet en France, jusqu'à une date récente, la classification des troubles men- 
taux de l'adulte utilisée était le plus souvent celle élaborée par le centre de 
recherche de santé mentale du 13ème mndissement ainsi que Sunité 110 de SIN- 
SERM, cbsificatim qui différait sensiblement de celle proposée par i 'o~s. 

Depuis les années 80, la classification de réference est maintenant la classifica- 
tion OMS. 

En ce qui conceme les enfants et adolescents, les travaux d'un collectif de prati- 
ciens au premier rang desquels il faut citer les Prs Misès, Jeammet, Lebovici, 
Fortineau, Mazet, Plantade et Zuemada, ont élabore une classification des 
troubles mentaux de i'enfant et de Sadolescent. Cette classification, en cours de 
validation auprès de près de 200 secteurs de psychiatrie infantotjuvénire, devrait 
pouvoir s'intégrer il Ia 1Oème révision de la CIM. 

Elle comporte 2 axes utilisables séparément : 

- le ler axe consacré aux catégories cliniques de base, le 2ème aux facteurs asso- 
ci& ou antérieurs, 6venntellement étiologiques. 

Si les 4 premikres catégories de Saxe 1 (psychoses, troubles nevrotiques, patholo- 
gie de la personnalité, troubles réactionnels) sont exclusives i'une de l'autre, elles 
peuvent être isolées ou associées aux 9 rubriques suivantes (déficiences mentales, 
mubles des fonctions instrumentales..). 

- Saxe II comprend 2 sous chapitres, I'un concernant les facteurs organiques, 
non exclusifs Sun de Sautre et l'autre concernant les facteurs et conditions d'en- 
vhnnement. 

S'il convenait de préciser la constniction de cette classification, c'est qu'elle se 
situe à un carrefour entre plusieurs classifications qui ne pourra susciter dans les 
années à venir qu'un travail fructueux de recherche. Mais nous reviendrons ulté- 
rieurement sur ce@ question. 

Une autre classification des troubles mentaux est utilisée par certaines équipes de 
recherche française : 

Le DSM m - Classification d'origine nord-ambricaine, elle comporte 5 axes, Les 
3 premiers constituent I'évaluation diagnostique officielle. Tout sujet est évalue 
sur chacun de ces 3 axes. 



Axe 1 : syndromes cliniques, situations non atbribuables à un trouble mental, 
motivant examens ou traitement, 

Axe II : troubles de la prmnnalité, troubles spécifiques du développment. 

Axe III : troubles et affections physiques. 

Les axes IV et V sont utiiisables dans des protocoles spéciaux d'études cliniques 
et de recherche. 

Axe IV : sévérité des facteurs de stress psycho-sociaux 

Axe V : niveau d'adaptation et de fonctionnement le plus élevé dans i'année 
écoulée. 

(Mini DSM m - critères diamostiques Masson Janvier 1984). 

Le diagnostic tient moins à une approche psychopathologique orientée vers la 
compréhension de la personnalité du patient que Sélaboration du diagnostic psy- 
chiatrique selon la démachie traditionnelle médicale : regroupement des symp- 
tames pour aboutir au diagnostic. 

Cette ciassification est particuli5rement utiiisée lors des essais thérapeutiques. 
Elle tend à diminuer les variations inter-observateurs. 

La critique principaie qui II est faite est que bien que se voulant auiéorique elle 
induit une réponse largement inspirée des &&ses comportementalis&s ou cogniti- 
vistes. 

2. LA CLASSIFICATION DE HANDICAP 

Sans remonter aux classifications des infirmités proposées par 3. Berülon en 
1896 et qui comportaient une énum4ration de malformations, de maladies pour 
iesquelles on ne disposait à I'tSpoque d'aucun traitement, classées par appareil 
(système nerveux et sens, appareil circulatoire, appareil digestif...), il faut 
attendre l'après-guerre et plus récemment les années 60 pour que des propositions 
soient apportées. 

Les classifiations portent alors toute I'mbiguïttS qui résulte de la découverte de 
Simportance de I'envkonnement dans la notion de handicap, mbiguité qui ne 



sera pas totalement levée en 1975 et qui aboutira & ce que le législateur s'interdise 
de définir le handicap. 

h défini~ons du handimp sont en effet nombreuses. Deux déTmitiohfr inspire- 
ront largement les débats de la Loi de 75 : 

<< On dit qu'iis sont han&capés parce qu'ils subissent par suite de leur état phy- 
sique, mental, caractériel ou de leur siniation sociale, des troubles qui constirnent 
pour eux des u handicaps » c'est-à-dire des faibles=, des servitudes pdculiéres 
par rapport & la normale, celle-ci étant définie comme la moyenne des capacittSs 
et des chances de Ia plupart des individus vivant dans notre société », 

Rappott Bloch Lainé 1968 - M. Bloch Lainé p.pose 2 groupes : 
« les ina&pt& *> ou « associaux B. 

<< Est handicap&? la personne qui, en raison de son incapacité physique ou menta- 
le, de son comportement psychologique ou de son absence de formation, est inca- 
pable de pourvoir B ses besoins ou exige des soins constants ou se trouve ségré- 
gt5e soit de son propre fait, soit de celui de la collectivité ». 

René Lenoir a Les Exclus ». 

Dans ces deux mpports Sanaiyse est kgement en@g& afin de r e ~ o n ~ t r e  deux 
names diEérmm au h & a p ,  l'une plus m a d e ,  liée à une maladie organique 
ou psychogénétique, i'autre plus liée B des facteurs cultmels, sociaux ... quoique 
i'un et l'autre peuvent être liés (malnutrition et pauvreté par exemple). Mais la 
réflexion n'est pas menée & son terme. 

Dans le même temps i'oqmisation mondiale de la santé reprend les Wavaux 
« ClassSation internationale des hanacaps » de Philippe Wood pour les sou- 
metm B une large discussion, 

Cette class%mtion traduite en fiançais par SINSERM en 1980 aura dans un pre- 
mier temps une Mksion relativement restreinte, Elle concerne les conséquences 
des maladies, accidents ou de la vieillesse. En ce sens, elfe constitue un cornpl6 
ment de la classification internationale des maladies. 

C'est une classification triaxiale, chacun des axes pouvant être utiiisé indépen- 
damment de i'autre. 

- Le ler axe, axe des déficiences : définie comme une perte ou une altération 
psychologique, physiologique ou anatomique, la déficience peut être transitoire 



ou permanente ; elle n'est pas contingente de i'étiologie ; elle n'implique pas 
forcément que i'individu soit considérk comme maiade. 

On repère ainsi 9 types de déficiences (déficiences intellectuelles, autres atteintes 
du psychisme, déficience du langage et de la parole, déficiences auditives,...). 

C'est i'aspect lésionnel du handicap. 

- Le 2ème axe, axe des incapacités : définies comme correspondant toute 
rtlduction (résultant d'une deficime partieiie ou totale de h capacité d'accom- 
plir une activité d'une façon ou dans les limites considérées comme normales, 

C'est l'aspect fonctionnel du handicap, 

L'incapacité s'apprécie avant tout appareillage ou aide technique. 

On peut citer les incapacités concernant le compomment, la communication, la 
locomotion ... 
- Le 3ème axe, concerne les désavantages m. Le désavantage résulte d'une défi- 

cience ou d'une incapacité qui limite ou interdit t'accomplissement d'un rôle 
normal (en rapport avec i'âge, le sexe, les facteurs sociaux ou culturels). Il 
concerne I'interaction entre la personne et son environnement. C'est l'aspect 
situationnel du handicap. 

On peut citer bs  désavantages d'orientation d'ind4pendance physique, de mabîli- 
té, d'occupations. 

Quelques remarques concernant la clasXication internationale des handi- 
caps 

La constmction de cette classification s'inscrit complètement dans les r6fiexions 
men& les années précédentes sur le handicap, la personne handicapée, i'envi- 
ronnement, mais est résolument en rupture avec les classificalions de la fin du 
19ème siècle. 

En effet, if ne s'agit plus de développer un concept de maladie dune part, de 
santé d'aune part (la santé se définissant comme l'absence de maladie), et un 

(1) Terme qui traduit h mot anglais a handicap » utilisé dans la version anglaise. En fait 
il est apparu qu'en France le terme handicap correspondait plus à fa résultante des 
mix axes. 



concept de maladie d'une part et de handicap de l'autre, le handicap, l'infmité, 
l'invalidité étant *mediablement furCs. 

II s'agit au contraire de relier les deux concepts de maiadie et de handicap en 
acceptant un concept plus large de la santé : « la sant&.&t un 6tat. de complet 
bien-être physique, mental et~ocial et ne consiste pas seulement en une absence 
de ma$adie ou d'infirmitb » que le modéle pastorien ou bio-médical avait 
induit 

Implicitement on peut donc être handicapé temporairement du fait d'une maladie. 
Les problemes que peut induire cette évolution dès définition dans la législation 
en faveur des personnes handicapées sont d'une autre nature et ne doivent pas 
être introduits b ce niveau de la réflexion. 

Cet aspect dynamique du handicap tranche considérablement avec les notions 
d'infmité, d'invaiidité, contenus dans la Kgislation tant des anciens combattants 
que de Sinvalidité ou des accidents de travail, voire même dans Sapplication de ta 
Loi de 75. 

La deuxiéme remarque concerne la relativid du handicap : le diagnostic ne préju- 
ge pas de l'importance du handicap et selon la nature de l'affection son stade évo- 
lutif, Sâge de la personne, les déficiences pourront erre différents d'un individu il 
l'autre. 

Pour une même déficience, des incapsités différentes des désavantages diBe- 
rents vmont b jour. Il n'y a donc plus un handicap mais une moMque de.per- 

pour lesquelles il faudra à chaque fois muver la rtipanse la 
plus adaptb. 

Une pemnne handicapée, i'est par rapport à un envùlonnement. Si les 3 concepts 
contenus dans fa CDIH ont trouvé un large écho, en particulier en France, au 
Québec, en Espagne, aux Pays-Bas, en Belgique ... des difficultés subsistent : 

Au premier rang desquelles la superposition entre Ia classification internationale 
des maladies, et Ia classification internationaie des handicaps. Un seul exemple, 
certes panni les plus complexes, celui des déficiences htelleetuelles et celui des 
atteintes du psychisme. 

( 1 )  Comtinition de I'OMS 1948. 
(2) De Henrard - Sciences sociales et sant6 - volume VI  no 2 -juin 1988 





Elle s'en distingue néanmoins à quelques égards : 

- concernant l'axe des déficiences : 

Les (iéfiçiences @ l'appareil auditif pour lesquelles ont 6té utilisées les normes 
du bureau international d'audiophonologie (utilisées par les professionnels en 
France). 

Les déficiences visc&aies métaboliques et nutritionnelles qui correspondent aux 
déficiences des autres organes dans la cm auxquelles sont adjointes les défi- 
ciences métabliquw et nutritionnelles. 

Les déficiences motrices ont été largement simplifiées. 

- concernant l'axe des incapacités : 

L'ensemble de l'axe a dté réorganisé de façon classer les incapacités du plus 
fonctionnel au plus situationnel. Quelques rubriques ont été déplacées. C'est 
nomment le cas concernant les manipulations (appelées maladresses dans la 
cm) rubrique dans laquelle ont été regrou* toutes les fonctions touchant le 
membre supérieur. 

- concernant l'axe des désavantages : 

La rubrique occupations a été éclatée en désavantages concernant les loisirs, Ia 
scolarité, le travail. 

L'adoption de cette nomenclature par le comité des nomenclatures du ministère 
ne constitue que la premikre étape d'un long travail. 

Les utilisations de cette nomenclature dans les différentes enquêtes statistiques et 
le travaii de validation devraient permettre une amélioration de cette première 
version. 

Ce travail ne pourra être mené à bien sans une collaboration étroite avec les 
équipes de recherche qui utigsent la classification internationale dans leurs tra- 
vaux. Même si les objectifs sont différents (statistiques dans un cas, épidémiolo- 
giques, &&mpeutiques, économiques ... dans d'autres cas) il est nécessaire d'adop- 
ter un langage commun à tous. 

Ce travail ne peut être men6 à bien sans une concertation internationale. Cest 
l'objet des réunions d'experts tant au conseil de l'Europe qu'au sein de l'organisa- 
tion mondiale de la santé. 



Enfin des mises en garde doivent être apportées : 

La nomenclature des handicaps n'est pas un barème, pas plus que la classification 
internationale des handicaps. Si elle a inspiré par les concepts qu'elle sous-tend 
un mode de réparation des accidents automobiles au Québec, elle ne contient pas 

elle seule les modes d'évaluation du handicap. 

La nomenclature des handicaps ne saurait se confondre avec les conditions 
d'agréments des établissements médico-sociaux. Elle ne peut que contribuer h ali- 
menter la réflexion sur la population reçue dans les établissements. De même 
peut-elle conduire à une réflexion sur la définition du handicap qui en résulte, par 
rapport au champ d'application de la loi de 75. 

En particulier peut-on encore parier de handicapés sociaux, scolaires ... si aucune 
déficience (dans un sens très général y compris psychopathologique) ne peut être 
identifiée ? La réponse dans ce cas est-elle médico-éducative ou avant tout socia- 
le ?... L'action ne peut-elle être de l'ordre de la prévention plutôt que de l'ordre 
de la prise en charge plus évidente lorsque le handicap est constitué ? 

Conclusion 

Le concept de santé a largement débordé la seule notion d'absence de maladie. Il 
prend maintenant en compte les possibilités d'adaptation de la personne à son 
environnement. 

Cette évolution témoigne, s'il en était besoin, que si depuis maintenant 2 siècles 
la nécessité des classifications et d'un langage commun se fait sentir elles se doi- 
vent de s'adapter chaque fois aux progrBs scientifiques et techniques réalisés. 



ETUDE DES DOSSIERS ACTIFS DE LA C.D.E.S. DU 
DOUBS EN SEPTEMBRE 1987 

Docteur BRACHET, Directeur des Actions Sociales du Doubs 
Docteur FüSiN, Médecin chef PMI 
Docteur PLOWER, Médecin PMI 

Avec l'accord de ïa D.A.S.S. Etat, une étude des dossiers actifs de la C.D.E.S. du 
Doubs a été réalisée à partir de 2 701 dossiers ouverts en 1975. 

Les informations disponibles de ces dossiers ont été codées sur une grille d'analy- 
se élaborée par les services de l'Action Sociale du Doubs (D.A.s.D.). 

La C.D.E.S. a une double activité : elle oriente des enfants handicapés ou en diffi- 
cultés vers des établissements spécialisés et/ou leur attribue une Allocation 
d'Education Spéciale (A.s.E.). 

L'anaiyse des résultats globaux est classée selon 4 grands groupes de diagnostic : 

- RobEmes sensoriels, 
- Roblèmes organiques, 
- Problèmes mentaux, 
- Troubles de la conduite et du comportement. 



boblèmes sensoriels 

Problèmes orgrniques 

Probl&mes mentaux 

Troubles de la conduite et du comportement 

Le dernier groupe « Tmuble de la conduite et du compaement » est le plus 
importarit et c'est celui qui nous interesse plus particuli&rement 

Ce groupe msmble les enfants qui ne pxhentent pas de pauiologie organique, 
ni sensorielle, ni mentale ; mais par conne presentent une ina&?g&~on sociale, 
camctéri* le plus souvent par des difficultés scolaires et rdationnelles. 

Parmi ces dossiers, si le retard intellectuel existe, il est pmtiquement toujours 
acquis et non congénital. 

Age des enfanîs la première orientation 

moins de 4 ans 

1 



Le nombre très faible d'orientation avant I'âge de 4 ans et plus globalement avant 
9 ans, est très faible et reflkte bien l'absence d'anomalies organiques. 

LI1 tranche d'âge la plus concernée$iu les orientations est celle de 9 à 12 ans (42 
%), cela correspond à l'afflux des dossiers arrivant de la C.C.P.E. (Commission de 
ScoIansation Prim& et Eiémenmke). 

En eaxdi.ant les dossiers de ces enfants, 11 appdt que Ies troubles ont souvent été 
souiign6s depuis plusieurs mn&s au moment de la smfarisatia B Y&ofe mater- 
nelle : < Enfants en difficulf&s, instabiiitts, inadapBrian, retard de langage, 
troubles psyctiamotem B. 

Des mesutes ont alors ét6 envisagks : 

- reeducation psychomotrice, 
- orthophotrie, 
- prise en charge spéciatisée. 

Quefques-unes' ont abouti, d'auwes non... 

Jusque Ih, Yenfant a t.tt maintenu dms un circuit normal (&ole matmelte piris 
solution i n W d i & e  : classe d'adaptation ... classe de perfeetionnemenL..) puis 
le symptame d'inadaptation sociale est devenu trop important et Yenfant est aiors 
place, 

Les enfants prhentant des tmubles de la conduire et du comportement sont &par- 
tis egalement entre le domicile et I-internat, puis dans une moindre mesure, le 
semi-internat y a peu #enfants en service de soins à domicile. 



Déficiences intellectuelles en fonction des résultats du QI performant : 

Deftciences htelIectuelles en fonction des résuftats du QI verbal : 

.U est à noter qu'au test de Wisc, le QI performant est de : 

- 35,50 % : pas de d6ficiences intellectuelle 
- 20,30 % : débile Eger 
- 11,90 % : débile moyen 



et qu'au QI verbal seulement : 

- 18,40 % : pas de déficience intellectueile 
- 27,00 % : débile léger 
- 21,80 % : débile moyen 

Les différents tableaux donnent des résultats hétérogènes. Nous constatons que 
beaucoup d'enfants de ces groupes présentent un bon résuItat dans Ies épreuves 
pratiques alors qu'iis échouent dans les épreuves qui font intervenir la communi- 
cation et I'expression verbale. Les différents symptômes que présentent ces 
enfants peuvent expliquer ces résultats discordants. 

Ces résultats hétérogènes reflètent egafement les difficul~s linguistiques de 
beaucoup d'enfants étrangers. 

Ceci doit nous interroger et bien sûr nous faire nous demander si les orientations 
en I.M.P. de ces enfants est justifiée, s'il n'appdent pas il 1'Education Nationale 
de faim face à ces situations et de s'adapter à ces enfants. 

PROPOSITIONS POUR LA PREVENTION DES TROUBLES DE LA 
CONDUTE ET DU COMPORTEMENT DE L'ENFANT 

Trois institutions sont concernées par ia prévention et la prise en charge précoce 
des troubles de la conduite et du comportement de Senfant : 

- le Departement qui est chargé de mener une action de prevention précoce 
auprès des femmes enceintes et de ia petite enfance, 

- l'Education Nationale, 

- l'Enfance inadapge. 

Une concertation globale des trois instances pemettrait de mieux coordonner les 
actions préventives de la petite enfance et en p ~ c u l i e r  en maternelle. 

Le klédecin de P.M.I. peut jouer un rôle de mediateur entre les parents, les enfants 
et les enseignants. 

Des liaisons avec les G.A.P. (groupe d'aide psycho-pédagogique) sont également 
utiles. 



U est i m w m t  de développer des liaisons avec les structures de I'lotersectew de 
psychh~e infantile, 

petite edmm est la p6riade pdviIégî4e pendant laquefle put  6tre rWd un 
accomp&mment des patents qmnd leur enfant présente des difficultés de scsla- 
fia@an et on peut espt3rer que dans i'avenk une meiIbure cwrdination des diff6- 
rents semices pourra pemetm une améIioration de I'avenir de; ces enfants et le 
&grelop3x:rnent de services dmicife. 



LA SURDITE DE L'ENFANT 
DEPISTAGE ET PREVENTION 

Jean-Claude LAFON, de Conférence d'Oto-Rhino-Laryngologie 
Faculté de Médecine de Besançon 

Le Ministère de la Santé et de la Sécuritt! Sociale a déeidé dans le cadre de Saide 
à l'enfance handicapée, d'organiser des examens de santé permettant un dépistage 
systématique d&s la pretni&re enfance des handicaps organiques ou fonctionnels. 
Ainsi des tests et bilans sont effectués à la naissance, à 9 mois, à 24 mois, à Sage 
préscolaire ainsi que, comme cela se fait depuis plusieurs années, à l'entrée au 
cours préparatoire, Dans ces examens, l'&&de du comportement sensoriel est l'un 
des points importants. La mise en place de cette organisation rend nécessaire une 
actualisation des problkmes posés par la surdité et la malvoyance de t'enfant. 

Les techniques ont évolué, La formation des sptScialistes s'est améliorée, on est 
venu au principe d'une précocité de Ia prise en charge éducative de t'enfant han- 
dicapé. Ceci permet d'envisager que dans la décennie qui s'ouvre, la prise en 
charge précoce des handicapés sera réelle. Elle peut être favorisée par une large 
infornation. 

Actuellement nous sommes encore loin de la réalisation pratique de ce qui serait 
souhaitable. Mais t'indication d'une prospective est une possibifité de faire pro- 
gresser plus rapidement la mise en place du dépistage et la formation des per- 
sonnes compétentes pour le diagnostic et t'éducation. 

Le dépistage et la prise en charge de i'enfant handicapé relèvent certes des spé- 
cialistes, mais le médecin praticien a un file essentiel dans la découverte du han- 



dicap, il peut permettre un diagnostic précoce et une prise en charge qui le 
concerne aussi dans la mesure où l'enfant est éduqué dans sa famille et à l'école 
de son lieu d'habitation. 

Le diagnostic de surdité doit être porté 

avant 3 mois pour la surdité profonde 
avant 1 an pour la surdité sévère 
avant 2 ans pour la surdité moyenne 

I * Un muble de vigilance auditive 
Une pathologie du comportement 
Un retard ou une perturbation de la paroie 

IMPLIQUENT UN BILAN D'AUDITION. 



1. LA SURDITE DE L'ENFANT 

1.1. On appelle surdité une Glévation du seuil de perception des sons, donc une 
baisse de l'acuité auditive, quel qu'en soit le degré. La surdité est définie par 
la limite de la reconnaissance des sons purs, schématisée par i'audiogramme. 

L'audiogramme indique en abscisse les fréquences explorées d'octave en octa- 
ve, en ordonnée ta perte auditive en décibels comptés h partir de la limite physio- 
logique théorique d'une oreiHe normale. 

On mesure la perception aérienne des sons avec un casque, la perception 
osseuse avec un vibrateur plactS sur Ba mastoïde. Un écart des deux courbes 
indique un mauvais fonctionnement de I'oreiiie moyenne. 

NORMAL. 



1.2. On distingue : 

Les surdites de transmission dues ri l'atteinte du tympan et des osselets, le 
plus souvent secondaires ri des infections de la première enfance. 11 y a seule- 
ment une &&alion du seuil, l'enfant ptqoit presque nomdement sa parole 
par autophonie. 

* Les surdités de perception dues à des lésions de I'oreille interne, cochlee et 
organe neuro-sensonel, ou encore du premier relais neurd. Ii y a souvent d'im- 
pomtes d6fomations des sons, lorsque (a parole est perçue, elle est mal com- 
prise. Cenfant n'entend pas mieux sa propre parole. 

Sudit4 de transmission Surdittf de perception Surdité mixte 
L'&art entre la courbe Les courbes aérienne et Les deux courbes sont 
&rienne et osseuse en osseuse sont identiques. modifi6es de façon 

indique le degré. diffdrente. 



1.3. On classe les ddficiences auditives (classification du Bureau In&mational 
d'Audiophonologie) en calculant une perte moyenne des fréquences 500 Hz, 
1000 Hz et 2000 Hz (perte moyenne en décibels) : 

Audition sub-normale : p.m. de moins de 20 dl3 

* Def*xcience auditive %gère : p,m. de 20 à 40 df2. La p m l e  normle est per- 
çue, m i s  certains dildllzents phan6fiqt~es échpperrr d f'enfmt, la voixfaibie 
n'est pm correctemena perçue. 

* Déficience auditive moyenne : p.m. de 40 B 70 dB. La paroie ~ ' Ê s t  per$ue 
que si elle est furte, la lectwe bbiak est ailiske, les difieutté's sont certaines 
mm amareilluge. 

* Dtlflcience auditive &vère 'e p.m. de 70 à 90 dB. ta parole n'est pas peque, 
sadd voir trèsforte, fa lecture liat,iok est hds utrutrI5s&c, t'uppareillagc?formei- 
femnt iadiqsrr*, I"or8kopho~c esb &gafemnt hdispemabl. 

Déficience aditivre profonde : p,m, de plus de 30 dB. La mrctifk est dtr rdgle 
si b'enfuant ne r w l t  pas UR& &ducation s ~ c i a f e  et s'if n'es$ pas appamill6. La! 
lecture hbîafe est indigpenxabie. Si  la surdi& d@asse la valeur de Xûû dB p u r  
la rnoyeme 250 Hz, 500 Hx et 1OOO Hz, la surdit6 est considbr6e comme pm- 
tiquement totale, C'est une copfxttse, Ce qui ne veut pas dire que rien rte psris- 
se être perçu, mais Iiîpport informationne1 est si faible qu'aucune structure 
acoustique ne peut être reconnue h Inaudition. 

1.4, La date d'apparition de 1s surdit6 est un 616rnent fondamenul du pmnos- 
tic. Une surdit4 de peseption perturbe de façon plus QU moins profonde sui- 
vant mn degr6 : 

a. C&olution nomale des structures neurdogiques aiidigves et des voies d's- 
sociation, qui se développnt in ut& et jusqu'à 2 ans, 

b. Cwq&sition de la repr&entation acoustique de I'envimnnement, qui s'ef- 
fectue de Ja naismace jusqu'ii 3 am. 

c. E&biissewnt de fa corniniunicatian vocale, appel et rbponse, qui entre en 
jea de 3 mois i?i 2 ans. 

d, C4iabraGon de h verbalisation de fa phonation et du fangage verbat;, parole 



et pensée verbale, qui apparaissent sous l'influence des milieux familiaux et 
sociaux, de 1 an h 5 ans. 

e. L'organisation de la relation sociale par la parole entendue et exprimée, en 
perpétuelle évolution toute la vie. 

9 mois naissance 3 mois 1 an 2 ans 3 ans 5 ans ... 100 ans 

1 

I mmisation neurologique 
1 

1 
I 
1 

structuration de t'environnement j 1 
I 
I 

I 
1 

1 I W  1 
I sons vocaux et mélodie : 1 

I 
1 

l 1 

1 - ;  1 
I 1 

I parole et pensée. I I 
! 1 1 

1 acoustique de la relation soc$de 
I 
I 
1 
1 * 

milieu ibcial milieu~scolaire 

1.5. Le diagnostic de surdite doit être porté dès l'apparition d'un signe direct ou 
indirect d'une difficult6 perceptive. 

a. Pour une surdité existante ou apparue h la naissance (surdité congénitale), il 
est indispensable que le diagnostic soit effectif et l'appareillage prothétique 
appliqué avant l'âge de 12 mois pour une surdité profonde, 24 mois pour 
une surdité sévhre, 36 mois pour une surdiîé moyenne, 

Le diagnostic, les étapes de l'appareillage et de la prise en charge éducative, s'éia- 
lent souvent sur plus d'un an, Le diagnostic est d'autant plus difficile que la surdi- 
t6 est moins hportante et qu'il existe d'autres handicaps. 

Cela impose que la déficience soit dépistée : 



b. Pour une surdité acquise, le diagnostic doit en être porté dès l'apparition de la 
surdite. La prise en charge médicale doit être immuiate, quel que soit Sâge de 
l'enfant. Les surdités de perception sont irréversibles, la prise en charge en est 
de plus psychologique, audioprothétique et orthophonique. 

2. EmOLOGIE DES SURDWES 

On relbve de différentes statistiques Ies pourcentages suivants : 

Les surdit* Iégères et moyennes reprinîentent 3 pour cent de la population 
soit 300.000 eMunts de m i s  ans à la fin de la scolarité. 

Les surdités sévères et profondes représentent 2 pour mille de la population 
soit 25.000 enfants de la naissance d 18 ans. 

Les surdités de transmission, souvent temporaires, elles sont toujours légères 
ou moyennes, essentiellemnt des obs@uctiom tubaires (45 %) et des séquelles 
d'otites (40 %). 

Les surdités de perception 

Cause héréditaire isolée 
Embryopathies rubéoliques 
Hémorragies de la grossesse 
Syndrome polyma!formatif 
Prématurité 
Anoxie néonatale 
Ictère donata 
Mkningites 
Qreillons 
Encéphalites 
Diverses 
Inconnues 



3. LES PREVENTIONS 

3.1. Les surdités peuvent être évitées 

a La rubéole qui représente de 8 à 20 % des surdités de perception, suivant les 
endémies, pourrait être entièrement évitée par une vaccination des jeunes 
filles à 12 ans, systématique quelle que soit la notion d'atteinte rubéolique 
antérieure. 

b. Les atteintes toxiques médicamenteuses peu fréquentes, mais malheureuse- 
ment toujours actuelles, pourraient l'être par le retrait en pratique courante des 
antibiotiques ototoxiques qui devraient n'être prescrits que sur une indication 
spécifique et avec prudence (dose et durée) en cas : 

d'antécédents familiaux de surdité, 
de pathologie rénale modifiant l'excrétion, 
de pathologie d'oreille moyenne, 
de malformations, 
de grossesse. 

La surveillance est illusoire. En dehors de la Streptomycine, l'atteinte est en 
général massive dès qu'elle apparaît, de même que pour les atteintes vestibu- 
laires. 

c. La pathologie de l'oreille moyenne. Pour éviter le passage à un état chro- 
nique à tympan perforé ou à tympan fermé, la surveillance médicale spéciali- 
sée, les soins du rhinopharynx, les traitements chirurgicaux, les cures ther- 
males, sont à la disposition des praticiens. 

d. Les conseils génétiques doivent être particulièrement prudents lorsque l'on 
sait que si plus de 10 % de la population risque de transmettre une fragilité de 
l'oreille interne, I'apparition d'une surdité reste cependant une probabilité à un 
taux très faible. 

e. Durant la grossesse, aucune médication ne doit être donnée sans une nécessi- 
té réelle. On connaît mal les actions médicamenteuses sur le cochlée et le sys- 
tème nerveux du fœtus. 

f. L'accouchement ne doit être ni trop rapide, ni trop lent, l'anoxie rapidement 
maîtrisée, le contrôle de la bilirubinémie très strict. Les surdités périnatales 
sont en régression avec l'amélioration des conditions d'accouchement. 



3.2.En présence d'une surdité installée, la prévention porte sur les troubles 
secondaires du développement du jeune enfant. Il faut éviter les répercus- 
sions du handicap, d'autant plus graves que la surdité est apparue précoce- 
ment, et qu'il s'agit d'une surdité de perception profonde ou sévère. 

Ces répercuSsions constituent également le signes d'alerte d'une surdité qui se 
développe ainsi : 

a - dans les premiers mois : 

absence de réaction aux bruits 
sommeil trop calme 
réactions @Es positives aux: vibrations et au toucher 

sons émis non dlodiques 
pas d'articufation 
installation d'une communication gestuelle de désignation 

absence de parole articulée 
e ~ a n t  inattentif pour ce qui n'est pas dans son champ visuel 
émissions vocales incontrôlées. 

d - de 24 B 36 mois : 

retard & parole 
grande difficulté ifarticulation 
troubles du comportement relationnel 
dflcultés motrices de situation. 

e - dans la surdité acquise : 

régression de l'expression vocale 
détérioration de la parole articulée 
md@cation du comportement, agressivit6 et frayeurs surtout la nuit. 



En somme : 

un trouble de la vigilance auditive 
Une pathologie du comportement 
Un retard ou une perturbation de la parole 

IMPLIQUENT UN BILAN D'AUDITION. 

4. LES DEPISTAGES 

4.1.Les difficultés pratiques d'organiser un dépistage systématique à la naissan- 
ce ont poussé les pouvoirs publics à n'organiser que celui des enfants à 
risque : 

prématurité et pathologie néonatale 
antécédents familiaux de surdité 
grossesse et accouchement pathologiques 

On etudie les réactions sensorimotrices donc un aspect très global d'une fonc- 
tion beaucoup plus neurale que sensorielle. (Etudes de Paul VEIT et Geneviève 
BIZAGUET) . 
Nos statistiques montrent qu'on découvre 1 à 5 % des nouveaux nés ayant des 
réactions négatives ou douteuses, après trois bilans néonataux. Aux examens de 
contrôle (dans les semaines qui suivent pour les réactions négatives, à 3 ou 4 
mois pour les reactions douteuses), il reste 5 % de ces enfants encore suspects, 
soit de 0,6 à 1 pour mille naissances. En prématurité, on atteint 1 pour mille et 
en pathologie néonatale confirmée on approche de 1 pour cent. 

4.2.Au cours de la première année, les réactions deviennent de plus en plus 
psycho-acoustiques. Il est nécessaire en plus d'un audiomètre de dépistage, 
de disposer d'instruments sonores choisis pour leur caractère insolite, leur 
qualité de percussion, leur aspect fr6quentiel.aigu. 

4.3.Au début de l'époque préscolaire, les surdités ont été dépistées avant. Les 
examens sont donc beaucoup plus de parole, de voix et de langage que d'au- 
dition. Dans la surdité, la parole et la voix sont perturbées. 



4.4.A la veille de l'époque scolaire, un biian audioméüique précis et complet est 
nécessaire : les tests de dépistage doivent être doublés d'un bilan tonal et 
vocal, ainsi que d'une mesure de l'état du tympan et de l'oreille moyenne 
(impédancemétrie). 

4.5. Une surdité peut survenir au cours des : 

* pathotogies de I'oreille myenne 
* méningites ou méningo-encéphaiites 
* oreiflons 
* pathologies rénales 
* pathologies endocriniennes (thyroide ou hypophyse) 
* traumatismes crâniens 

tnv BILAN AUDITIF EST INDIQUÉ DANS CE CAS. 

5. LE DIAGNOSTIC ET LA PRISE EN CHARGE 

5.1. Au premier Age, après le dépistage systématique, après un deuxième exa- 
men par un s ~ ~ s t e ,  (après 8 jours il 3 mois suivant la probabilité de la 
surdité), le diagnostic doit être confié h un Centre Lourd d'Audiophonologie 
C.H.U.) qui dispose du matériel s@ialisé, des techniciens sans lesquels le 
matériel est inopérant, d'un ensemble médical, psychologique, orthopho- 
nique, procht5tique permettant de faire un diagnostic, d'orienter rapweillage, 
de prendre en guidance parents et enfant. 

En relation, avec les Centres Lkgers de dbpaments et de grandes villes, s'étatilit 
dors une prise en charge plus ou moins permanente. 



5.2.Après deux ans, avec les Centres Légers de départements et de grandes 
vilies, s'établit alors une prise en charge plus ou moins permanente. 

5.3.A l'âge préscolaire, l'indication habihielle est celle d'une classe maternelle 
normale, avec le soutien de l'équipe mMico-psycho-éducative du Centre 
Lourd régional et du Centre Léger local. Toute possibilité doit être conservée 
d'une éventuelle prise en charge en jardin d'enfant spécialisé avec éventuel- 
lement un placement en famille d'accueil, si la stagnation de l'enfant en paro- 
le et langage impose une pédagogie spécialisée permanente. Ce jardin d'en- 
fants doit être associé à des classes maternelles normales où l'enfant 
handicapé peut participer à une partie des activités éducatives et culturelles. 

5.4.A ll%ge scolaire, le schéma reste le même pour un enfant dépisté précoce- 
ment Seules une surveillance médico-psychologique et une prise en charge 
orthophonique quotidienne dans les surdités profondes et sévères, plusieurs 
fois par semaine dans les surdités moyennes, permettent le maintien en 
milieu normal avec une pédagogie de soutien (scolaire ou familiale). Les 
classes spéciales dispersées dans des groupes scolaires d'enfants normaux 
sont réservées aux enfants ayant besoin d'une pédagogie semi-permanente. 
La famille d'accueil reste le seul mode d'hébergement souhaitable. 

S.S.L1enfant pluri-handicapé est orienté en fonction du ou des handicaps asso- 
ciés, suivant les disponibiiités des centres spécialisés. Est considéré comme 
tel, non seulement le sourd ayant un handicap associé organique, mais 6gale- 
ment celui qui a des perturbations fonctionnelles de comportement, de paro- 
le, de langage secondaires à des diffkultés éducatives ou à 1' absence d'éduca- 
tion adaptée, surtout lorsque la surdité est profonde. 

6. LES TECHNIQUES AUDIOLOGIQUES 

6.1. Mdthodes subjectives : 

Plus l'enfant est jeune, plus on teste un comportement sensori-moteur. Ce n'est 
que vers quatre à cinq ans que l'on mesure la fonction auditive. 



a. audiomètres B sons complexes pour le dépistage et les examens de la premiè- 
re année, (test de VEIT et BEAGüET). 

b. instruments sonores, calibrés, choisis pour leur timbre, leur bruit transitoire, 
leur tonalitd aiguë. Etude du comportement 

c. réfiexe d'orientation conditionnée (SUZUKI) aux sons purs. 

d. peep show box, audiométrie tonale. Les réponses sont obtenus en faisant jouer 
Senfant (DIX et WALLPIKE). 

e. audiométrie tonaie au casque avec réponse volontaire. 

f. audiométrie vocale au test phonétique (LAFON). 

Audiologie du praticien : voix ~arlée  avec des listes de mots simples 

devant genou repas 
facteur lundi miIieu 
bassin sommeil sapin 
citron cerceau sourcil 
dossier buffet museau 
jumeau ballon talon 
caiilou p m n  cadeau 
galop mendiant réveil 
prénom voisin bouquet 
poulain rôti grenier 

volcan cheval velours maiiiot 
refrain parfum jeudi docteur 
tailleur sabot chausson palais 
tissu mnmrt costume dessert 
signal poussin dessin buvard 
soldat muguet balai chagrin 
départ noyau carré journal 
boucher dîner fagot Net 
berger métal lampion maçon 
moineau désert traîneau secours 

repos 
cheveu 
tunnel 
serpent 
sifflet 
cadran' 
bourgeon 
métier 
canard 
moulin 

renard neveu 
meunier moteur 
salon salut 
pinceau français 
sommier ruisseau 
ruban début 
hangar printemps 
visage lilas 
couteau canon 
billet bijou 

6.2. Mdthodes objectives : 

Elles sont utiiisées complémentairement aux méthodes subjectives : leur indica- 
tion est de Ia compdtence du médecin audiologiste. 

a. impédanceniétrie, mesure de la rtSsistance du tympan. Donne l'indication de 
Sétat de caisse du tympan, donc de l'oreille moyenne. Cette résistance varie 



suivant l'état de tensions du muscle de l'étrier, le réflexe acoustique stapé- 
dien la m W ~ e  donc. Le niveau en dB d'obtention du réfiexe indique un seuil 
de réaction. 

b. potentiels évoqués. Electrophysiologie obtenue par sommation et moyennage 
des réponses à un stimulus répété, 

ma au niveau du vertex, potentiels cotticaux, 
* Eiectrocoehléogramme, Ecog, au niveau de Ia cochlée 

Potentiels précoces bulbaires au niveau rnastoioien 

6.3. Audiologie du praticien : 

Le praticien dispose de techniques simples d'audiologie qui lui permettent un 
dépistage : 

a. instruments sonores pour l'étude des réflexes d'orientation-investigation. Ces 
instruments peuvent être des jouets d'enfants, des boîtes imitant des cris d'ani- 
maux ou des instruments de musique. Chaque praticien se constitue sa baue- 
ne. 

b. voie pariée avec des listes de mots simples, dont on demande la r6pétition à 
voix haute ou à voix faible, à chaque oreille, l'autre étant assourdie par la fer- 
meture du conduit auditif avec le mgus rapidement appuy6 et reIAch6 pour 
obtenir un bruissement de masquage. 

c. bruit d'une montre (de mauvaise qualité) dont la perception du tic-tac donne 
par la distance de la montre à l'oreille une id& de la perception des sons de 
tondit6 aiguë. 



7. LA PRQTHESE AUDITIVE 

Aucune 4ducation d'enhnt sourd n'est possibk sans prothèses adaptees. Le 
seul appareillage normal de l'enfant est bihtérd, dés que possible avec deux 
contours &teille restituant Itenvlronnement acoustique, lkientation auditive, la 
discrimination verbale, 

OR pu t  appareiüer d b  ta suspicion de surdité, si f'enfmt est suivi rt.guli&re- 
ment par une &pipe Widie, donc d&s tes premiers mois de fa vie si n&es&- 
re, quel que soit le de@ de perte auditive, 

L'audiopmthSsis& apweigmt de jeunes enfants doit être eompt5tent en audiolo- 
gie infantile, avoir Phabitude de ces appmiiIages difficiies, et travailter en colla- 
boration avec une éqaipe spt5clalis&. 

On a~areige de façon sysgmatiqtre toutes tes surdités de perception de f'en- 
fant Il est muvat nt5cessaire @appmilIrr tempo&ment des swdit6s de trans- 
mission partir de 35 db de perte moyenne, sruoout en pénodi: scofaire, en atten- 
dant une euptsmtion Eonctionneib parfois Xortgue 8 obtenir. 

Les protti&sas doivent être podes de l'aube au réveil jusqu'au soir. 





QUELLE PEDAGOGIE POUR LES SOURDS, 
QUELLE FORMATION POUR LES ENSEIGNANTS ? 

J.-P. BOUILLON, Conseiller technique et pédagogique à la 
Direction de l'Action Sociale 

Nous devons à l'amabilité de l'auteur, les Cléments de la conférence qu'il $,pro- 
noncée le 8 mars aux Journées Lyonnaise & ll(Euvre des Villages d'Enfants . 

Des textes préparatoires B la réforme 

Lettre de M. Ramoff, directeur de l'action sociale, aux directeurs des I.N.J.S. 
(8 juin 1977) : la langue des signes n'est plus frappée d'ostracisme. 

Trois arrêtés ouvrant les professorats aux personnes sourdes : 

- 24-11-1976 : certificat d'aptitude du premier degré à l'enseignement des jeunes 
déficients auditifs dans les établissements privés (c.A.E.J.D.A.) : les deux 
épreuves de parole (apprentissage et orthophonie) sont remplacées par une 
lqon de grammaire et une lqon de mathématiques. 

- 29-10-1981 : certificat d'aptitude au professorat des instituts nationaux de 
jeunes sourds (c.A.P.I.N.J.s.) : même mesure que ci-dessus. 

(1) Compte rendu page 19 



- 26-03-1982 : la langue des signes française figure au concours de recrutement 
des 6léves-professeurs des I,N.J.S., au même titre que l'allemand, l'anglais, 
l'arabe, l'espagnol, l'italien, le russe. 

Les cm&&& au concours sont autmis&s à demander l'assistance d'un inteqrkte 
pour ddficients auditifs pour les êpreuves orales. L'interpr5t.e doit être awementé 
auprès des cours d'appel, 

La circrP1aix-e n9x;s 78km 2 du 24 janvier 1977, relative au dêpistage et à 
l'éducation p r m  de l'enfmt déikcient auditif de Ia naissance à 6 ans, organi- 
se me sorte de retour à la source. A conditirtn d'être pr6venue dès que possible, 
d'être informk, soutenue ; guidêe, la famiHe, bien que confront& à d'im- 
menses diEcuftds, ntea plus dépss&& de sa responsabilité trducative au pro- 
fit des spécialistes. 

h circulaire ne 82-2 et no 82-048 du 28 janvier 1982, relative à la mise en 
œuvre d'une plitique d"mtdpeon en faveur des enfants et adolescents handi- 
cap%, ainsi que la cixculaue no 83-4 du 29 janvier 1983, relative à la mise en 
piam d'actions de soutien et de soins spécidids en vue de l'intdgration &ans les 
ts~blissementr scolaires ordinaires des enfants et ad01escena handicapés ou en 
&cul€é en mison d'une maladie, de troubla de la personnalité ou de mulJIes 
graves du comporrement, quoique l'une et l'autre de portée g&n&Ie, ont accdlê- 
ré l'intdgmtion scolaire des bléves sourds en i'entourant de précautions &ch- 
niques. L'intégration efficace ne peut se concevoir que soutenue sur les plans 
médical, prothétique, psychologique, pédagogique, orthophonique. 

En dkembre 1985. M. Delhom, Mme Fournier, M. Kettler et M. Bouillon 
rédigent un document de travatl officiel : moyens de communication et solu- 
tions ddficatives dans la scolarisation des enfants et adolescents déficients 
auditifs . 

Formation des enseignants de déficients auditifs 

Afin de former un personnel enseignant capable de répondre 3 de nouvelles exi- 
gences, quatre textes ont. dd signés : 

( I f  Ce document est andysé dans Commdquer TI* 83 



Décret no 86-1151, du 27 octobre 1986 instituant un diplôme d'Etat intitulé 
Certüicat dbptitude au professorat de l'Enseignement des Jeunes Sourds 
(C.A.PSJ.S.) . 
k g t é  du 20 aoiit 1987 fixant les m&Etés de fomation, les congtions d ' o ~ a -  
nisation de rexmen en vue de robmntion du dipIÔme dE&t intitulé C.A.P.E.J.S. 

Arrêté du 20 août instituant un comitd consultatif national de I'enseigne- 
ment des jeunes sourds. 

Arrêt4 du 25 ftlvrier 1988 fixant les conditions d'équivalence totale ou partiel- 
le au C.A.P.E.J.S. 

Ce diplôme remplace ceux de 1969 c.aa1.N.s.: professorat des instituts nationaux 
de jeunes sourds) et de 1974 (C.A,~,JJ>.A.) : professorat des éBb1issements ph- 
vés) et prhnte de nombreuses améliorations : 

Simplification des diplômes qui passent de trois à un. Sont abrogés : 
c.A.P.I.N.J.s./, c.A,B.J.D,A., D.I.s., n'étant plus reconnus comme des qudificattons 
requises pour enseigner (sans compter le c.A.E.s.M.A.). 

* Elévation du niveau de base qui passe du baccalaurkt (c,A,E,J,D,A.) OU du 
D.E.U.G. (c.A.P.I.N.Y.S.) à la licence suivie de deux m & s  de foma~on s p é c i -  
sée (bac + 5). 

Extension du champ @intervention dans une vision globale de renfant, depuis 
le diagnostic de la surdité, jusqu'à l'entrée dans la vie adulte. 

- Bien enmndu, comme par b passé (arrêt& du 24-1 1-1976 du 29-10-1981 et du 
2643-1982), Ia surdité ne constitue pas une inaptitude physique pour pas- 
ser les épreuves du CA.P~.J.S, qui sont aménagées en consQuence, ni pour 
enseigner. 

- Outre ta fomation BaditionnelIe, chdorique et pratique, d'un professeur de 
jeunes sourds (essentiellement renseignement du fran~ais parié et écrit), le 
C.A.RE.J.S.met Paccent sur les nouveawt moyens de communication (langue 
des signes franwe et langage parlé compl6r.4 qui est un complément à la lec- 
tue labide) ainsi que sur renseignement des disciplines scolaires autres que le 
franqais, 

- Des rwpom avec IEdumtion Nagonale sont établii. Dune part, il pourra être 
fait appel à des profemm cem&, d'autre part les instituteus tituwes du 
certificat d'aptitude aux actions pédagogiques .péciatisées d'adaptation et d'in- 



tégration scolaires (c.A.A.P.s.A.I.s.), option handicapés auditifs, sont crédités 
d'environ 6 unites de valeur sur 9 et dispensés des stages pédagogiques. 

Ainsi, pour la première fois depuis la Convention Thermidorienne (1794) qui 
attnbua les sourds au secteur << santé » et en dépit des échecs d'unification avec 
le minish  de r'Education Nationale, une passerelle est jetée entre les ensei- 
gnants des deux ministères, 

- Le comité consultatif national de l'enseignement des jeunes sourds est une ins- 
tance de réflexion et de proposition réclamée unanimement. 

Statuts des enseignements des établissements nationaux de jeunes sourds et 
de jeunes aveugies 

Un projet de dkret fixant le statut particulier du personnel enseignant des insti- 
tuts nationaux de jeunes sourds (I.N.J.s.) a été rédigé. Il reste à consulter Ie 
Budget, le Conseil SuHrieur de la Fonction Publique et le Conseil dEtat. 

Les p r o e s  par rapport à i'ancien statut sont : 

- Extension des missions des professeurs : intégration scolaire, fornation initia- 
le et pemanente des personnels, formation des adultes sourds. 

- Le recrutement se fait soit par concours externe après obtention du C.A.P.E.J.S. 
(antérieurement le concours avait lieu avant rentrée en formation et sur le pro- 
gramme du baccalauréat malgr6 une grande incertitude concernant les capaci- 
tt4s pédagogiques des candidats) soit par concours interne de façon à assurer la 
promotion d'agents valables titulaires du C.A.P.E.J.S. 

A noter la volonté d'ouverture : deviendront professeurs des I.N.J.S. des candidats 
formés dans les I.N.J.S. (en vue soit du concours externe soit du concours inteme), 
dans les établissements d6pmementaux ou privés, dans les écoles relevant de 
YEducation Natirnale (instituteurs c.A.A.P.s.A.I.s.). TOUS avec la même égalité de 
chances en ce qui concerne Ie concours externe. 

- L'ancienneté requise pour être nommé directeur pédagogique (ancienne appel- 
lation : censeur) est abaissée de quinze à cinq ans afin de rajeunir l'encadre- 
ment. 

- Les professeurs des I.N.J.S. peuvent être placés en position de détachement, ce 
qui permettra à certains d'enseigner dans les établissements départementaux ou 

(1) Les CAB-%% ne sont plus cantonn6s aux malentendants. 



privés et, par conséquent, de ne pas avoir une carrière géographiquement lirni- 
& am qüaiïe I.N.J.S. 

- Les professeurs certifiés relevant du ministère de 1'Education Nationaie pour- 
ront être détachés dans le corps des pmfessem des I.N.J.S. 

Pédagogie des enfants sourds 

La m g o g i e  appEcabie aux enfants sourds est prkis6 par quatre textes. 

- La cUcuMe no 87-08 du 7 septembre 1987 relative & Soqmisation pc%go- 
gique des 6M1'wements publics, na~onaux, locaux et des 6tablissemenrs pri- 
vés aaueillant des enfants et adolemnts atteints de déficience auditive sévère 
ou profonde, rédigée en concertation avec 1Education Natiode, qui insiste 
sur le developpement de la communication et modernise rorgdsation pedago- 
gique des élablissements. 

- L'annexe m v  quater0), conditions techniques &autorisation des élablissements 
a des services prenant en charge des enfants ou adolescents, atteints de d4fi- 
cience auditive grave. 

Cette annexe renouvelle le réglementation concernant la prise en charge des 
enfants, Sarganimme des bblissemmts, la liste des personnels composant les 
Quipes spécialisées, le rôle accru de la famille. 

- La circuiaire d'application de cette annexe insistera sur le rôle fondamentai 
de la famille, la communication envisagée comme le noyau centrai de toute 
i'action éducative, la diversification des modes d'intervention des établisse- 
ments entendus comme des centres de ressources multiples. 

- Une eirculaire~ porte sur l'orientation de i'enfant à travers les multiples 
réponses susceptibIes d'être faites fa demande parentale, tant au stade de 
Stfxlucation précoce qu'à celui de renseignement scolaire : les diverses modali- 
tés ainttc~tion et de son soutien. 

(1) DeCret no 88423 du 22 a v 8  1988 
(2) Circulaire no 88-09 du 22 avril 1988 
(3) Circulaire no 88-10 du 29 avril 1988 



LES IDEES FORCE DE LA RENOVATION PEDAGOGIQUE 

Trois thkmes essentiels se dégagent de cet ensemble de textes : 

La communication 

Un point final est mis ZI la guerre, commencée en 1880 au Congrès de Milan, en 
faveur de l'oralisme et contre la langue des signes. 

Tout en maintenant le droit fondamental, tant pour les familles que pour les pro- 
fesseurs, de choisir leur méthode pédagogique, on accorde l'autorisation de pra- 
tiquer le bilinguisme, qui inclut : 
- le français parlé avec accompagnement de langage parlé complété (L.P.c.) pour 
faciliter la labio-lecture ; 
- le français écrit, langue de culture, donc prédominante; 
- la langue des signes ainsi que sa variante, le français signé, hybride des deux. 

La réponse à la totalité des besoins 

L'établissement doit se rénover en devenant un centre de ressources mul- 
tiples et en articulant sa propre organisation scolaire sur les programmes de 
1'Education Nationale. 

A ses deux sections traditionnelles, enseignement spécialisé et première forma- 
tion, destinées aux é18ves << intra-muros », il devra adjoindre : 

- une section pour les enfants avec handicaps associés, y compris, éventuelle- 
ment, des sourds-aveugles, afin d'éviter le placement en établissement éloigné 
de la famille ; 

- un service d'accompagnement familial et d'éducation précoce. Le terme de 
<< guidance » a été abandonné en raison de sa connotation de passivité inadé- 
quate puisqu'il s'agit, au contraire, de faciliter aux parents le plein exercice de 
leur action éducative ; 

- un service de soutien à l'éducation familiale et à l'intégration scolaire. 
L'établissement doit assurer, en liaison étroite avec les familles, chaque fois 
que possible, l'intégration totale, partielle ou au moyen de classes annexées*. 

L'introduction de nouveaux collaborateurs 

Certains personnels énumCrés ci-dessous se rencontrent déjà dans les établisse- 
ments en raison de la diversification des procédés et des progrès récents de la 
pédagogie. Ils auront dorénavant une place réglementaire ce qui permettra de 





Les textes émis par I'Education Nationale. 

L'Education Nationale oeuvre dans le même sens : 

Refonte du c.A.E.M.I.-H.A, devenu le c.A.A.P.s.A.I.s.-A. (décret no 87-415 du 
15.06.87). 
Circulaires no 85-302 du 30 août 1985 et no 86-156 du 24 avril 1986, portant 
sur l'organisation des examens publics pour les candidats et étudiants handica- 
pés physiques, moteurs et sensoriels. Des dispositions particulières sont pré- 
vues pour les candidats et étudiants sourds : français signé, L.P.c., interprète, 
spécialiste ayant voix consultative aux délibérations. Une note de la direction 
des écoles à la direction des lycées et collèges (24 juin 1987) diffuse une liste 
de 17 personnes titulaires du diplôme de Codeur en ~.p.c.délivré avec l'accord 
des deux ministères (Affaires Sociales et Education Nationale). 
La note de service no 85-307 du 5 septembre 1985, définit l'aptitude des candi- 
dats aux concours de recrutement à exercer dans l'enseignement par correspon- 
dance. Une possibilité nouvelle d'accès à la fonction enseignante est donc 
ouverte aux candidats sourds, en dépit de leur inaptitude à l'enseignement en 
présence des élèves entendants. 

Promotion des activités artistiques : la F.NSP. recense artistes et techniciens 

Constituée le 25 mai 1987, la Commission Art et Culture a pris l'initiative d'un 
recensement d'artistes et techniciens d'expression, sourds et malentendants 
(danse, cinéma, photo, peinture, sculpture, musique, théâtre...). 

Ce recensement devra permettre de promouvoir spectacles, stages, ateliers, etc. 
Un répertoire national des artistes sourds sera édité. 
Que vous soyez amateur ou professionnel, demandez le questionnaire << 
Recensement » à Mme Ginette FACCHIN, 44, avenue François-Verdier, 31 170 
Tourne-feuille. 

Cité des Sciences et de l'Industrie 

Jusqu'au 3 1 juillet, les mercredis, samedis et certains dimanches après-midi, un 
atelier accueillera les visiteurs désireux de s'initier à la langue des signes. 
Mercredi soir, de 18h30 à 20 h : rencontres scientifiques avec interprètes. 

(Source I.D.D.A.) 



Orsay pour vous aussi 

- Lu dans la revue Rt5adaptation. 
L'audito~um du Musée d'Orsay est muni d'une boucle magnétique permettant 
aux pemonnB malentenhtes de suivre concerts, conférences.,. 
Pour être informé des manifestations et profiter d'avantages tarifaires, demander 
votre << carte blanche >> au service des Relations Extérieures du Musée, 62, rue 
de Lilb, ?%XI7 Paris, 161. : (1) 45.49.48.14, poste 43.89. 

I&JS.tCJiOS.AS. 
« Handicap, Lecture et Bibliotheques » 

ColIoque organisé par lvniversig de Paris X-Nanterre, les 6 et 7 octobre 1988 : 
Handicap et besobs en information. Rôle et action d'une mission handicap 
dans une Université, etc. 

Pour tous remeipements, contacter : Mme Lemyse, Bibliothèque UniversiQke, 
2, ail& de 1-iversité, 92000 Nantene, tél. : 40.97.72.25. 

L'anêt4 du 9.10.87 ressuscite Sinspection des établissements de sourds et 
d'aveugles cr& par Ie décret no 53.807 du 1.9.53, tombé en dt5suétude. 

* Les services peuvent êixc autonomes lorsqu'il existe une difficulté grave de rat- 
tachement : trop grande distance géographique, refus d'intégration par i'établis- 
sement ou incapacité de la conduire dans de bonnes conditions. 

(1) décret no 88-423 du 22 avril 1988 
(2) circulaire no 88-09 du 22 avril 1988 
(3) circuhire no 88-10 du 29 avril 1988 

Symbioses : Séminaire europben de perfectionnement 26 octobre - 2 
novembre 1988 

Après le succès de la pgmii3re Universig e m w n n e  d'ée pour sowds - fuma- 
tion aux techniques d'expression bmatique - à Monwllier en août 1987, Passo- 
ciation Symbioses s'est vu confier par la C.E.E. une mission d'action cuitureiie à 
i'éckile des cornmunaut& sourdes d'Europe, 



C'est ainsi qu'une seconde Université d'M est prévue A Liège (Belgique) début 
août 1989 et une îroisi&me en Angleterre à l'occasion du centenaire de la fonda- 
tion de la British Deaf Association. 

Cette année, afin d'entretenir la dynamique de Montpellier, Symbioses organises 
un séminaire européen de perfectionnement, Dirigée par le IVEME JOE1, cette 
session se déroulera au C.R.E.P.S. de HouIgate. Elle comporte : 
- un atelier de mime ; 
-un atelier de jeux de masques (commedia dell'arte) ; - un atelier de théâtre de signes ; 
- une structure vidéo couvrira l'ensemble de ces ateliers, avec le concours du 

C.NZF3C.l. 
Oum le MIME JOEL, le séminaire réunira Fanny Druilhe, élève de i'école 
Jacques Lecoq et de Pinok et Matho, 30ë1 Lionnel et Victor Abbou, comédiens à 
I.V.T. et professeurs de L.S.F. Tous les animateurs sont sourds. 

Pour tous renseignements, écrire à : Joël Chalude, directeur Symbioses, 7, boule- 
vard Bourceron, bât. B, 95100 Argenteuil, t61.Ninitel: 46.07.36.97. 



PRINCIPES ET EXIGENCES DE LA PRISE EN CHARGE 
DES ENFANTS DEFICENTS VISUELS 

Qui sont les enfants d4Picients visueis ? 

D'abord les enfants, Et toute prise en charge se doit de répondre aux besoins de 
I'enfant, en tant que tel : 

- besoin de prendre conscience de sa propre personnalité, de la construire pro- 
gressivement afin qu'elle puisse s'épanouir, 

- besoin d"acquént des connaissances, de réussir, de trouver sa place et de s'inté- 
grer dans la société, en y étant reconnu, accepg et respecté. 

Màis des enfants au départ différents des autres enfants par fa présence de la défi- 
cience visuelle, également différentr; entre eux, car il n'y a pas une déficience 
visuelle type, mais des déficiences visuelles, avec pour chacune ses cons&- 
quences propres qu'il faudra détecter afin d'aider I'enfant au mieux de sa réa[ité, 
de ses possibili&s et de ses besoins. 

A cet égard, on peut mendonner nomment : 

- La cécité totaie conge~tafe, 



- Une déficience visuelle profonde, dès la naissance. Une simple perception de 
la lumière n'est pas spontanément utilisée par l'enfant. Son cerveau ne s'éveille 
pas à la vision et, en pratique, il se comporte en aveugle que, pourtant, il n'est 
Pa.  

- La présence de certaines possibilités visuelles (qui peuvent se situer soit en 
vision centrale ou périphérique, soit dans l'ensemble du champ visuel), l'im- 
portance de ces possibilités, l'usage que l'enfant en fait spontanément. 

- La survenue, ou l'aggravation, d'une déficience visuelle chez un enfant qui, 
auparavant, avait eu une vue suffisante pour se constituer un patrimoine visuel 
de référence. 

La population des enfants déficients visuels n'est donc, en aucun cas, une popula- 
tion homogène. 

Toute prise en charge doit s'appuyer sur une analyse précise de la déficience 
visuelle de l'enfant, tant sur le plan purement ophtalmologique que dans sa 
dimension plus globale qui prend en compte les besoins de l'enfant (en fonction 
des manques l ib au retentissement de l'absence de vision normale sur son d6ve- 
loppement) mais aussi ses possibilités de compensation. 

Dans les toutes premières années de sa vie, c'est essentiellement à travers et par 
ses parents que l'enfant se construit. 

C'est donc en premier lieu les parents qui doivent être informés, soutenus, guidés 
dès qu'est diagnostiquée la présence d'une déficience visuelle sévère. 

Aider les parents à 

- à avoir une attitude positive vis-à-vis de leur enfant, malgré son handicap, à 
l'accepter dans sa différence, 

- Ie stimuler, l'encourager à découvrir, expé-imenter par l'action, 

- raider à ressentir qu'il a, comme les autres, sa place reconnue au sein de la 
famille. 

Cette prise en charge du petit enfant, dans le cadre de sa famille, relève normale- 
ment des CAMS, OU des Centres spécialisés de guidance parentale. Mais il faut 
souligner le travail réalisé également au sein des Associations de Parents. 



Vis-à-vis de l'enfant lui-même, la prise en charge spécifique porte sur la mise en 
place et le développement de la compensation du handicap visuel, Il s'agit là 
d'un aspect fondamental, trop longtemps méconnu dans son importance et encore 
insuffisamment pris en compte dans la pratique. 

Apprendre à vivre sans voir, ou en ne voyant que très peu, n'est pas facile. Bien 
entendu, l'enfant n'a pas, comme l'adulte, pleine conscience de son « manque », 
puisque le plus souvent il n'a jamais connu ce q u ' w p d t  le fait de voir normale- 
ment; Mais, pour parvenir à un développement harmonieux, le cerveau de l'en- 
fant doit apprendre à remplacer fe manque de stimuli visuels, d'informations 
apportées habitueliement par la vue. D'où le besoin, dans l'extucation de base, de 
ce travail de compensation du handicap, qui repose sur le développement de l'uti- 
lisation des autres perceptions sensorielles, l'acquisition de techniques particu- 
iières (dites palliatives) et le soutien psychologique. 

Si le développement de l'utilisation des autres perceptions sensorielles est 
assez naturel pour l'enfant aveugle total congénital, il est beaucoup moins sponta- 
né chez l'enfant malvoyant, ou pour celui qui a une déficience visuelle acquise. 

Dans tous les cas, l'objectif est de 

- stimuler ce développement, pour en accroître l'ampleur, 

- rendre cet apport sensoriel plus conscient et plus structuré, afin que le cerveau 
sache utiliser au maximum les informations ainsi recueillies, 

- le refier toujours au concret, afin d 'éviter un « verbalisme » sans support dans 
le réel. 

L'audition permet de structurer I'espace 

Apprendre à différencier les bruits dans une ambiance sonore, les identifier, les 
localiser, les mémoriser, les utiliser comme des repères, fixes ou mobiles (par 
exemple suivre le trajet d'un ballon sonore que l'on a lancé, etc...). 

Le toucher contribue d mieux connaîlre ce qui est proche 

Apprendre à toucher, en fonction de ce que l'on peut ou veut découvrir : du bout 
des doigts pour une perception fine, avec toute la paume de la main dans un tou- 



cher global pour découvrir des formes, analyse à partir de la perception (texture, 
chaleur, etc...). 

Apprendre B se représenter, visualiser, ce que Son découvre par le toucher, analy- 
ser ce qui n'a pas de forme (terre, farine, etc...). 

Le sens kinesUlésique est indispensable pour une bonne représentation mentale 
du corps et du mouvement. 

Apprendre à sentir la position du corps et son déplacement, à guider la précision 
du geste, ceci conaibuant grandement à un bon développement psychomoteur. 

L'odorat est plutôt un indicateur d'ambiance, car les odeurs se diffusent de façon 
imprécise. 

Mais apprendre aussi à utiliser certaines odeurs plus fortes comme des repères, 
les relier à leur cause. 

Le sens de l'orientation permet de mieux s'organiser, se situer dans l'espace. 

Apprendre ainsi à. « visualiser » l'espace, à partir des autres perceptions, et soi- 
même dans cet espace. C'est également un moyen de mieux maîtriser l'environne- 
ment que l'on ne voit pas, et donc de réduire la peur que l'on peut avoir de cet 
environnement. 

Il faut insister sur le fair que ce travail de développement de l'utilisation des 
autres perceptions sensorielles représente une démarche plus vaste et plus globale 
que le simple « éveil sensoriel » réalisé normalement dans l'éducation initiale de 
tout enfant. 

L'acquisition de techniques particulières, qui s'appuie sur le développement 
sensoriel, tend à l'accès de l'enfant, puis de I'adulte qu'il deviendra, à une vie plus 
autonome et active. 

La locomotion suppose un travail rigoureux pour parvenir finalement à ce que 
Senfant puisse se déplacer seul, en sécurité. L'enseignement de la locomotion est 
très progressif et commence d'abord par le développement de la motricité, Sap- 
préhension de l'espace, la visualisation, la concentration et la déduction logique 
avant de procéder réeuement à l'utilisation de la canne, comme moyen de détec- 
tion, pour ceux dont l'importance de la déficience visuelle l'impose. 

Les activités de la vie journalière sont l'occasion et l'application, dans la vie pra- 
tique, du développement sensoriel. Mais il faut, en plus, apprendre à connaître et 



s'organiser pour rendre efficaces, selon des méthodes précises, ces acquisitions 
sensorielles. 

Les moyens de communication W t e  doivent également être acquis, car ils sont 
des support$ lndispensbies la connaissance et à l'intégration sociale, On peut 
penser en premier lieu au Braille, mais ii faut souligner que celui-ci doit être 
résemé aux enfan@ dont i'intensîté de la déficience visuelle est telle qu'iis ne peu- 
vent pas parvenir (ou quPls ne sont pas sufismment efficaces) à la 1wme en 
noir. La dactylogniptxie, exceDent moyen de développement du contr6le gestuel, 
doit erre abord& par tous, d'autanl plus qu'elle constitue un moyen de c~mmuni- 
cation direçtG avec les voyan~, Mais il faut aussi que tous 2es enfanrs, m&me s'ifs 
ne peuvent pas se relire, soient au moins initiés à f'kriture manu&&. Ce travail 
pmet de développer la pep t ion  et le contr8fe IUnes&r?.Sique, il constitue en 
ou& me au& f m e  $6ve2 intr:UectueS et d'mpression. 

L'initia~on aux nouvelles technologies (rnat&rie1 éiectronique et infornatique] 
doit maintenant erre incluse dans i'education de base de f'enfant deficient visuel. 

Le soutien psyckiotogique peut êm apporte sous diverses fornies. fl6voIue dans 
sa nature ou son impomce, au fur et à mesure de ta croissance de I'enfant ou de 
Sdole~enl, devant &tre adapté à son vécu. 

Ce qui importe, c'est que le jeune parvienne il se connaître, B avoir une image 
positive de lui-marne, dans le respect de sa différence par rapport aux autres 
enfants. C'est le seul moyen de raider à se construire une vie personnelle et rela- 
tionnelle satisfaisante, fondée sur un équilibre intérieur profond. 

On a vu prkédemment que Ses enfants déficients visuels pouvaient diff6rer très 
sensiblement les uns par mpjmrt aux autres, notamment si i'on considère la nature 
et l'importance de leur dhfïcience visuelle. 

Pendant de nombreuses annhs, les eafants n'ayant que de trés faibles possibilit&s 
visue1~e.s ont étt5 assimil6s am aveugles complets, et éduqués comme telsls. Seuls 
les enfants ayant des possibilités plus importantes qu'ifs utilisaient d'eux-memes 
@fus ou moins bien d'ailleurs) et que f'on classait dans Ie groupe des 
a ambtyop B, ont progressivement Minefici6 de prise en charge sgécifique, faci- 
litant i'application concrète de leurs possibilités visuetles. 

G&ce des travaux plris nkents, on sait mainenant qu'il faut a k r  beaucoup plus 
loin, vers le dévetowment de la s visian fonctionnefIe s, 



En effet, développer sa vision fonctionnelle, c'est découvrir que ces très faibles 
possibilités visuelles méconnues ou qui semblaient inutilisables peuvent être ren- 
dues efficaces, que Son peut « voir », même si c'est « voir autrement ». 

Afin de mieux saisir quels sont les moyens propres à la mise en œuvre de cette 
thérapeutique, il semble utile de revenir sur une brève analyse de ce qu'est la 
vision fonctionnelle. 

II faut d'abord rappeler que : 

- La vue est ce que I'œil peqoit et transmet au cerveau, en tant que perception 
sensorielle proprement dite, 

- La vision est f'inteqretation faite par le cerveau des perceptions visuelles qu'il 
reçoit, 

- La vision fonctionnelle est une vision globale, utilisable en pratique. 

Il est ainsi évident que la vision fonctionneIle est une fonction du cerveau 
beaucoup plus complexe que la vue et dont les facteurs se situent dans trois 
domaines essentiels : 

- La qualité de la perception visuelle, telle qu'elle résulte du bilan ophtalmolo- 
gique : 

état de l'œil, du nerf optique, du lobe occipital et des autres zones corticales 
contribuent à la fixation, la fusion des images, l'accommodation, 

apprécié à travers I'acuité visuelle, le champ visuel, la vision des couleurs, la per- 
ception des contrastes. 

- Les facteurs personnels 

La capacité à interpréter, analyser, déduire et comprendre. 

Le développement sensoriel, autre que visuel. Aptitude du cerveau à intégrer et 
utiliser les autres perceptions sensorielles. 

La motricité, et la qualité de la psychomotricité (conscience interne du corps et 
du mouvement). 

Les aptitudes cognitives (reconnaître, identifier ce qui est perçu). 



L'état physique en général. 

L'attitude psychoIogique (stabilité émotionnelle, motivation pour « voir »). 
- Les facteurs d*environnement visuel 

Les couleurs (teinte, saturation, brillance). 

Le contraste plus ou moins intense crtsé par la lumière tombant sur les diffé- 
rentes parties de l'objet li voir, ou de l'espace. 

Le temps, en terme de durée pendant laquelle peut s'exercer la perception 
visuelle, mais aussi en terme de fréquence des perceptions visuelles succes- 
sives. 

L'espace non seulement concernant la distance enRe l'objet à percevoir et b i l ,  
mais aussi entre les objets à pe~evoir, c'est-à-dire en terme « d'encombrement 
visuel P. 

Le mouvement de l'objet, dans l'en*omement, 

L'éclairage, tant sur le plan quantitatif que qudifieatif. 

Si l'on revient au développement de la vision fonctionnelle, quels sont les 
domaines sur IesqueIs on peut agir ? 

La quafité de la perception visuelle ne peut être modifiée (si tel n'éiait pas le 
cas, cela signifierait en effet que toutes Ies mesures ùlérapeutiques habituelles 
pour améIiorer cette perception n'ont pas été menées à leur terme, et c'est là 
qu'en premier lieu ii faut agir). 

Le domaine des facteurs personnels est celui sur lequel porte essentiellement le 
travail individuel tendant au développement de la vision fonctionnelle, travail 
concernant une éducation ou une rééducation au niveau des fonctions corti- 
cdes. 

ïi faut noter, tout @culiPrment, l'importance de I'en~atnement du cerveau à 
prendre conscience de l'ensemble des informations sensorielles (y compris les 
informations visuelles de mauvaise qualité), savoir les analyser, les intégrer 
pour comprendre et déduire, au fur et li mesure que peut être développé, surtout 
chez l'enfant qui n'a pas d'expérience visuelle antérieure, l'aspect cognitif. 



Mais il convient tout autant d'insister sur l'aspect psychologique. Découvrir ou 
retrouver l'envie de voir est une étape indispensable au développement puis à une 
utilisation efficace et durable de la vision fonctionnelle. Car cela exige au départ 
un effort personnel, qui ne peut être accompli sans qu'une motivation réelle se 
crée. 

Il est également important de rappeler que, même chez l'enfant ayant à la nais- 
sance tous les éléments nécessaires à une perception visuelle normale, la vision 
est pour tous un apprentissage, qui s'opère progressivement et n'est finalement 
accompli que vers l'âge de 3 à 4 ans. 

Dans le travail avec un enfant malvoyant tendant au développement de sa vision 
fonctionnelle, il est essentiel de revenir au schéma de base de l'apprentissage de 
la vision, d'évaluer où l'enfant se situe par rapport à ce schéma, afin de l'aider à 
effectuer ou reparcourir les étapes qui lui permettront de parvenu à la vision 
fonctionnelle la meilleure. 

Le développement de la vision fonctionnelle constitue une thérapeutique nouvel- 
le qui doit pouvoir être proposée à tout enfant n'ayant jamais eu, ou n'ayant plus, 
que de très faibles perceptions visuelles. Quelle que soit la structure prenant l'en- 
fant en charge, ceci ne peut être réalisé qu'avec une équipe pluridisciplinaire 
associant ophtalmologiste et rééducateur basse vision aux autres intervenants 
nécessaires à la compensation du handicap. 

La vision fonctionnelle d'un enfant malvoyant garde en effet des limites. Le tra- 
vail entrepris avec l'enfant pour le développer doit être associé aux autres moyens 
de compensation du handicap, tout particulièrement en ce qui concerne l'intégra- 
tion mentale et l'utilisation des autres perceptions sensorielles. L'apprentissage 
des techniques palliatives sera déterminé en fonction des besoins persistants du 
fait des limites de la vision fonctionnelle pouvant être acquise. Mais, tout en 
maintenant le principe fondamental de l'intervention de l'équipe pluridisciplinai- 
re, la nécessité de l'adaptation de la structure au groupe de sujets susceptibles 
d'en relever est évident. 

Enfant d'âge pré-scolaire 

Dès que la déficience visuelle sévère est dépistée, même si l'enfant n'a que 
quelques mois, il est important de débuter un travail de stimulation et d'entraîne- 
ment visuels. 

A ce stade particulikrement, l'attitude et l'action des parents sont déterminantes, 
et c'est par eux que pourra se faire une grande partie du travail. Encore faut-il que 
les parents soient eux-mêmes bien informés. 







LES DEFICIENTS MOTEURS : SUPPORTS 
TECHNIQUES ET METHODES DETRAVAIL AIDANT AU 

DEVELOPPEMENT DE L'ENFANT 

Doctem. J. MICHEL 

1. Défimition de fa déficience motrice : 

Gène permanente ii l'utilisation de Sun ou de Sautre de nos 4 membres ou de plu- 
sieurs d'entre eux. 

2. Dans la déficience motrice, ne pas considérer uniquement le mot "moteur" qui 
n'est que Sacte final d'un mouvement, d'une fonction gestuelle, mais la partie 
seule visible de l'iceberg qu'est en fait le circuit moteur globai comprenant : 

Sacte intellectuel de la décision - le passage A Sacte 
la contraction musculaire 

* son aumeonttôle par les voies sensitives, sensorielles et Sintégration centrale. 

3. Ce qui nous amène ii distinguer les deficients moteurs périphériques. Le sys- 
tème nerveux centrai est intact, seul l'organe ou les organes effecteurs sont 
atteints : nerf Mdphédque, muscle, os, articulation, etc ... et, 
les déficients moteurs centraux. La lésion siège au niveau du système ner- 
veux central et tous les mécanismes seront touchés dans des proportions plus 





- secondaire à une maladie, méningo-encéphalites diverses, radiculonévrites, 
poliomyélites, polyarthrite juvénile, etc. La liste n'est malheureusement pas 
limitative. 

Nous prendrons comme type d'étude I'enfant I.M.O.C. (infirme moteur d'origine 
cérébrale); Pourquoi lui ? Car il reste une cause fréquente de déficience motrice 
et parfois de polyhandicap sévère, malgré les progrès effectués et en cours dans la 
prévention, le dépistage précoce et dans la prise en charge thérapeutique précoce. 

RAPPEL DU DEVELOPPEMENT PSYCHOMOTEUR DE L'ENFANT 

L'enfant naît avec un potentiel génétiquement programmé d'acquisitions neuro- 
psycho-motrices mais qui ne peuvent se faire compEtement et harmonieusement 
que si son système nerveux central est conservé dans son intégrité et s'il reçoit de 
l'extérieur tous les apports sensitif, sensoriel et moteur qui lui sont indispensables 
pour faire ces acquisitions. 

Grâce à cela il parviendra à acquérir son indépendance motrice, à acquérir la 
connaissance de son corps et de tout ce qui l'entoure, espace, objets, autres êtres 
vivants et ces multiples expériences lui permettront de façonner ses automatismes 
moteurs, ses capacités intellectuelles et psychologiques. 

L'enfant I.M.O.C. est un enfant dont le système nerveux central a subi une atteinte 
pendant la période périnatale : lésion survenant sur un cerveau immature, lésion 
fixée non évotutive, mais dont les conséquences seront évolutives avec : 

atteinte motrice (troubles de la commande, troubles de la force musculaire, 
troubles du tonus, mouvements anormaux, conséquences neuro-orthopédiques, 
atteinte sensitive 
atteinte sensorielle (oeil, ouïe) 
atteinte intellectuelle 
atteinte psychologique 
comitialité parfois. 

L'ensemble de ces atteintes pouvant faire apparaître différents tableaux cliniques, 
en gros, l'on distingue : 

les enfants spastiques 
les enfants athétosiques 
et parfois des enfants qui sont à la fois spastiques et athétosiques. 



LES MOYENS D'ACTION 

1. Les intervenants : 

a. Les parents : désemparés, angoissés, baiiotés des uns aux autres, culpabilisés. 
II faut leur expliquer ce que Senfant a, comment l'on pense qu'il va évoluer. En 
restant très terre à terre, au jour le jour, leur montrer qu'ils peuvent faire (et 
doivent faire) des choses élémentaires mais qui l'aideront beaucoup. 
Education normale comme d e  d'un epfant sans probl&rne. Pas de sutprotec- 
tion. 

b. Les techniciens : médecins Watres, médecins neurologues, médecins de 
rééducation qui devrait être le chef d'orchestre, kinésithérapeutes, ergothéra- 
peutes, orthophonistes. chirurgiens, prothésistes appareilleurs. 

2; Les méthddes 

a. Action thérapeutique précoce faisant intervenir tous les techniciens, mais 
aussi et presque surtout la mère et les parents : stimulations sensitives, senso- 
rielles, motrices, intellectuelles, multiples, répétées lors de tous les actes de la 
vie quotidienne : habiihge, deshabillage, bain, jeux, repas. L'enfant doit vivre 
dans un bain de stimulations et d'affection dosées, équilibrées. 

b. Actes de ~ u c a t i o n  proprement techniques par kinésithérapeute, ergothéra- 
peute, orthophoniste, utilisant différentes méthodes (Bobath, Le Métayer, 
Vojta, etc). Ne pas faire une religion d'une méthode car à partir du moment où 
Son s'occupe d'un enfant il va progresser. 

c. Nursing neuro-ortho@&que capitai pour prévenir des déformations qui ris- 
quent d'apparaître au niveau des articulations des membres et du dos. 
Surveilhnce clinique et radiologique des hanches, de la colonne, des diffé- 
rentes articulations. Insalations correcte en siège assis, Cventuelle coquille de 
nuit, verticalisation. 

d. Chirurgie éventuelle - prudente - demandant une évaluation précise. 

Travail régulièrement poursuivi, quotidien, au fil des anntSes avec beaucoup de 
patience et beaucoup de philosophie, en sachant qu'il existe des périodes plus dif- 
ficiles à passer (période de croissance par exemple). 



Tout faire pour amener i'enfant à : 

i'indépendance motrice, seule ou aidée (cannes, rollator, fauteuii roulant, etc ...) 
la communication verbale ou non verbale 
la scolarite normale ou adaptée 
I'indépendance dans la vie quotialenne au besoin avec des aides pouvant être 
sophistiquées grâce à Sinfornatique 
f indépendance dans fa vie sociaie et politique. 

A défaut d'indépendance, permettre : 

- une verticalisation 
une station assise correcte. 

TOUT FAIRE POUR EVITER DE DEVENIR GRABATAIRE. 

(Trame de fExposé fait le 18.10.88) 

Docteurr J. MICHEL 
Centre de Réadaptation Fonctionnelle LE MUESBERG 
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LES TECHNIQUES ÉDUCATIVES DESTINÉES AUX 
JEUNES HANDICAPÉS MENTAUX 

PORTÉE ET LIMITES DE L'INTEGRATION SCOLAIRE 

Docteun Bernard DmAND 
Centre Henri Wlon Senlis 

Il existe en France environ 1500 instituts médico-éducatifs censCs accueiIlir 
130 000 enfants et adolescents dits déficients mentaux. 

La création de ces Ctablissements et les modes de prises en charge assurées par 
ceux-ci ont été tnbutaites de l'dvolution de la politique sanitaire et sociale elle- 
même Btroitement liée & I'évolution des repdsentations successives sur un plan 
médical et psychopathologique de ce qu'on rappelle aujourd'hui handicap mentat. 

D'ailleurs, ce terme iargement utilisé est source de confusions et exigera quegques 
commentaires. 

Nous aborderons donc successivement : 

- Quelques généralités sur les institutions et sur les enfants dits handicags men- 
taux. 

- Les prbsupposés techniques de la prise en charge. 
- L'organisation de la vie institutionnelie. 
- La politique d'inggration scolaire. 



1. QUELQUES PROLEGOMENES CONCERNANT LE HANDICAP 
MENTAL 

Ce &me de handicap meniai s'est substitué peu à peu, A partir de 1975, à celui 
d'enfant hadapté, mais maigré des avancées indéniables sur le plan législatif et 
social, les actions entreprises ont pâti d'une opposition trop artificielle entre le 
sec&w sanitaire et le secteur social. 

1.1. Rappel historique concernant les institutions accueillant Ies handicapés 
dits mentaux 

Nous distinguerons 3 périodes depuis la fin de Ia dernière guerre. 

a) Une première période qui va de ia fm de ia guerre aux années 1970, cones- 
pond à Sessor de ce qu'on appelait l'Enfance Inadaptée. Eile se caractérise par 
un immobilisme quasi total des pouvoirs publics, qu'il s'agisse du Ministère de 
ia Santé ou de lmucation Nationale. 

L'initiative est laissée aux structms privées, le plus souvent associatives, sans 
que les DASS et SEtat ne jouent vraiment leur rôle de tutelle ; ii n'existe aucune 
planification, aucune coordination, aucun souffle directeur, pour reprendre l'ex- 
pression de SIGAS. C'est ainsi que vont s'ouvrir de nombreux établissements, en 
particulier dans des zones ruraies sinistrées sur le plan économique, ce qui va 
certes amener des emplois, mais constituer aussi une offre qui exigera le place- 
ment des enfants souvent loin de leur famille. 

Dans un ouvrage de J.L. Lang sur SEnfance inadaptée publié à cette époque, dans 
lequel étaient présentées les différentes catégories d'établissements, de SIMP à 
PHôpitai Psychiatrique, c'est ce dernier à qui était paradoxalement affecté à l'ac- 
cueil des plus déficients, des grands arri6rés dits «inéducables» qui nécessitaient 
surtout des mesures d'assistance. 

Mais il est vrai qu'à cette époque, les services de psychisme infantile étaient sur- 
tout des culs-de-basse-fosse. Cette discipline émergeait à peine, et les criteres 
nosographiques étaient extrêmement sommaires, tr&s proches de ceux qui préva- 
laient au temps d'Esquirol. 

On opposait ainsi 2 grandes catégories d'enfants, les débiles eux-mêmes classés 
en fonction de la profondeur du déficit évalué par la mesure du QI, et les caracté- 
riels d'inteliigence normale appelés aussi TW (troubles de la conduite et du com- 
portement). 



il était implicitement admis que ces états de débilité avaient une étiologie orga- 
nique, soit exogéne si Son pouvait expliciter une atteinte neuro-endphdque, soit 
endogkne c'est-à-dire innée, si aucune étiologie ne pouvait être retenue. 

Cela dit, cette opposition simpliste se trouvait parfois mise en défaut, car : 

il existait des cas où, bien que la déficience intellectuelle soit indéniable, rien 
dans la clinique et i'évolution permettait de penser B un dysfonctionnement 
cérébral, mais plutôt par exemple ii des carences affectives : on p1ait alors de 
pseudodébilité. 

* d'autres fois, Ie débile ne se contentait pas d'avoir un QI faibie, mais était de 
plus catalogut caractériel, perves, atypique. On a cr& pour ceux-là le terme 
de débb dyshmonique ou avec troubles associés, catégorie dans laqueIIe on 
classera également ceux qui présentent des troubles insttumentaux. 

Ce rappel n'aurait qu'un intérêt anecdotique si les 6tablissements spécialisés, dits 
aujourd'hui d'éducation spéciale, n'étaient eux aussi - et encore aujourd'hui - 
classés selon cette catégorisation totalement obsolète (c'est l'annexe XXIV qui 
date de 1956). 

b) La seconde période correspond approximativement aux années 1970, et est 
caractérisée par la mise en place de la sectorisation psychiatrique, et la loi de 
1975 sur les handicapés, parallèlement au démantèlement de la notion de 
débilite mentale. 

La sectorisation, proposée par une circulaire de 1960, ne démarrera vraiment qu'à 
partir de 1972, à la suite de la cisulaire de mars 1972, qui est un texte tout à fait 
~maquabie. Celui-ci propose une réévaluation de la nosographie utilisée jusque- 
là, et met en question Simportance attachée au QI. il insiste sur la notion d'évolu- 
tivité des troubles et leur abord dans une perspective psycho-dymmique ; ainsi 
que sur Simportance qu'on doit accorder au travail de prévention et au depistage 
précoce des troubles. Il précise les principes qui doivent guider les mesures pro- 
postes : 

* maintenir l'enfant dans son milieu familial et dans son milieu scolaire habituel 
(c'est de fait le premier texte sur Sintégration scolaire), 

* prendre en compte la complexité des facteurs en jeu dans les troubles de la per- 
sonnalité qui ne peuvent se réduire au seul QI. 
redéfinit les différents types #tablissements, en insistant sur Ia mmplémenta- 
rité et la souplesse nécessaire dans leur utilisation, grâce à une mrdination 
d'ensembles cohérents. 



Malheureusement, cette circulaire provient de la Direction Générale de la Santé, 
et la Direction de l'Action Sociale ne se considérera pas comme concernées, alors 
qu'elle exerce la tutelle des établissements médico-sociaux. Sur le terrain, beau- 
coup de DASS ignorent ce texte, et les secteurs seront mis en place dans un 
contexte de restriction budgétaire, alors que de nombreux établissements de 
SEnfmce Inadaptée sont déjà implanrés. 

A propos de la loi de 1975, nous ferons juste deux remarques : 

* Eiie va à Yencontre du texte pdcédent dans la mesure 06 elle accentue le cliva- 
ge entre établissements sanitaires et médico-sociaux. On en arrive ainsi à 
opposer les petits malades mentaux et les petits handicapés, les uns pouvant 
«&happen> à la a m  --expression pdois utilisée par certains psychiatres - et 
les autres qui doivent aéchappem aux psychiatres, c'est la revendication de 
certains parents qui récusent toute référence à la psychiatrie et exigent pour 
leur enfant des mesures odopedagogiques exclusives. 
Lwucation Nationale d&ide assumer ses responsabiIités vis-à-vis de cette 
population et d'intdgrer au sein de I'Education Nationale les educateurs sco- 
laires exerçant dans les m : mais en fait ces engagements ne seront que tr&s 
pdellement tenus. 

c) La troisième p&iode sera caractérisée par la vogue d'wi nouveau concept, Sin- 
t&gration scoiaire, 

Surtout, elle correspond au début d'une réflexion nouvelle sur la dialectique du 
handicap et la recherche d'une plus grande rigueur sémantique, qui s'appuie sur 
les travaux de WûûD. 

1.2. Les enfants accueitlS en PME 

T1 n'est donc plus possible de parler des handicapés mentaux comme d'une eattr- 
gorie s@ifique qui correspondrait uniquement aux é&blissemen& du secteur 
médico-social. 

Si, en suivant Wood, on donne la notion de handicap, la signzcation d'un désa- 
vantage social lié à une incapacité, cette problématique se pose également pour 
un enfant psychotique soigne en Hôpital de Jour, même s'il n'est pas inscrit dans 
la «filibre» handicapés. 

Par aillem, I'apprwhe psycho-dynamique qui prévaut aujoMhui, ne permet 
plus de considérer la déficience mentale de manière univoque, comme un état 
définitif, fixé, pour lequel suffiraient simplement des modalités d'apprentissage 



adapté et limité. On sait même d'ailleurs que dans les cas d'atteinte cérébrale, il 
n'y a pas de parailélisme entre celle-ci et le niveau intellectuel. 

Il ne s'agit pas pour autant de substituer une psychogenèse à i'organogenèse, mais 
de prendre en compte la complexité des interactions entre les facteurs orga- 
niques, les relations avec l'entourage sur un plan conscient et inconscient, et le 
contexte social. Cela exige que les établissements d'accueil puissent prendre en 
compte cette complexité dans la dimension psychothérapique qu'elle implique. 

Cela dit, on peut néanmoins distinguer de manière schématique : 

- d'une part la pathologie psychiatrique, sans opposer néanmoins totalement 
celle-ci à la pathologie déficitaire, car le mode d'expression déficitaire se 
retrouve dans certains psychoses ou dysharmonies évolutives. Mais il ne s'agit 
pas non plus, comme on l'a d6jà observé, d'assimiler débilité et psychose. 
Lorsque l'organisation psychotique apparaît mobilisable, l'indication est plutôt 
celle d'un hôpital de jour. 

- d'autre part, la pathologie déficitaire, qui correspond aux enfants accueillis en 
IME : 

Les arriérés mentaux profonds, il s'agit souvent de polyhandicapés, qui 
répondent à des perturbations précoces et graves du fonctionnement céré- 
bral. 
Les déficients intellectuels (QI c '70) qui correspondent approximativement 
aux anciennes catCgories de la débilité profonde et moyenne. En fait, les 
limites sont floues et ne peuvent se circonscrire au chiffre du QI. On peut y 
distinguer des psychoses fixCes à expression déficitaire, des déficiences 
dysharrnoniques, des déficiences harmoniques. 
Les déficients intellectuels légers, il y aurait beaucoup de choses à dire sur 
cette catégorie, qui représente 1/3 de la population des CDES. Elle représente 
un amalgame de difficultés qui ont pour dénominateur commun une inadap- 
tation à I'kole - à moins que ce ne soit le contraire. Car plusieurs enquêtes 
réalisées, en particulier par une commission interministérielle en 1983 
(énquête réaiisée sur 300 dossiers répartis sur 5 départements), ont montré 
la sur-représentation des couches sociales modestes dans cette population, 
et en particulier le nombre impomnt d'enfants de ~'A.s.E. 

Il y a ià une violence sociale dont on n'a pas pris la vraie mesure, ce qui ne veut 
pas dire d'ailleurs que dans l'état actuel des choses, certains enfants ne sont pas 
mieux en m a  que rejetés dans l'école. 



Pour en finir avec ces préaiables, il semblerait que le travail éducatif et thérapeu- 
tique se soit amélioré dans beaucoup d'6tablissements. malgré des textes obso- 
lètes, une utilisation très approximative de critères incertains, une opposition ,ins- 
crite entre établissements de soins et d'éducation spéciale. 

De fait, les indications d'orientation vers telle ou telle structure ne reposent pas 
seulement sur une catégorisation diagnostique, mais sur un ensemble de para- 
mètres : 

- le circuit d'adresse ; 

- la représentation que se fait la famille du déficit de l'enfant, et des structures 
censées y répondre ; 

- la capacitt! de celle-ci à se mobiliser ou non autour de l'enfant et des cbnsé 
quences sur le reste du groupe familial . . . 

- des possibilités offertes par Séquipement ambulatoire, et les possibilités ou non 
de coopération avec l'école ; 

- des places disponibles dans telle ou telle structure. 

Ce qui nous semble essentiel, c'est d'éviter d'opposer ce qui relève de h santé 
mentale - les soins, la psychiatrie - et les établissements d'éducation spéciale.. . 
C'est aussi d'éviter le tout ou rien ; de nombreuses institutions s'efforcent aujour- 
d'hui de travailler les admissions de manikre progressive, ou d'organiser des 
séjours temporaires sur un mode d'alternance (en particulier pour certaines défi- 
ciences très profondes) avec la famille. Iî faut par contre garantir la continuité 
dans le travail de prise en charge, en particulier vis-à-vis de la famille, et parfois 
cette continuité traversera les 2 types d'institutions, sanitaires et médico-sociale. 
ïi ne s'agit donc pas de les opposer, mais de les rendre complémentaires. Il y a 
d'ailleurs aujourd'hui des EMP plus therapeutiques que certains hôpitaux de jour, 
dans lesquels certains enfants psychotiques ont tout à fait progressé. 

Lorsqu1on lit les projets pédagogiques ou thérapeutiques des établissements, on 
est frappé par un certain nombre de notions qui reviennent comme des leitmo- 
t iv~  : la pluridisciplinarité, la demande des enfants ou des familles, les reduca- 
tions, la psychothérapie 





Un autre précurseur important fut SEGUIN (1812-1860). D'abord instituteur 
auprh du Dr Itard, il fonde une école rue Pigaile, qui servira de modèle à de 
nombreuses écoles en Europe et aux U.S.A., où il émigrera et deviendra médecin 
et célkbre. 

Son nom est introuvable dans b Robert des noms propres ou dans 1Encyclopddia 
Universaiis, Pourtant, c'est vraiment le pionnier de l'éducation spécialisée des 
enfants arriérés, la fois continuateur, mais aussi critique altard, monmt que 
l'inteagence hplique des relations entre les diffkrents sens et qu'il est essentiel 
d'exercer au pnblable Fappareif. des sensations. 

II pubiie un traité en 1846 « Traitement moral, hygiène et 6ducation des idiots et 
autres enfants arriért?~ », livre qu'if. est plus aujomd'hui facile de se procurer aux 
U.S.A. qu'en France. 

If donne une place privilégiée à P&servation individuelle de Fenfant, et témoigne 
d'une extrême patience : par exemple, 4 heures par jour pendant 3 mois pour 
faire manier et tenir un crayon à un enfant de 10 ans. 11 insiste aussi sur l'impor- 
tance des jouets. 

Il faut aussi citer Bournevilie, premier psychiatre de la Fondation Vallée. Il fait 
sortir les enfants de Bicêtre où ils étaient mélangés dans une promiscuité 
effrayante avec les adultes. Il met en œuvre, avec la participation de 1'Education 
Nationaie, les principes éducatifs de Seguin, valorisant les apprentissages de la 
vie quotidienne : manger, se laver, enseignant des rudiments de lecture, d'écriture 
et de calcul, mais aussi du chant, du dessin, de la danse, de la gymnastique, et 
organisant des sorties promenades. 

II faudrait également citer A, Binet. Certes, celui-ci est surtout connu pour son 
fameux test et la création des classes de perfectionnement. 

Binet distinguait « les anormaux d'hospices » et les « anormaux d'école » (les 
débiles Mucables), mais 1 a proposé des principes pédagogiques intéressanîs à 
propos de ces classes. 11 écrivait ainsi « 11 faut substituer à Ia pédagogie des prin- 
cipes abstraits une pédagogie essentiefiement pratique, une pédagogie des résul- 
rats ne se laissant pas enfermer dans une formule unique ... nous conseillons de ne 
fixer aucun programme, qu'on laisse à i'écoie et à la classe d'anormaux la sou- 
plesse et Pélmticité nécessaire pour que renseignement spécial évolue et se per- 
fectionne comme un organisme vivant.. . il faut mettre en garde contre le danger 
$une pédagogie s e i a l e  qui empêcherait le retour d'un enfant débile dans récole 
ordinaire ». Dommage que Binet n'ait pas aussi demandé que ces. propos soient 
affichés à la porte de cjaaque classe de perfectionnement. Que reste-t-il aujour- 
d'hui de ces pionniers ? Difficile évaluer. Car, si Itard et Seguin ont été l'objet, 



pourrait-on dire, d'un refoulement, de nombreux enseignants et rééducateurs ont 
refait parfois pour leur propre compte un cheminement comparable, dans leur 
défi que les enfants pouvaient progresser, et qu'il s'agissait de trouver « des trucs 
» pour les intéresser et leur apprendre. 

Cela dit, les enseignants spécialisés - formés par 1Education Nationale - possè- 
dent sûrement peu d'outils au départ, et de nombreux « exercices » proposés aux 
enfants sont parfois totalement à côté. 

Il est regrettable que les travaux de Seguin, par exemple, ne soient pas étudiés 
par les futurs enseignants spkialisés, ou que l'étude de Piaget ne soit qu'à peine 
effleurée. 

Dans un esprit peut-être quelque peu différent, mais qui reste néanmoins avant 
tout rééducatif et ortho~gogique, certains établissements ont mis l'accent sur 
les rééducations individuelies. L'enfant voit ainsi : 

un rééducateur en psychomorricité, qui va rééduquer ses troubles moteurs, cor- 
riger son tonus ou ses syncinésies. 
une orthophoniste qui va s'efforcer de le faire parler avec une articulation cor- 
recte. 
un pédagogue qui va tenter de le faire écrire ou compter. 
un medecin qui va lui donner éventuellement des sédatifs ou des neurolep- 
tiques, et recevra la famille. 
un.psycho1ogue ou un psychothérapeute censé s'occuper de son affectivité. 
les éducateurs sont la pour assurer ':s temps de récréation et de loisirs entre les 
temps forts de la prise en charge. 

Certes, il s'agit la sûrement d'une caricature, mais il existe des éFblissements 
pour lesquels ce modèle implicite, si ce n'est explicite, est bien celui d'une ortho- 
pédagogie, au risque de morceller l'enfant et de le perdre comme sujet de son 
destin. 

Le risque de telles pratiques est que l'enfant montre incontestablement un certain 
nombre' d'acquis dans les situations d'apprentissage, qu'il puisse même avoir des 
cahiers bien tenus qu'on peut montrer à la famille, mais qu'à ces dussites appa- 
rentes ne corresponde aucun comportement concret et spontané de Penfant au 
dehors. 

Ajoutons néanmoins que ce modèle est celui qui convient le mieux à nombre de 
familles. 



2.2. Le maternage 

Voilà. une notion à fa fois souvent utilisée et pourtant combien suspecte dans les 
milieux psychiatriques. Elle est souvent considérée comme << la bonne à tout 
faire du soin comme Sécrit J. Hochmann, opposée aux taches nobles de la 
rééducation et de la psychothérapie. 

En effet, ce concept reposerait sur le mythe d'un amour maternel, pur de toute 
ambivalence, et implicitement sur le fait que les enfants en question auraient été 
victime d'une certaine manière d'un traumatisme par absence ou insuffisance 
d'amour de leur mètre. Le soignant - ou la soignante, car il s'agit alors le plus 
souvent de personnel femrnin - viendrait compenser, rkparer, ces soins maternels 
qui auraient manqués ; mais en même temps, se laisserait prendre au piège de se 
prendre pour cette bonne mère idéalisée, 

Tosquelles pourtant, avant de critiquer ultérieurement ce concept, avait montré 
combien les éducatrices amenées à s'occuper d'enfants déficients inteilectuels 
retrouvaient d'elles-mêmes des comportements et des iradîtions maternelles. ii y 
avait B toute une expérience, un savoir faire qui devrait être pris en compte. Cela 
est vrai en particulier & pmpos des médiations offertes par la vie courante : nour- 
riture, habillement, soins de propreté, jeux, mais aussi les gratifications orales 
(bonbons), les contacts physiques et verbaux. 

ii poposa donc une formation à ce personnel, non qualifie au départ, qui aboutira 
dans un premier temps à un diplôme « d'aide maternelle », qui deviendra ulté- 
rieurement diplôme c d'aide médico-psychologique >> (A.M.P.). Llistoire même 
de ce diplôme montre la référence à ce maternage. 

Tosquelles insiste sur l'importance de la vie quotidienne pour les débiles pro- 
fonds. Il faut à la fois stimuler la motricité et l'acquisition du langage, mais sur- 
tout éviter la déprivation sensorielle et l'isolation sociale, comme on le voyait 
fréquemment il y a 30 ans, ce qui induisait des comportements régressifs 
extrêmes, avec replis tels que les enfants devenaient grabataires et fnés dans des 
positions vicieuses. 

Plutôt que des classes de vocabulaire, ou des rWucations orthophoniques plus 
ou moins stériles, fa vie quotiaenne, si elie est accompagnée d'un bain de langa- 
ge, permet de multiples occasions de pto&ression. Ainsi, par exemple, lorsqu'on 
met te couvert avant de manger, il est possible d'apprendre à i'enfant : le plus 
loin, le plus près, devant, derri*, etc... De même, la toilette, les bains peuvent 
favoriser le mouvement, et la prise de conscience du corps p m p ~ ,  de Sirnage du 
corps dans l'espace, d>n corps qui n'est pas seulement un appareil corporel, un 
schéma corporel, mais aussi un corps fantasmé, en relation avec un autre. 



3.3. La psychanalyse 

La psychanalyse a sûrement contribué B changer profondément tout autant Sap 
proche clinique des enfants, que la vie institutionnelle. Elle a contribué ii remettre 
en question les idées sur la débilité mentale, conçue comme un déficit inné, endo- 
gène, f ~ é ,  mesurable. 

L'enfant handicapé devient un sujet qui a une histoire, et vit dans un environne- 
ment, une constellation familiale qui contribue à le faire évoluer et qu'il modifïe 
lui-même en retour. L'enfant est donc saisi dans une double dimension, synchro- 
nique et diachronique. 

Il ne s'agit pas d'ajouter une dimension de plus à l'approche cognitive, mais d'arti- 
culer les différents niveaux de compréhensictn dans une perspective dynmique 
qui ouvre au registre du sens. L'enfant déficitaite n'est plus le résultat d'une 
simple faille localisable dans le système neuro-cérébral. Il ne s'agit pas pour 
autant de remplacer une organogenèse par une psychogen&se, mais de prendre en 
compte la complexité des facteurs en cause qui inter-réagissent de manière dia- 
lectique. 

Le travail avec les familles devient indispensabfe, et prend en compte cette 
dimension de l'inconscienr, Celles-ci sont appelées B participer B l'évolution de la 
prise en charge par des visites, ou des sorties de l'enfant ; parfois même, on par- 
lera de prise en charge des parents. 

Vis-à-vis de l'enfant, ce ne sont plus ceulement des progrès dans ses possibilités 
d'adaptation ou d'apprentissage qui sont recherchées, mais l'acquisition d'une plus 
grande autonomie, d'un épanouissement individuel. 

Dans les institutions, la présence de psychanalystes a suscité des réactions 
diverses. Elle a parfois valorisé et aidé le travail des éducateurs, qui trouvaient la 
un soutien dans la compréhension de leurs attitudes contre transférentielles, et 
leur capacité de créativité. Parfois, au contraire, leur présence a provoqué des 
réactions de fascination, allant souvent de pair avec un totalitarisme, d'autant plus 
exacerbé.que leur formation analytique était limitée. 

Ces excès se retrouveront parfois sur le plan même des idées : la faille organique 
des organicistes est devenue la faille dans le désir de la mère, et ces raccourcis 
alimentés par les travaux de M. Mannoni, ont comme conséquence de culpabili- 
ser les parents, de ne vaioriser que la seule relation au détriment d'autres outils 
(pédagogie, psychomé~e), et d'assimiler abusivement débilité et psychose, niant 
ainsi la structure déficitaire dans ce qu'elle a d'irrémédiable, ce qui ne veut pas 
dire non évolutive. 



Ces excès théoriques et la mégalomanie naïve de certains qui pensaient que les 
psychothérapies allaient tout changer, ne sont peut-être pas étrangers au reflux 
actuel ; le refus radical de toute référence psychanalytique de la part de certaines 
associations de parents, ne sera sûrement pas un progr& pour les enfants concer- 
nés. 

II s'agit d'un c o m t  né durant la guerre de 40145, essentiellement a Sh6pit.l psy- 
chiarrique de Saint Alban, de la prise de conscience du caractare iatrogène de 
celui-ci. 

Iï s'agissait de transformer I'hôpitaI pour qu'il devienne une institution thérapeu- 
tique. Pour ce faire, on mit en place des activités diverses ; il l'instar d'H. Simon, 
i'ergoch4rapie - &&pie par le travaii - fut organisée, avec le souci de faciiîter 
au maximum des inter-relations multiples entre des groupes de malades et de soi- 
gnanis : atelier, clubs, etc.. . L'accent fut mis sur les modatîtes permettant d'ma- 
lyser le contre transfert des saignants, ou plus exactement ultérieurement une 
anaiyse structurale du coiiectif soignant par le collectif lui-même. 

Une théorisation se construira peu B peu et le mouvement de thérapie institution- 
nelle représentera une force de transformation importante, on pourrait même dire 
de subversion de Sancien asile. 

Tosqueiies qui fut un des promoteurs de ce mouvement, exerce un moment 
dans un établissement pour déficients mentaux, et appliquera ces principes dans 
ce nouveau cadre (le Clos du Nid). 11 s'agissait pour lui de mettre en place des 
groupes d'enfants - ce qui s'est toujours fait en mati8re de pédagogie - mais en 
faisant en sorte que Senfant puisse s'inscrire activement dans ces groupes, de teiie 
manière que eeuxci puissent évoluer par exemple dans Sactivité même qui Savait 
constitué. Tout est fait pour que les groupes soient mobiles, plastiques, et fassent 
de Pinstitution quelque chose de vivant. Il insiste beaucoup, i& aussi, sur ies a8i- 
tudes contre transférentielles des éducateurs ; les enfants débiles profonds sont 
en situation de dépendance presque absolue devant les adultes, et plus précisé- 
ment devant les attitudes inconscientes de ceux-ci. Les éducateurs peuvent avoir 
des attitudes de découragement devant de tels enfants, et, malgré toutes les 
bonnes intentions initiales, abandonner et «fuir vers le dehors», ou au contraire, 
comme le dit Tosquetles lui-même, «fuir dans le dedans» dans un hyperactivisme 
arthopédagogique, qui le prot&ge de la relation avec l'enfant. 

If s'agit donc de créer un cadre institutionnel qui favorise ta constitution de 
groupes @enfants, et permettre de connaître et de suivre le mouvement interne de 



chacun des groupes, et le système complexe d'articulation possible entre les 
divers groupes - en sachant que ces groupes sont eux-mêmes imbriqués les uns 
dans les autres - et que les enfants, et les adultes, font nécessairement partie de 
plusieurs groupes. 

Le but recherché est de favoriser la socialisation de l'enfant, et de permettre que 
les adultes engagés dans ce travail institutionnel perçoivent le sens du travail du 
groupe dans son articulation avec l'ensemble du dispositif. 

Une analogie avec le modèle linguistique a été proposée : ce n'est que par leur 
différence entre eux, que Sdculation des différents phonèmes produira effet de 
sens, de même, Sarticutation entre des différentes insiances de I'institution - 
groupes, clubs, réunions diverses - produira un effet de sens utilisable d'abord 
par les adultes et par les enfants. C'est dans ce cadre institutionnel préatabtement 
smcture qu'est possible la créativité de chacun, et que les activités qui s'y passent 
véhicufent de la vie, du désir. 

Le mouvement de psychothérapie institutionnelle, dont il faut rapprocher le mou- 
vement de pédagogie institutionneIIe, a incontestablement transformé certaines 
institutions en montrant que les bonnes volontés ou les compétences de chacun 
ne suffisaient pas à produire des effets thérapeutiques. La mise en évidence des 
mécanismes de dsistance qui agissent à l'insu de chacun dans une institution, et 
l'importance attachée au cadre institutionnel lui-même, comme structure voca- 
tion saignante, représentent des acquis importants. 

Mais là comme ailleurs, les tenants de ce courant n'ont pas toujours été à l'abri 
des excès idéologiques, qui ont alors uansformé ces principes en système totali- 
taire ; les saignants et les éducateurs ne s'intéressent plus alors qu'à leur propre 
fonctionnement dans une réunionite sans fin, qui ne laisse plus aucune place h la 
singularité de chaque enfant. 

2.5. Les thérapies comportementales ou thérapeutiques dites de conditionne- 
ment 

Eues sont directement issues du behaviorisme américain Watson) et des travaux 
de Pavlov en wss. 

Dans l'ensemble, les psychiatres français ont été très réticents à ce mode de théra- 
pie. et ce sont des Associations de parents qui ont publié les premiers articles sur 
ce sujet dans les années 1970. 



Dans la thérapie comportementale, les symptômes ou les conduites pathologiques 
sont considérées comme des comportements acquis, sur le modèle du réflexe 
conditionné, qui continue de se manifester sous l'effet d'un stimulus donné, 
même lorsque les circonstances d'environnement se sont modifiées. La thérapeu- 
tique de comportement a pour objectif de supprimer ce réflexe gênant sans s'oc- 
cuper des circonstances qui ont pu le déclencher, et en ignorant tous les autres 
phénombnes conscients ou inconscients qui peuvent intervenir. 

Elle ne mherche donc pas une évolution ou une transformation du sujet, mais 
simplement une mmcation de son compoament pour qu'il soit plus confome, 
sur un plan social, que ce soit par l'acquisition de certains comportements comme 
la mazche, le Langage ou la propreté ou la disparition de certains symptômes 
gênants comme les crises de colères, les refus alimentaires ou la saled. il y a une 
négation totale de toute relation inteqersonnelle, ou plus exactement celle-ci est 
consiciérck comme inutile. Tout comportement est simplement considéré comme 
une répnse à un stimulus. 

Dans le wnditimnemat opérant, il s'agit de récompenser Senfant pour sa r4ussi- 
te IorsquW adopte le comportement désiré, et d'ailleurs, comme l ' h t  Rimland << 
une fois que les comportements enseigner ont été bien dgfinis, ainsi que fa 
rkompense qui s'en suivra, la marche il suivre elle-même devient si claire et si 
explicite qu'elle peut être assurée quelquefois par une machine B. Dans d'autres 
cas, la récompense cède la place à une punition, mais dans un cas comme dans 
l'autre, l'éducateur doit s'efforcer de ressembler le plus possible ii une machine, 
sans manifester aucune expression émotionnelle. 

Cette méthode qui a fait florès en Amérique du Nord, est restée assez marginale 
en France. Mais elle se rapproche néanmoins de certaines attitudes parentales ou 
éducatives qui visent à un véritable dressage, permettant d'avoir à. exhiber les 
exploits de tel ou tel enfant handicapé, traité comme un petit singe savant. 

Ce sont dans l'ensemble les familles qui se sont montr6s les plus fervents parti- 
sans de ces techniques, qui se donnent un habillage scientifique, avec ce souci de 
froideur et d'objectivité, et qui, à. la différence de la psychanalyse, les soulagent 
de leur implication affective dans l'évolution de leur enfant. 

Il faudrait en rapprocher la méthode Doman qui habille d'un discours pseude 
scientifque une pratique de stimuIations intensives qui a comme effet de deman- 
der une mobiiisation active des parents. Elle se présente comme une alternative 
aux traitements médicaux et institutionnels classiques, et sollicite en fait la crédu- 
lité des parents, en jouant de leur besoin de croire à une éventuelle guérison 
contre la médecine officielle. 



2.6. Le cognitivisme 

Il est apparu récemment en France, importé essentiellement des Etats-Unis. 
Schopler aux USA et Rutter en Grande-Bretagne se sont intéressés à l'autisme et 
proposent d'exclure cette anomalie du champ de la psychiatrie infantile, pour la 
remplacer par une pédagogie très sophistiquée dans laquelle les parents devien- 
nent des colhérapeutes. 

Ii est indkiable qukn min nombre de faits cliniques sont tout à fait étranges ; 
ces auteurs proposent gmalyser les anomaties de base en termes de esfonction- 
nement précoee du fonctionnement cognitif, 

Ils mtent de p&iser les altérations précoces de 1s compréhension verbale de la 
parole et du Iangage, de la compdhension des gestes, par i'impssibiiité &organi- 
ser des sQuences tempreus. L'incapacig à utiliser les signes et ies symboles 
serait en rapport avec un déficit dans te codage, lié à un déficit d'intégration sen- 
sorieile, 

Sur Ie pian ptiqui,  üs proposent des prommmes gdagogiqua individual&& 
en fonction des enfants et des familles, qui vise Zt obtenir des progrés re@mbles à 
court'&me. Bien que cette t hMe  repose sur un présupposé orgrniciste, à savoir 
qu'il existe un dysfonctionnement cérébral, les cognitivistes ne récusent pas 
comme les comportementalistes le &le joué par I'affectivite, et la qualité de la 
relation avec I'enfant, 

Les programmes proposés témoignent d'un renouvellement de la pédagogie spé- 
cialisée, et offrent des outils intéressdnts aux éducateurs, certainement utilisables 
pour d'autres ccatkgories d'enfants que les seuls autistes. Si des résemes peuvent 
i5t.1~ apportbs à cette théorie, c'est sûrement plus par ce qu'elle refuse, que par ses 
suggestions pédagogiques. En particulier, une position mtipsychanalytique &ès 
sommaire, le carac&re totalisant de celle-ci qui veut justifier sa pratique par une 
étiologie exclusivement biologique et réductrice, risque de desservir les innova- 
tions pédagogiques propsées. Par ailleurs, I'aspect militant que ses partisans 
cherchent à susiter chez les parents, entraîne certains de ceuxci à récuser les 
institutions de soins ou #Mucation spkiale. 

Si pour les besoins de I'cxpsé nous avons opposé ces différentes théories, celles- 
ci ne s'excbïent pas nécesbment et de fait, beaucoup d'institutions témoignent 
d"un ceriain éclectisme dans leur projet tfi6rapeeuriqüe ou pédagogique. 



L'essentiel est que l'ensemble du dispositif instihitionnel soit cohérent, et permet- 
te aux exp6riences singulières de s'y inscrire. 

Ii ne s'agit donc pas de considéqx la pld&scipSinanté tant mise en avant comme 
une simple addition, mais comme des fonctions différenciées orientees vers un 
même but 

Ii n'at pas possible $dvoqwr i'orgatrhtion de la vie institutionneHe de maniere 
détaillée ; nous nous contenterons donc d'évoquer mis des pôles les pius impor- 
tants de Siinstitution (en sachant par exemple le rôle imporiant que peuvent aussi 
jouer les services gdndmux auprès des enfants). 

3.1, L'institution comme lieu de vie 

Que ce soit en extemat, et à plus foms raisons en internat, i'institution sptkiali- 
sée est d'abord un lieu où i'enfant va partager avec d'autres un certain nombre de 
moments de la n e  quotidienne : repas, toilette, jeux. etc... Ce sont les éducateurs 
qui l'accompagnent dans ces di£fdrents temps, qui constituent la trame de fond de 
son séjour en institution. Nous avons vu combien ces moments pouvaient être 
féconds pour i'dvolution des enfants, sous réserve qu'ils soient valorisés par l'en- 
semble du dispositif institutionnel. 

Les enfants sont habitueiiement répartis dans différents groupes de vie, de 8 B 15 
enfants environ, qui auront chacun leurs educateurs, qui seront des points de réfé- 
rence stables dans l'institution. Les crit5res sur lesquels les enfants sont répartis 
dans tel ou tel groupe, sont variables : âge réel, efficience rnent.de ou niveau 
scolaire, places disponibles. Ces groupes sont mainknant le plus souvent mixtes 
; ils peuvent être h0rizont.a~ - enfants d'âge rapprochés - ou verticaux, les plus 
grands y auront souvent un rôle d'accompagnement des plus petits. 

Chaque groupe dispose d'un lieu spécifique avec souvent une saiie B manger, une 
salle de séjour et de jeux. La manière dont ces lieux sont « habit& », personna- 
lisés (ce n'est ni Sabandon, ni l'opposé ia propreté obsessionnelle que Son ren- 
contre parfois), donne souvent une id& sur ia qualité de travail et i'irnportance 
que l'dquipe attache B cet aspect de « contenant » du cadre de vie. 

Un problème que i'on rencontre souvent est celui du maintien, ou non, d'une cui- 
sine, centrale pour Sensemble de i'instihition, alors qu'il apparaît souvent plus 
intéressant que les repas puissent se préparer au moins partiellement dans chaque 
groupe. C'est surtout vrai pour le repas du soir en internat. 





temps, journal de classe, etc... et ia nbssaire plasticité qu'implique la population 
accueillie. Dans un ouvrage sur la pédagogie dans les institutions thdrapeutiques, 
A. Cervoni et C. Charbit montrent à iravers des situations concrètes la difficulté 
de la tâche. Ahsi, par exemple, une leçon de mathématiques, où la consigne était 
de partir des enfants eux-mêmes pour former deux ensembles : celui des filles et 
celui des garçons du groupe classe. Mais un des garçons veut absolment inclure 
dans le groupe des filles son ancienne e fiancée » qui a quitte l'institution, 
approuvé en cela par Sensemble du groupe, ce qui amène « la leçon » de math&- 
matiques à se transfomer en réflexion sur le souvenir et i'angoisse de la sépara- 
tion. 

Cette nécessite de s'adapta à des situations complexes et imp&visibles, prenant 
en compte les modatites propres du fonctionnment psychique des enfants, exige 
que les enseignants spécialist5s soient réeuement intégrés dans S&uipe, et phc i -  
pent aux téunions de synthése comme les autres techniciens. Ceia ne se falt pas 
tout seul néanmoins, et les confiits entre éducateurs et instituteurs - ceux-ci ont 
des horaires souvent plus commodes, plus de vacances, un travail considére 
comme plus noble - sont Mquents, et doivent etre pris en compte dans la dyna- 
mique institutionnelie. 

Différentes modaiités d'organisation de la scolarite sont possibles depuis le 
groupe classe jusqu'à la pédagogie individualisée. Quoi qu'if en soit, les aptitudes 
limitées des enfants à vivre en groupe et B soutenir leur attention, font preférer 
des séquences scolaires brèves. 

Par ailleurs, un certain nombre d'activités permettent la collaboration de techni- 
ciens de disciplines diffbrentes, comme le théâtre, le sport ou la piscine, certaines 
activités manuelles. 

EnEn, c e M s  modes d'expression seront utilises de manière privilegiée dans 
diverses siaiations, et constihreront d'une certaine manière des integaws entre 
disciplines &&&rentes. C'est le cas, par exemple de la peinture qui sera aussi bien 
proposée par l'institutew: que par i'tsdticateur sur le groupe de vie, le psychomotn- 
cien ou le psychottiérapu&. Celle-ci permet en effet à i'enfant d'extérioriser son 
corps et plus particulièrement de prolonger sa main en tant que trace, ce qui 
témoigne de Sacte fait ; elle raide ainsi il constituer la mémoire, mais aussi B 
affiner la coordination oculo-manueile, tandis que la mise en mots de ce qui 
passe ii cette occasion favorise le ddveloppement du langage, sans qu'il soit 
nécessaire de s'aventurer dans la signification aléatoire de celui-ci ; cette derniè- 
re par contre peut prendre toute son ùnprtance dans une séance de psycho&&- 
pie. 



3.3. La dimension du soin 

Elle ne peut sûrement pas se réduire au fait qu'il y ait un temps de psychiatre 
dans l'institution, ni à la présence de psychologues (parfois psychanalystes) et de 
rééducateurs (orthophonistes et psychomotriciens). 

De ce point de vue, ce serait une erreur d'évaluer Ia charge thérapeutique d'une 
institution au nombre de &éducations ou de psychothkrapies pratiquées, car nous 
l'avons vu, un orthophoniste ou un psychomomcien peut intervenir de manibre 
tout à fait pdnente, sans que cette intervention se déroule nkessairement dans 
un bureau de rtléducation. 

La place du psychiatre dans l'institution est parfois problématique. En effet, nous 
ne sommes plus au temps où la fonction de celui-ci se réduisait B prescrire de 
temps en temps tel sédatif ou anticomitial et à servir essentiellement de caution 
médicale vis-à-vis de la Sécurité Sociale en signant les demandes de prise en 
charge. Celui-ci s'implique aujourd'hui beaucoup plus, que ce soit dans le suivi 
des familles, les relations avec l'extérieur de l'institution - par exemple, les 
équipes de secteur - ou le fonctionnement de l'institution elle-même. En effet, 
s'il est acquis que le dispositif institutionnel, lui-même, peut avoir ou non en soi 
des effets uiérapeutiques, il est inévitable que le psychiatre se préoccupe des 
modalités de fonctionnement de l'ensemble de l'institution. 

Comme Sa montré R. Mises, l'ensemble des échanges éducatifs ou pédagogiques 
deviennent des instruments privilégiés de médiations psychothérapiques, pour 
autant qu'ils soient articulés à l'ensemble de la trame institutionnelle, et permet- 
tent de repérer comment l'enfant se structure et évolue à travers ceux-ci. 

Cette démarche qui vise B prendre en compte la dimension de i'ensemble du dis- 
positif institutionnel est parfois source de conflits, que ce soit avec les parents 
lorsquiils sont en même temps gestionnaires de l'établissement (on I'a vu dans 
certaines associations de e Papllons Blancs B), ou avec l'encadrement éducatif 
qui assume habituellement la fonction de direction. 

Si la loi de 1975 mettait en avant le principe de l'integration dans le cadre de vie 
et de travail, ce n'est qu'avec les circulaires de janvier 1982 et de janvier 1983, 
que l'intégration scolaire sera mise à l'ordre du jour. 



Ces circulaires ont suscité de nombreuses polémiques, et ont été l'objet de beau- 
coup de malentendus liés à des fanmmes d'appropriation. Quand on était du côté 
de i 'hle,  les psychiatres étaient impérialistes et voulaient tout contrôler ; quand 
on était du côté des équipes psychiatriques, ou d'éducation spécialisée, c'est i'éco- 
le avec son monolithisme unique au monde, qui voulait tout récupérer et 
reprendre en main. D'autant qu'ii y a eu de réelles maladresses, comme cette 
motion du syndicat national des instituteurs, qui revendiquait de récupérer le per- 
sonnel de 11Enfance Inadaptée au sein de IBducation Nationale et de faire glisser 
des crédits du budget de la Santé vers celui de 1Educauon Nationale. 

De plus, ces circulaires sont venues dans un contexte de chute relative du recrute- 
ment de cerîahs ME, qui n'a fait que renforcer les craintes de redéploiement du 
côté de l'école et la menace de disparition de certains établissements. 

Cinq ans plus tard, les enjeux sont ramenés à de plus justes proportions. Si la 
politique d'intégration a eu quelque effet, eiie a plutôt concerné les jeunes handi- 
capés physiques ou sensoriels que les enfants déficients mentaux. 

Car le prob1Pcme majeur n'est pas tant de réintégrer des enfants, que d'éviter 
d'abord Fexc1usion du système scolaire d'enfants dits débiles légers ou inadapgs 
scolaires que rien ne justifie ; comme I'a écrit S. Tomkiewicz « une intégration 
même réussie d'un enfant aisornique de bonne famille ne doit pas cacher l'exclu- 
sion scoiaire de dix déficients légers d'origine socio-cuIturelle ». 

La politique d'integration scolaire se heurte en fait il de nombreux obstacles en 
rapport avec l'ambivalence des familles et les réactions de rejet des autres 
parents, l'ambivalence des établissements spécialisés qui doutent brutalement 
d'eux-mêmes, et surtout la lourdeur du dispositif de SEducation Nationale. 

Certaines intégrations partielles s'avéraient paradoxalement plus faciles à meme 
en oeuvre avant 1983 ; car rien dans 1Education Nationale ne doit être laissé à 
I'ùnpmviation ; si un problkme se pose, plutôt que de prendre le temps d'une 
réflexion, on a immédiatement recours aux textes, à la circulaire : « c'est pas- 
sible parce que c'est écrit ; on ne peut pas parce que ia circulaire ne le dit pas a. 

Or, la démarche d'intégration - ou pIutôt de maintien d'un enfant en situation de 
désadaptation scolaire - nécessite des ajustements permanents, la possibilité 
pour les acteurs cuncemés d'inventer quelque chose qui n'était pas tout à fait 
prévu au &part, la capacité de se laisser surprendre par Simprévisible. 

L'intégration nécassite donc des enseignants motivés et volontaires - elle ne peut 
être le fait d'un seul rnaitre ou d'un directeur d'kole, mais exige I'implication de 
l'ensemble de la communauté scolaire. 



Les modalités d'intégration pratiquées sont diverses ; il peut s'agir : 

- d'une intégration individuelle d'un enfant maintenu en scolarité ordinaire au 
prix d'un aménagement de celle-ci ; 

- de i'intégration de toute une classe spécialisée au sein d'un établissement ordi- 
naire. Mais cette modalité n'a d'intérêt que si ces enfants gardent également 
une référence extérieure à i'école, le cas de figure le plus intéressant étant t'ex- 
temalisation dans t't4cole ordinaire d'une classe d'un établissement spécialisé, 
en vue d'y préparer la sortie des enfants. 

Mais quelles que soient ces modalités, celles-ci ne peuvent être i'affaire ni de 
t'école toute seule, ni de t'équipe spéçiatisée toute seule. Il ne peut y avoir d'inté- 
gration véritable que si les deux champs de i'école et du soin restent bien dis- 
tincts, et en même temps acceptent de coopérer. 

En effet, un des effets pervers des circulaires de 8%3 a été d'alimenter les &sis- 
tances de certains parents - et de plusieurs de leurs associations - vis-à-vis des 
prises en charge spécialisées. Ils s'appuient sur ces circulaires pour exiger que 
leur enfant éventueIIement psychotique ou dyshmonique, soit maintenu à I'éco- 
le en récusant toute aide spécialisée. De même, la création de certaines classes 
dites intégrées d'enfants trisomiques (dans lesquelles d'ailleurs aboutissent cer- 
tains psychotiques), constituées sous la pression de parents qui refusent les 
consultations de psychiatrie infantile parce qu'ils considèrent que leur enfant est 
« seulement handicapé », ne représentent en aucune façon un progres, lorsque 
ces classes constituent des isolats qui, sous couvert de l'intégration, sont en fait 
des Lieux ségrégatifs et privent les enfants des soutiens éducatifs ou psychothéra- 
piques qu'ils pourraient recevoir B l'extérieur, y compris sur un mode ambulatoi- 
re. 

Cela dit, la politique d'intégration peut contribuer à alimenter les processus de 
changement de I'école par I'ouverture de i'école sur i'exténeur, le renoncement 
aux seules normes de réussite et à la compétition, et en favorisant le travail 
d'équipe. 

Quel que soit i'avenir de la politique d'intégration scolaire, les établissements 
relevant de l'éducation spkiale resteront indispensables. Ce serait déjh un 
immense progrès si le nombre important d'enfants exclus du système scolaire 
orientés soit vers des institutions pour débiles légers, soit vers des institutions de 
rééducation @our TCC), pouvait diminuer. 

Nous avons vu qu'il existait une grande diversité de références théoriques, mais il 
existe une autre diversité : c'est celle des équipements offerts aux usagers selon 



les situations gbgraphiques. Il existe en effet une grande disparité dans les Qui- 
pements et les moyens, que ce. soit au niveau de SEducation Nationale, des 
équipes de secteur psychi&que ou des institutions médico-sociales, mais aussi 
dans des possibilités de coopération entre ces différentes structures. 

Pendant longtemps, les étabiissements de l'enfance inadaptk ont disposé d'un 
quasi monopole, le placement des enfants étant souvent la seule réponse propo- 
sée par ie'corps social aux inadaptations diverses. 

Le développement de la sectorisation psychiatrique, des ~ P P ,  des CAMSP, per- 
mettant des interventions souvent plus précoces, Sévolution de l'Education 
Nationale elle-même ne peuvent pas ne pas modifier les süatkgies de prise en 
charge des établiwments spécialisés, qui sont amenés de plus en plus Li s'ouvrir 
sur l'ext6rieur et à coopérer avec les écoles ordinaires et les équipes psychia- 
triques. 



L'importance d'un projet personnel 
Servi par une équipe pluri-disciplinaire 

1. QU'EST-CE QU'UN POLSHANDICA. PÉ 

La circulaire no 86-13 du 6 mars 1986 a situé les enfants atteints d'handicaps 
associés et plus particulièrement les polyhandicapés chez qui, ti la déficience 
mentale sévère, s'ajoutent des troubles somatiques, moteurs, de la personnalité, 
qui viennent aggraver les difficultés d'accession à l'autonomie. 

1.1. L'handicap de base 

L'handicap de base des polyhandicapés est donc la déficience mentale située dans 
la zone des débilités mentales profondes et des arriérations profondes pour 
employer une ancienne nomenclature, zone des quotients de développement infé- 
rieurs 2î 50 Iorsqu'on ose la quantifier. Ils ne seront jamais autonomes. 

Chez les tout-petits, et pendant longtemps chez ces grands déficients, le modèle 
des baby-tests est commode pour un repérage de i'efficience qui ne doit jamais 
être appréciée d'une manière globale. En effet, les polyhandicapés ne sont jamais 
harmonieux. Les acquisitions sont dissociées, qu'il s'agisse : 



des capacités locomotrices, 
de l'aptitude à la préhension et à l'habileté manuelle, 
du langage dont la compréhension est souvent meilleure que les réalisations, 
de la socialisation 
et de i'acquisition de la propreté. 

L'évaluation du déficit est donc difficile et requiert beaucoup de prudence. 

Nous savons par ailleurs que des détériorations transitoires, progressives ou défi- 
nitives peuvent advenir. Enfin, l'efficience de ces enfants est habituellement fluc- 
tuante car les handicaps surajoutés ont leur propre influence et suscitent des diffi- 
cultés supplémentaires d'adaptation socio-affective. 

C'est pourquoi, les bilans doivent être répétés et qu'il faut se donner du temps 
avant d'annoncer un ceriain pronostic qui doit toujours être soumis h révision. 

1.2. Les Handicaps surajoutés 

iis peuvent être h la fois divers et multiples, chacun venant apporter ses aléas. 

Je ne prbtends pas être exhaustive et je ne parle pas ici de diagnostic étiologique 
mais des divers secteurs affectés par des handicaps surajoutés. Je veux plutôt 
donner des exemples du retentissement des plus fréquents d'entre eux sur le déve- 
loppement psychique et moteur. 

a. Les maladies invalidantes "pédiatriques" 

Ces enfants peuvent être porteurs, comme d'autres, de maladies chroniques 
demandant surveillance et traitements appropriés qu'il s'agisse de malformations 
urinaires, de malformations cardiaques, d'hypertension artenelle ; de troubles 
électrolytiques, ou d'une hypothyroïdie congénitale, par exemple. 

Je relèverai plus particulièrement les cardiopathies sévères qui entravent le 
développement, d'une part du fait de la mauvaise oxygénation du cerveau, d'autre 
part du fait de l'extrème fatigabilité de ces enfants. Ils restent prostrés en position 
genu-pectorale pour soulager leurs poumons et refusent toute activité. Des évolu- 
tions positives inespérées peuvent advenir après une intervention bien indiquée, 
qu'il ne faut pas craindre de proposer à la famille. 

Ii nous est arrivé d'accueillir une enfant débile profonde porteuse d'une mucovis- 
cidose rn dépit des risques de surinfection respiratoire apportés par la vie en col- 
lectivité. Son pédiadre pensait que la qualité de vie avec d'autres enfants de son 



âge et l'aide donnée il sa famille compensaient largement ces risques. Ees cures 
d'antibiotiques, en perfusion, sont faites dans le service de pédiatrie et le centre 
assume les traitements d'entretien et la gymnastique respiratoire. L'efficience de 
cette enfant et sa participation suivent la courbe de son état somatique. 

b. Les maladies neurologiques causales ou non 

Le Pr. Minkowski signalait récemment qu'on en connait actuellement 330 
capabies de provoquer des retards mentaux plus ou moins importants. Elles sem- 
blent effectivement les grandes pourvoyeuses, ayant pris la place des accidents 
obstétncaux du fait des progr&s de la sufveillance des grossesses et des accouche- 
ments. 

Leur impact sur le développement très inégal : certaines ne s'extériorisent que 
par un déficit mental, un retard du développement moteur avec retard des acqui- 
sitions toniques des dysmorphies. 

Parmi ces maladies neurologiques se situent les hydrocéphalies dérivées. 

Ce qui importe est le fait que parfois ces maladies sont progressives, avec appari- 
tion de signes neurologiques, de dystonies plus caractérisées, d'une comitialité. 
Elles font prévoir des régressions et peuvent même poser d'emblée la question de 
la mort à plus ou moins brêve échéance. 

Cette évolution qui se dévoile petit à petit, oblige adapter le projet th4rapeu- 
tique et éducatif. Elle réclame l'accompagnement des familles, des jeunes mais 
aussi de l'équipe médico-éducative qui ressent douloureusement son impuissan- 
ce. 

c. Les comitialit6s 

Je fais ici une place aux comitialités. Elles sont l'expression d'une atteinte neuro- 
logique dont elles peuvent être la manifestation initiale ou bien s'installer secon- 
dairement. Elles sont fréquentes, plus ou moins contrôlables par un traitement 
anticonvu4sivant même bien mené. Ce ne sont pas toujours les crises convulsives 
classiques qui sont les plus invafidantes, sauf lorsqufe11es durent et prennent Sas- 
pect d'un état de mal épileptique qui exige des mesures d'urgence. Cet état de mal 
avec les désordres vasculaires et biologiques qu'il entra&e, peut en effet aggraver 
les lésions cérbbraies et assombrir le pronostic. 

En fait, ce sont les équivalents : crises partielles, sursauts répétés, absences plus 
ou moins br&ves mais rappmchées, crises électriques ne se traduisant que par un 
état d'obnubilation, qui entravent de plus i'efficience tant intellectuelle que motri- 



ce. Par période, ces enfants sont apathiques, somnolents et paraissent régresser. 
Ces états peuvent être transitoires, d'une dur& plus ou moins longue et répondre 
plus ou moins à Saménagement du traitement. Ils cessent parfois brusquement 
sans qu'on comprenne bien pourquoi, comme ils peuvent introduire une régres- 
sion progressive signant Sévolutivité de l'encéphalopathie. 

d. Les 1.M.o.e. 
. . 

h f d t é s  motrices d'origine cérébrale, si l'on veut être puriste, l'école de Tardieu 
réservant la dénmhation &.M.c. h des sujets présentant une atteinte plus matrice 
que psychique, c'est-B-dire peu ou pas touchés au niveau de leur efftcience intef- 
lechde. Chez les polyhandicap&, l'atteinte motrice est souvent très sbvère. 
Ce sont des quadiiplégies, géntsralement asymétriques, de type dystonique, ou 
bien avec un mélange de paraplégie spastique aux membres inférieurs et une dys- 
tanie des membres supérieurs et du tronc, particulièrement invalidante (cf. les 
enfants du groupe de langage dans le mm). Cette dystonie se remuve au niveau 
de la face, de la langue, des muscles de k dtsglutition, perturbant l'alimentation et 
l'expression verbaie. Les atteintes hbmiplégiques pures sont beaucoup plus rares 
dans cette population, 

Troùbles du tonus et paralysies retentissent sur le développement muscutaire et 
osseux. De8 rétractions tendineuses et musculaires sont quasi-constantes, plus 
ou moins sévP.ces et tvolutives. Eiies entraînent des déformations et des attitudes 
vicieuses ià Sorigine d'une pathologie osteo-articulaire qui, abandonnée à elle- 
même, était responsable des visions cauchemardesques rencontrées dans les ser- 
vices de chroniques et qu'on voudrait bien abandonner à Shistoire. Quoiqu'il en 
soit la colonne vertébrale et les hanches demeurent les plus exposées ce qui peut 
compromettre les incitations à la déambulation et à l'acquisition de la marche. 

Enfin, l'importance des troubles moteurs et de la parole rendent difficile la 
juste appréciation des capacités intellectuelles de ces sujets ainsi que de leur vie 
intérieure. 

L'affinement de Sqpmhe non verbale permet de mieux les situer et les com- 
prendre. 

e+ Les maiadies ostharticufakes 

Scoliose, pieds bots, du fait des contraintes thérapeutiques qu'elles exigent - 
attelles, corsets, plâtres - entravent et la relation et l'autonomie. 

f. Les handicaps sensoriels 

Us sont souvent associés aux maladies neurologiques. 



Les plus fréquents sont VISUELS. 

il faut savoir que pendant longtemps, même avec des signes ophtalmologiques 
d'atrophie, nous sommes incapables de situer l'intensité du handicap. 

D'autant qu'avec la maturation neurologique jointe aux stimulations psycho- 
affectives et sensorielles, un "intérêt" pour la vue peut s'épanouir. 

Les SURDITÉS plus ou moins profondes accompagnent certaines maladies neu- 
rologiques mais peuvent par elles-mêmes constituer un handicap surajouté grave. 

il est à la fois impératif et difficile de les dépister précocement. 

En effet, un appareiliage précoce - sans viser forcément l'acquisition de la parole 
- permet d'éviter ou de faire céder l'enfemement autistique ainsi que les troubles 
relationnels et du commmment si fréquents chez les sourds, a fortiori chez les 
sourds arriérés profonds. 

g. Nous en arriyons ainsi tout naturellement aux TROUBLES DE LA PER- 
SONNALITE 

Le retrait autistique et les traits psychotiques, si ce n'est un état psychotique vrai, 
accompagnent très souvent le tableau clinique de ces enfants qui ont vécu, d'une 
manière ou d'une autre, des expériences traumatisantes. Il peut s'agir d'une ou 
plusieurs séparations précoces et douloureuses de la mère, de l'angoisse de l'en- 
tourage et souvent de son désir de mort plus ou moins conscient, & l'expérience 
corporelie prkoce du risque de moit. Enfin, la limitation douloureuse apportée 
par l'handicap it leur pulsion it se développer est facteur de repli et d'agressivité 
réactionnelle. Le sujet peut diriger cette agressivité aussi bien vers les autres, 
l'extériorisant par des troubles du comportement, que vers lui-même ; les 
conduites auto-agressives, mutilantes voire même suicidaires ne sont pas rares, 
même chez des enfants très jeunes. Ils se laissent mourir de faim. 

Au terme de cette description, vous comprendrez que le crit8re de base, c'est-à- 
dire le déficit mental profond soit sujet à fluctuations et à modifications. Des 
bilans precoces sont nécessaires et iis doivent être répétés régulièrement tout au 
long de la vie du sujet même parvenu à l'âge adulte. 



Avant de quitter ces défmitions, je veux dire un mot d'un douloureux problème 
auquel nous ne savons donner de réponse adaptée. C'est celui des enfants tom- 
bés dans un coma chronique plus ou moins profond, souvent à la suite d'acci- 
dents. Il semble qu'il relèveraient de structures hospitalières plutôt que médico- 
éducatives ; mais surtout dépend du plateau technique disponible dans la région. 

2. LE PROJET MEDICO-EDUCATIF INDIVIDUEL 

La varitd et la disparité des handicaps surajoutés rendent compte de la nécessité 
d'un projet therapeutique individualisé. 

Ce projet a pour but de foumir B i'enfant tous les soins médicaux, la surireillance, 
les rééducations dont il a besoin. doit aussi mettre à sa portée i'écoute et la rela- 
tion qui soutiennent toute éducation spécialisée. Ce projet est donc medico-édu- 
catif. 

n doit être précoce. pdddant même tout diagnostic 6tiologique pointu. Il doit 
être perpétuellement adapté. révisé périodiquement en fonction de l'âge de l'en- 
fant qui est un être changeant par nature. Plus tôt on agit. meilleur seront les 
résultats, pas forcdment en ce qui concerne les performances de l'enfant, mais 
sûrement quant la qualité de sa vie. 

Le projet doit être discute avec les deux parents. Le père est partie prenante 
qu'il le veuille ou non. Son attitude en cette affaire est aussi importante que celle 
de la mère. 

En effet, le projet doit tenir compte de l'ensemble familial dont l'équilibre est 
aussi indispensable à I'enfant handicapé que les interventions qui vont être mises 
en place. Il faut penser au couple et à la fratrie. 

Enfui, le projet est assujetti à ce qui est réalisable sur le plan géographique. Il 
est donc important de bien connaîm la vocation de chaque structure d'accueil. 
N'importe qui ne fait pas n'importe quoi et il s'agit de remplir un contrat non pas 
des lits ou des consultations. 

21. Le projet s'appuie sur un bilan 

Le diagnostic 6tiologique ou nosologique est souvent beaucoup plus tardif et sera 
parfois révisé du fait de i'dvolution de la recherche et des techniques. 



a. Le bilan, quant à lui, a pour but de donner une photographie instantanée de 
I'enfant, en le situant par rapport à un certain nombre de parambtres, afin de 
déterminer les différents niveaux d'intervention. 

- ler paramètre : I'état somatique 
La présence d'une comitialiîé plus ou moins active en est un 616ment. 

- %me paramètre : l'état de l'outil moteur 
L'appréciation des limitations neurologiques et orthopédiques cherche B 
répondre à cette question : "comment peut-on stimuler l'enfant sans mettre 
en danger son outil moteur ?". 

- 3bme paramhtre : Cette évaluation conduit à préciser le niveau moteur de 
l'enfant. De lui dépendent la nature et I'intensité des efforts vers l'autonomie 
qui vont être demandés. 

- 4ème paramètre : l'appréciation de l'outil sensoriel 
Elle demande patience et examens répétés avant de décider du port de 
lunettes ou d'un appareil acoustique aussi bien que d'une éducation sur-spé- 
cialisée. 

- 5ème paramètre : l'outil psychique 
Son évaluation est un temps capital du bilan qui doit tenir compte des 4 
paramètres précédents. Elle apprécie le niveau de compréhension, de fonc- 
tionnement et de participation de l'enfant encore plus que ses réalisations. 
Son mode de relation aux êtreo et aux objets est tout aussi important, de 
même que la qualité de son vécu émotionnel et affectif. Ceci nous conduit 
au : 

- &me et dernier paramètre : la nature et la qualité de la relation mere- 
enfant, parents-enfant. Une "défusion" est aussi nécessaire que le rétablis- 
sement d'une relation sainement matemante. pour que l'enfant progresse. 

b. Le bilan repose donc sur un certain nombre d'investigations et d'examens 
complémentaires qui caractérisent tout examen pédiatrique et pédo-psychia- 
trique complet. ' 

- ['examen clinique pédiatrique apprécie l'état de vigilance, les dysmorphies, 
I'état trophique, la croissance, i'état pulmonaire et cardiaque, la présence de 
signes neurologiques, de signes d'atteinte osteo-articulaire. 

- des examens dits complémentaires sont indispensables : 



bilan humoral B la recherche de désQuilibres électrolytiques très fréquents 
du fait des difficultés alimentaires de ces enfants, recherche de troubles 
rénaux, par exemple. 
biian endocrinien : recherche d'une hypothyroïdie. 
E.C.G. éventuel, 
E.C.G. et Scanner sont indispensables pour évaluer l'état cérébral et le risque 
carnithi. 
des d o s  systtfmatiques des hanches et du rachis. 
un examen O.R.L. avec éventueuement un audiogramme 
un examen ophlafmobgique avec recherche éventuelle des potentiels évo- 
ques oculaires, - eflin, des recherches génétiques avec étude du caryotype familial. 

- Sexamen psychiatrique, complété par une évaluation du niveau psycho-moteur 
est un temps tout aussi capital qui comprend des entretiens avec les parents, 
L'annonce d'un handicap est un moment douloureux dont le v&u va peser 
lourdement sur Sattitude des parents envers l'enfant et envers ceux, médecins 
et t%ucateurs qui vont les aider dans leur tâche, 

2.2. Les diffërents aspects du projet 

Le projet doit répondre il un certain nombre d'impératifs 

- soigner sans trop m6dicaliser ; 

- prévenir les déformations sans entraver l'accès à la motilité ni la relation mater- 
nante qui demande un corps à corps ; 

- éduquer en s'appuyant sur Sépanouissement de i'enfant plus que sur un condi- 
tionnement qui ne serait pas intégré ; 

- faire participer activement les parents mais d'une manikre qui reste supportable 
pour I'ensemble famiiial. 

A. L'aspect « soins » 

a) Aspect de surveülance, de thkrapeutique : 

- Surveillance péduttrique pour limiter le retentissement des déficiences sur 
l'état générai, la croissance et le développement. Aussi pour &pondre aux 
pathologies courants à cet âge et que la vie en collectivité vient multiplier et 



aggraver : importance des vaccinations des enfants et du personnel, de I'en- 
tourage. 

- Traitement de l'dpilepsie : indispensable et délicat 

Apprendre h connaître les types de crises que présente l'enfant, noter leur 
durée, et leur fréquence, sont des éléments capitaux de surveillance. 
Ne sont traitées que les épilepsies cliniques. Certes les E.E.G. sont perturbés 
mais on ne traite pas un E.E.G. 
Une monothérapie faisant appel au mckiicament le plus efficace est toujours 
en&. Elle s'avère souvent insuffmte : 2,3 et parfois 4 médicaments peu- 
vent être nécessaires pour diminuer la fréquence et l'intensité de ces crises 
rebelles. 
11 est préférable de tolérer quelques crises pas trop gênantes plutôt que de 
diminuer la vigilance, l'efficience inteliectuelle et l'activité de Senfant par 
une chimio~émpie trop perfectionniste, 
II faut alors expliquer cette attitude aux soignants et aux parents afi d'obte- 
nir leur entibre coliaboration. Des changements ou des arrêts intempestifs du 
traitement, en particulier lors des séjours en famille, pounaient déclencher 
une aggravation et un état de mai. 
Toutefois, un polyhandicapé dont l'épilepsie est contrôlt5e par le traitement a 
franchi une.étape importante, gratifiante pour ses parents et ses éducateurs. 
Une nouvelle dynamique s'instaure. 
La surveillance du traitement est également assurée par des dosages r6gu- 
liers du taux sanguin des divers médicaments, dosages qui seront répétés 
dans les périodes d'instabilité. 
Enfin des contrôles E.E.G. une à Jeux fois par an chez les enfants stabilisés, 
plus fréquents dans les périodes d'ajustement du traitement ou d'instabilité 
sont indispensables. 
Il peut être nécessaire de refaire un scanner si une évolutivité de ces épilep- 
sies lésionnelles semble se dessiner. 
Le recours 21 la chkqie  est exceptionnelle. 

b) Les a soins w dans la vie quotidienne 

Ils revêtent deux aspects : l'un somatique, l'autre psychologique. 

- L'aspect somatique 

Le plus difficile et qui requiert le plus de temps, de patience et de doigté, c'est le 
maintien dkne alimentation et d'une hydratation correctes. 



il faut parer aux carences et aux déséquilibres; Le concours d'une diététi- 
cienne branchée directement sur les cuisines est nécessaire. 
Une technique d'alimentation doit être enseignée aux parents et aux soi- 
jpmts pour dviter les fausses-routes si frhuentes et parfois catasirophiques 
chez ces enfants qui ont des troubles de la sphère bucco-lingo-faciale. 
Ils refusent aussi souvent de boire alors qu'ils en ont cependant particulière- 
ment W i n .  Tous Les moyens doivent être essayés : verre, cuill&re, canard, 
seringue. 
Le gavage gastrique à la soude, ou au nuuipompe se justifie lors d'épisodes 
critiques ou terminaux, 

* J'insisterai sur l'aspect relationnel du repas et l'importance du climat de sécu- 
rité dans lequel il doit être donné, Les fausses routes en seront raréfixées d'au- 
tant. Ii faut 30 à 45 mn pour donner correctement le repas de beaucoup de 
ces enfants. 

Faire face à l'encombrement respiratoire des grands infirmes moteurs. - Je 
refuse le tame de grabaiaire qui donne une image de stagnation - est certes 
affaire de h&&thé~;tpie mais surtout des petits soins journaliers et du climat de 
&rénité dont je pariais tout à l'heure. L'angoisse provoque en effets des hypersé- 
crétions s & v h  et bronchiques pouvant aller jusqu'à la noyade broncho-pul- 
monaire. il faut savoir changer l'enfant de position, le faire tousser et, en cas 
d'apnée obstructive, luxer la mâchoire et décontracter les muscles du plancher de 
la bouche. 

L'hygiéne et les soins corporels 

Maintenir propres des incontinenis prend du temps et de la persévérance, mais 
la quaiité de vie de tout un chacun en dépend.11 y va de l'intégrité de la peau 
des enfants mais aussi du confort olfactif de l'entourage, la relation en bénéfi- 
cie. 
La protection cutanée des points d'appui, des points de pression des appa- 
reillages est aussi une tâche plun-quotidienne. 
La p&vention des accidents et des mumatirna si fréquents chez les épiiep- 
tiques et les enfants commençant à marcher requiert une attention particulière 
de la part du personnel. 

L-pect psy&ologique dans la vie quotidienne 

Il s'agit de l'aménagement du « holding » qui peut aussi se définir comme théra- 
pie instiaitionnelle : la façon dont l'enfant est contenu et porté. 

Je développerai cet aspect avec le projet éducatif. 



c) Les soins psychologiques 

Certains de ces enfants, nous l'avons vu, ont un vécu premier particulikrement 
angoissant et morcelant. Le cadre institutionnel, bien qu'il soit un élément indis- 
pensable de contention ne suffit plus. Une relation individuelle thérapeutique doit 
être mise en place qui peut s'adresser plus spécifiquement au corps, au travers des 
techniques de massage et de psychomotricité par exemple. Elle peut aussi 
prendre un aspect psychothérapique stricto sensu, dans l'esprit du travail indivi- 
duel avec les psychotiques. 

B. La préservation et le perfectionnement de l'outil moteur 

Ces deux perspectives sont contradictoires mais fondamentales et font intervenir 
aussi bien les rééducateurs : médecin de médecine fonctionnelle, kinésithéra- 
peutes, ergothérapeutes, psychomotriciens, que le personnel éducatif. Les uns 
prescrivent, mettent en place, expliquent les manipulations, les appareillages, 
éventuellement les interventions nécessaires. Les autres ont à les faire passer et 
accepter dans le quotidien de l'institution comme de la familie. 

a) La prkservation & l'outil 

- Non seulement les manipulations luttent contre les rétractions, sans oublier les 
mains, 

- mais aussi les appareillages et les postures : 
de nuit, coquilles, corsets et attelles, 
de jour : 
. les coquilles de station assise pour les repas et promenades en fauteuil. 
. les coquilles de station debout qui libèrent les mains et peuvent être utili- 

sées en jardin d'enfants apportent la verticalisation. 
. les corsets luttant contre les scolioses, les cyphoses, ou de simple soutien, 

cf. enfants trks hypotoniques. 

- Enfin, les installations favorisant la préhension, l'alimentation autonome 
(cuill2res, assiettes spéciales, etc.. .). 

b) Le perfectionnement de l'outil 

Il est réaiisé quotidiennement par le personnel éducatif dans une certaine incita- 
tion à bouger et à explorer, dans le bain et sur le tapis au sol. Ce dernier est en 
fait une aire de jeu où les phases d'évolution motrice sont reprises : ce que j'ap- 
pelle le montage de la motricité. Les sollicitations seront graduées et aménagks 
progressivement en fonction du niveau moteur de l'enfant : sous ses divers 



aspects de pr6hension et de locomotion. Ce travail au tapis nkessite tout un 
matériel attrayant et incitateur, car il n'est pas question que l'enfant y reste passif. 

C, L'aspect éducatif 

Le projet éàueatif a deux buts principaux : la constitution d'une personnalité 
individual* et I'MuCation cognitive du sujet ; if. repuse sur la relation &ucati- 
ve. 

- L'objectif de tous les intervenants est de faire sortir l'enfant de son extrême 
dépendance physique, intellectuelie et surtout affective qui peut aller jusqu'au 
repîi autistique. 

- Tout va donc concourir à raider à se percevoir comme une personne, existant 
dans le tegard et les compo~ments d'un entourage auquel il se sent relié. 

- La communication est un support priviligié. La plupart de ces enfants n'ont pas 
aceh pendant longtemps au langage verbal. 

L'observation attentive et empathique, patiente, va permettre de décoder 
certains signaux et de s'en servir avec l'enfant. Il les utilisera ensuite pour 
faire part de son refus ou son acceptation, son plaisir ou son déplaisir, son 
in&%& pour un objet, une activité, une personne. miques ,  mouvements de 
@te, du regard, des doigts, constituent un iangage infra verbal hrAF riche 
auquel répondent le ton, la mimique, le geste de Sadulte en situation. 
La verbalisation de l'expérience est une autre façon de constituer un langa- 
ge intérieur : mettre des mots sur les actions, les objets, les situations, mais 
aussi les affects et les sentiments intuitivement perçus. 

* Des moyens plus sophistiqués comme I'épdiateur, en s'appuyant sur des 
codes reconnus. donnent accès i2 un langage collectif. L'odinateur est le der- 
nier né. 

- La socialisation va de pair avec le développement de la communication. 
Toutefois, elle débute avec le partage du temps, de l'espace et des aduites avec 
d'autres enfants. 

* II est houvant et parfois inattendu de voir les relations affectives qui se 
nouent entre ces enfants. Les aduites doivent les favoriser en pemiemt aux 
enfants de se voir, s'entendre et se toucher, même s'ils ne peuvent jouer 
ensemble librement. Aux adultes de les faire jouer et se rencontrer. 



Tout aussi importants sont les contacts avec le monde extérieur de la nature, 
des animaux mais aussi de la ville, des boutiques, des gens dans la rue. 
Au travers de ces expériences s'apprennent les comportements sociaux : 
demander, recevoir, remercier, refuser, savoir attendre, être seul éventuelle- 
ment. 

- L'accession ii l'autonomie dans ia vie quotidienne, dans les domaines de Mi- 
mentation, la toilette, i'bbliage, la maîtrise sphinctérienne reste bien souvent 
incomplète et requiert patience et obstinhon mais sans recherche abusive de 
la pegomance. Passe du biberon à la cuill&re, du mixé il S&rasé, tendre un 
bras il ithabiilage sont des victoires appréciables. 

b) Lt&ducation cognitive 

- Elle est polysensorieile, 

L'odorat, Ie goût, le toucher peuvent être dkveloppés et différenciés chez 
tous les polyhândicaHs, grâce à des expériences non traumatisantes propo- 
sées dans une relation rkonfomte. 
Les stimuIations visuelles et auditives sont graduées et organisées en fonc- 
tion des déficits éventuels. 

* Les aides instrumentales peuvent être prescrites t&s t6t : lunettes, appareil 
audiologique. La tolérance de l'enfant est en grande partie conséquence de la 
conviction et du soutien de i'entourage. 

- Le cadre de vie fournit les repères de temps et de lieu. 

L'aménagement du temps, des rythmes d'intervention est structurant A 
condition qu'il résulte de la concertation de toute Séquipe soignante et édu- 
cative. Faute de quoi, il n'y a pas d'harmonie psychologique. 
De même le balisage et la reconnaissance de i'espace corporel, de l'espace de 
vie, Satuibution d'une fonction determinée à certaines pièces, certaines aires, 
conuibuent la consmction d'un espace intérieur et extérieur. 

- LfaSpect pré-scolaire : 

Pour les plus kvolués, des techniques de petit jardin d'enfants pouvant être 
adaptées soit en relation individuelle, soit en petits groupes de 2 à 4 enfants. 
BI est possible parfois d'accéder à une pré-lecture. 
Il faut toujours essayer, pendant longtemps et poursuivre jusqu'h l'âge adulte 
pour que ces acquisitions perdurent. 



Mon intime conviction est que rien de durable ne peut être obtenu sans i'étayage 
d'une solide relation d'amour, bien que l'amour seul soit désarmé. 

- C'est pourquoi je rejette tout ce qui serait conditionnement pur, tout en sachant 
qu'un apprentissage relkve d'une part de conditionnement. 

- C'est aussi pourquoi j'insiste tant sur la nécessité pour chaque enfant d'avoir 
son adulte de référence. Certes, celui-ci ne sera pas présent tous les jours, 
dans une institution ; mais j'ai trop connu ces enfants qui ne sont a personne 
bien que toute l'&pipe ait, soit disant. l'œil sur eux. Ils restent dans leur coin et 
ne démgent personne mais regressent au besoin. ou bien ils adressent leurs 
hurlements et leur agressivité a la terre entikre. 

- Le regard et l'implication changent lorsque l'adulte se sent plus individuelIe 
ment responsable de la mise en œuvre du projet dans le quotidien. Chaque 
enfant, quelque soit son handicap est ainsi reconnu dans sa singularité. 

- Toutefois, pour être opérante, ceae relation adulte-enfant doit rester juste, évi- 
tant la fascination du lien-symbiotique. Il est donc nécessaire d'en parler soit 
en groupe, soit dans des entretiens individuels de supervision. N'importe quel 
éducateur ou psychothérapeute peut un jour être piégé dans une relation de ce 
type. 

En conclusion, je voudrais souligner qu'au départ, peu d'intervenants sont formes 
a ce type d'enfants. Chacun devra adapter ses méthodes, ses techniques. C'est ce 
qui f i t  la vitalité et l'intérêt de ce travail qui est une perpéntelle recherche, une 
peqétuelle remise en question. La formation du personnel n'est jamais défmitive- 
ment acquise. 

Le dynamisme d'une structure d'accueil dépend en grande part de ces apports per- 
manents ainsi que du soutien journalier de la compétence de l'équipe d'encadre- 
ment. 

2.3. Les Paienfs 

- Twt piuent d'enfant handicapé nous fait la demande impossible de lui rendre 
un enfant normal. En être conscient peut éviter un certain nombre de malen- 
tendus et permet de comprendre l'agressivite plus ou moins latente de beau- 
coup. 



- Il serait souhaitable que les parents puissent reconnaître leur enfant avant d'être 
informés de son handicap. C'est là où joue tout le doigté du personnel médical 
et soignant de la maternité et du service de pédiatrie. 

- Un projet éducatif doit accompagner toute annonce d'un handicap, projet 
qui associe les parents qui vont avoir besoin d'être aussi ceux qui réparent et 
pas seulement ceux qui ont raté cet enfant. 

- Ils demandent d'avoir un enfant regardable. Les interventions chirurgicaies 
sur le bavage par exemple, ont un impact psychologique appréciable. 
L'humanisation des appareillages et les efforts esthétiques qui sont actuelle- 
ment réaiisés ne sont pas que des fioritures. 

- 11 faut connaître toute l'ambivalence des demandes d'aides et garder une 
extrême prudence. Une préparation est nécessaire avant d'engager parents et 
enfants vers tel ou tel mode éducatif (bannir le terme de placement). 

Il faut une certaine maturité pour reconnaître qu'on est dépasse, que le 
couple ou la fratrie sont en danger. 
Alors que certaines volontés de tout faire par soi-même cachent la culpabili- 
té d'un rejet profond et d'un désir & mort. 

- Les situations toutefois tfvoluent et ces familles auront besoin d'un accompa- 
gnement tout au long de ce douloureux cheminement. Une formation du per- 
sonnel est donc indispensable. 

- Un accompagnement administratif leur est tout autant nécessaire : savoir que 
s'ils vieillissent, tombent malades ou disparaissent, leur enfant, devenu adoles- 
cent ou adulte, jouira d'une structure adaptée. 

- Donc, les comprendre, les associer, les soutenir. 

2.4. Les modes d'application du projet 

La réalisation 'à long terme de ce projet nécessite des structures adaptées mais 
suffisamment souples pour rtfpondre. 

a) soit à un maintien à domicile assumant ou non les rééducations spécialisées, 
de pouponnières adaptées assumant ou non les rééducations spécialisées pres- 
crites, celles-ci pouvant être effectuées par le secteur libéral. 



Les kueiis : 

- la lassitude et l'effondrement des families 

- l'incompétence des rééducateurs ; on ne s'improvise pas kinésithérapeute 
~'I.M.c. polyhandicapés par exemple. C'est fa que se justifie le soutien tech- 
nique de services de guidance pluri-disciplinake. 

b) soit a un externat spécialisé . 
- S jom de p&ence en demi-pension dans une structure assumant l'ensemble du 

projet médico-éducatif. 

- NB, ii est préjudiciable d'imposer des enfants fragiles des transports jouma- 
lien trop longs ; un internat est dm pdferable. 

c) soit un internat 

- un i n m a t  pour enfants ou adolescents polyhandicapés doit pouvoir accueillir 
ses pensionnaires 365 jours par an et 24 h sur 24. 

- 'ïou@fois les rythrnes de week-ends et de vacances doivent y être modulérs en 
fonction de l'état de Fenfant comme de celui de la famille. 

- Des règles sont indispensables mais elles doivent être gérées humainement 

NB : L'existence d'une section d'externat dans un internat apporte la souplesse 
désirable. 

- Enfin, I'exp6rience montre qu'il est plus dynamisant pour les parents, le person- 
nel et l'enfant que celui-ci change de structure dans une continuité, à des âges 
clés. 

3. LE PLATEAU TECWMQUE PLURIDISCIPLINAIRE 

Au décours de cet exposé, la nécessité d'une équipe p1m-i-discipiinaire devient 
évidente tant au niveau du bilan et du diagnostic que de la mise en œuvre du pro- 
jet médico-éducatif. 

Pour rendre plus vivant ce dernier point de mon exposé, je vais m'appuyer sur ce 
que je connais bien : le centre d'observation et de soins présenté par le am.  



Mais quel que soit le type de structure adopté, soins h domicile, externat, ou 
internat, les mêmes intervenants sont nécessaires. 

3.1. Le plateau technique rnédieo-rééducatil 

- Il est supporté par 4 hfirmières, afin qu'a ait bujours an moins une mfmikre 
sur le Cenae, au travail ou d'astreinte, jour et nuit. 

- Elles sont aidées par des aides-soignantes dont certaines assurent la sur- 
veillance de nuit avec des veilleuses de nuit. 

- un pédepsychiatre il temps plein, ayant une certaine formation péxfiatrique et 
un certain goût pour l'aspect « soins » du projet, assume la surveiilânce médi- 
caie quotidienne et les soins corn&.  Cet aspect peut occuper la moitit! de son 
temps, l'autre moitié étant dévolue à son r61e classique que nous verrons plus 
lob* 

- Le pédiatre vacataire, mt.decin du service de pédiairie voisin où les enfants 
sont hospitalisés si nkessaire vient surveiiler les traitements des comitialités 
ainsi que la pathologie surajoutée parfois complexe. 

N.B. : nous avons pu obtenir, pour IC6tablimment de suite (12 à 21 ans), l'accord 
administratif pour i'accueil des jeunes dans le service de p6dianie afin qu'ils y 
trouvent médecins et soignants avertis et connus. Cette collaboration est sûre- 
ment plus facile & obtenir en province que dans les grands centres urbains. 

- Le médecin de médecine fonctionneiie, vacataire, 

Sweiile la progression motrice et a la charge des indications de kinésithera- 
pie et d'ergothérapie dont le pedo-psychiatte vérifie l'exécution. 

* II prescrit les appaeithges, corsets, coquitles, interventions orthofliques 
ainsi que I'enchaûlement des postures quotidiennes. 

* Une étroite collaboration avec un centre orthopédique répond aux moments 
aigus du traitement. 

- Les rédducateurs de la motricité 

* %élsiiIérapeutes, e~o&érapeute et psychomotncienne exécutent d'une part 
letu travail @%que : les presenptions du médecin de médecine âonction- 
nelle et du pedo-psychiane. - 11s contribuent ensemble et en cofhbration avec les équipes éducatives, B 
I'krveil sensori moteur des enfants. 



L'ergothérapeute a réalisé avec les Educabices de Jeunes Enfants (E.J.E.) la 
création d'un groupe de langage, en adaptant une méthode américaine 
(Blies) avec d'excellents résultats chez les I.M.C. (cf. film). 

- Un mbédecin phoniatre, vacataire 

n'effectue pas d'orihophonie classique, sauf pour quelques enfants plus évo- 
lués où il conseille les E.J.E. 
Par contre, ses connaissances et son soutien technique sont indispensables à 
ia r6éducation de la déglutition et du bavage qdeffectuent quotidiennement 
les AMP, Iœs des repas en particuiier. 
Ces techniques Cvitent au rn-m les fausses routes et apportent confort 
et sécurité tant aux enfants qu'au personnel. 

- Les consultants 

Le polymorphisme des handicaps surajoutés exige des avis et la surveillance de 
q6Ciaiisw. 

Les hydrocéphalies vdvées sont suivies ré-guli&-rement par le service de 
neum-chirurgie où i'intervention s'est effectuée. 
Le dépistage systématique des déficits visuels gagne à être fait par un oph- 
talmologiste intéressé par la question, et par i'éducation des mal-voyants. 
Les conseïis de centres spécialisés dans l'éducation des amblyopes et des 
aveugles permettent de guider le travail individuel des E.J.E. 
Mal entendant5 et sourds sont suivis par le médecin d'un centre spécialisé 
qui effectue les audiogrammes et prescrit les appareils. L'équipe éducative 
de ce centre aide de ses conseils les EJE et les AMP qui ont ces enfants en 
charge. 

3.2. Le personnel 6ducatif 

La quaiitts de la vie, c'est-à-dire la joie de vivre de ces enfants et la sécuritts de 
leurs parents repose sur le personnel éducatif qui doit être suffisant, formé, moti- 
vé et pour ce, encati&. L'amour seul ne suffit pas. Il s'&puiserait dans la lourdeur 
de ia tâche s'il n'Ctait soutenu par l'intérêt de la formation continue et par les sti- 
mulations spécifiques des techniciens de la reiation. 

a. Le personnel éducatif de base 

- est constitué ~ ' A M P  et &AS. diplômés. La présence d'hommes est infiniment 
souhaitable mais le recrutement est malaisé. La répartition des horaires de tra- 
vail doit tenir compte des temps forts éducatifs et des temps de repas. 



- Chaque enfant a son adulte de réference qui assure le lien avec les parents, les 
stimuiations du maternage, le passage dans le quotidien des ~ u c a t i o n s  spé- 
cifiques @ce à l'étayage d'une relation affective sécurisante. 

b. Les E.J.E. 

- Elles soutiennent le travail des unit6s de vie, apportant compr6hension des 
comportements et techniques de stimulation. 

- Elles effectuent un travail rehtionnel et t5ducatif plus individualisé avec cer- 
tains enfants de leur unit6 de vie. 

- Enfin, eiles donnent en outre de bur temps à l'animation des jardins d'enfants 
et des ateliers. 

c. Les techniciens de la relation 

- le pedo-psychiatre assw la bonne extkution du projet m~co-éducatif tout 
en soutenant et animant l'ensemble de l'équipe. Il effectue aussi un travail en 
profondeur auprts des familles qui le désirent. 

- la responsable du service educatif (secondée par un educateur chef), 6duca- 
trice spécialisée, ayant une longue expérience, est la cheville ouvrikre de l'&ta- 
blissement. Les parents s'adressent volontiers à elle. Par le truchement des 
détails de la vie pratique, de lourdes confidences viennent au jour qui ont 
besoin d'être entretenues et contenues. 

- un ou une psychologue à temps plein : 

Elle participe à i'encadrement : 
en assurant une partie de la formation psychoIogique du personnel, 
en expliquant le sens des comportements ou des réactions déconcertants. 

Elle assurne &gaiement, sous contrûie, des prises en charge individuelles d'en- 
fants profondément perturbes ainsi que le soutien d'un certain nombre de 
famiiles. 

La cohésion d'un tel plateau technique requiert un sérieux dynamisme qui ne peut 
stre fe fait que d'une équipe d'encadrement soudée et harmonieuse. Elle réunit Ie 
pedo-psychiatre, le responsable du service éducatif, la psychologue, autour du 
directeur administratif qui doit être partie prenante du projet. 





RESUME DE LA COMMUNICATION SUR L'EVALUATION 
DE LA METHODE DOMAN 

Docteur. Daniel M Q U I N  

Cette étude faite dans le cadre de l'unité 69 de l 'wsm (sous la direction du Dr S. 
TOMKEWICZ avec la coIIaboration du Dr 1. KEMLIN.) a évalué les effets 
d'une méthode de traitement destin& à des enfants handicapés pour le compte du 
Ministère des affaires sociales, et de l'emploi ; cette méthode s'appuie sur des 
programmes domiciliaires pratiqués par les parents, elle a été théorisée, populari- 
sée et diffusée initialement par GLENN DOMAN kinésithérapeute américain qui 
lui a donné son nom, puis par des anciens membres de son équipe ou des parents 
ayant longuement pratiqué la méthode. Chaque programme est constitue de 
séquences de stimulations sensorielles, motrices, intellectuem et s m u t  de pat- 
teming (mobilisation passive de i'enfant reproduisant la reptation). La présence 
quasi-wmanente de nombreux bénévoles est nécessaire dans la majorité des cas, 
la dur& quotidienne des programmes varie de 3 2 12 heures et de 5 à 7 jours par 
semaine. Cette méthode laisse entendre qu'elfe peut gu6rir la quasi-totalité des 
handicaps : de la dyslexie il h trisomie 21 en passant par Sautisme et ~'I.M.c. 

Les associations regroupant les parents utilisant cette méthode demandaient aux 
pouvoirs publics la reconnaissance officielle de cette méthode avec rembourse- 
ment par la Sécurité Sociale des frais occasionnés par cette méthode : les 
familles doivent effectuer plusieurs voyages onéreux à i'éiranger chaque année 
car les p m v m e s  sont la pIupart du temps prescrits par des « thémputes » 
non maecins demandant des honoraires elevés. 



Les familles appuient ces revendications par les progrès spectaculaires des 
enfants et les économies rMisées par une prise en charge domiciliaire. 

1. LES BASES THEONQUES 

Glenn DOMAN à la fin des années 40 en shulant précocement les enfants op& 
rés &ns le service de neurochinugie du Dr TEMPLE FAY, avait observé des 
bénéfices considérables dans la qualité des suites opératoires. A partir de ces 
constatations limitées une population spécifique, G. DOMAN a construit une << 
théorie » simple, logique se prétendant scientifique et t&s attractive pour les 
parents, Selon lui les enfants handicapés peuvent être guéris (si les parents veu- 
lent bien s'en donner les moyens) car tous sont porteurs d'une 1Qion cérébrale, 
ph4nomène tout à fait banal touchant l'ensemble des êtres humains. II suffit pour 
enjamber cet obstacle et retrouver la « voie du normal », de « bombarder » le 
cerveau de surstimulations qui vont reveiiier les neurones au repos ; le cloîson- 
nement et la stricte hiérarchie de Sorganisation neurologique permettraient ainsi 
une récupération ad integrum. 

2. DIFmCULTES METHODOLOGIQUES 

Plusieurs problèmes sont apparus pour réaliser cette enquête : 

- Les contrauites de temps ne nous ont pas permis de pratiquer une étude longi- 
tudinale, 

- La dispersion des âges, des patfiologies, les différences notables de propmme 
parmi les c uIérapeutes >> ont empêché la constitution d'un groupe temoin 
alors qu'il fallait dégager la spécificité de fa méthode en précisant la responsa- 
bilité, dans les modifications de S 6 ~ t  de l'enfant, des effets liés ia matmtion, 
au développement et ceux liés aux bouleversements de l'environnement (trans- 
formation du regard parental, du climat familial, des relations socides de la 
famille), 

- Un climat passionnel a en pemianeme entouré la réalisation de cette enquête : 
nous avons t'té confrontés d'embI& à une très vive polemique, Dun côté les 
associations clamant les succès de la méthode, de l'auBe les professiomels les 
compararit à une secte, denonçant les méfaits de la méthode : familles ruinées, 



obsessionnalisées, culpabili&es, &latées, fratrie sacrifiée, enfants martyrisés 
victimes du devoir thérapeutique parental. 

- Nous avons dfi tenir compte de la variabilité de la notion d'amélioration selon 
le moment du recueil des données et la place de l'évaluateur ; par exemple : 
I'appktion d'un sourire chez un enfant porteur de très profondes séquelles 
&encéphIite, obtenu au bout de 3 années de lutte acharnk, n'a pas la même 
vafeur pour les parents que pour un enquêteur de i 'wsm. 

3, LtENQUETE ET SES RESULTATS 

Quatre voies d'approche ont été choisies : 

- Une recherche bibliogaphique reprenant tous les écrits concernant la méthode 
DOMAN dont plusieurs condamnations officielles des plus hautes autontés 
médicales internationales et françaises ainsi que plusieurs études comparatives 
en défaveur de ce type de méthode. 

- L'envoi de 300 questionnaires aux familles dont 250 ont pu être anaiysés ; la 
population conceniée a pu ainsi être décrite, les questions ouvertes ont permis 
aux parents d'exprimer leur déception vis-a-vis des solutions officielles, leur 
contentieux vis-&vis des professionnels de la santé, leur profond d é m i  face 
à Sétat de l'enfant et leur vive satisfaction de suivre la méthode D O W .  

- La visite de 26 familles permettant un entretien approfondi avec les parents et 
un examen de l'enfant 

- La visite de plusieurs centres avec rencontre des thérapeutes ». 

Nous avons pu constater que les << miracles >> promis n'ont pas eu lieu mais aussi 
que les effets pervers n'avaient ni l'intensité ni la fréquence annoncées. Les pro- 
grès neuro-développementaux nous sont apparus modestes concernant surtout fa 
prévention du surhandicap. Nous avons pu condure aux effets peu spécifiques de 
la méthode car les changements de Setat de i'enfant surviennent volontiers dans 
les premiers mois de pratique alors que les bouleversements de Sen&onnernent 
de l'enfant sont à leur maximum et ces changements sufviennent avec la même 
fréquence quelle que soit la paùiologie et quelle que soit la durée des pro- 
grammes. 



Nous avons pu dégager les mécanismes d'adhésion parentale basés sur une repré- 
sentation rassurante, cohérente, optimiste, précise du handicap. Le déplacement 
de la culpabilité sur les professionneis impuissants et sur la lésion cérébrale est 
@ès eEcace. La revalorisation parentale est assurée par les associations de béné- 
voles qui rissent tout un réseau associatif pour drainer des fonds ; les médias pré- 
sentent les familles comme des modèles d'amour et de dévouement. 

Nous avons pu reconstituer le profil évolutif des familles qui arrêtent en moyen- 
ne au bout de 4 ans de méthode. La visite dans les centres nous a permis de 
constater le carac&re mystifiant et rnânipulatp,~ des évaluations. Finalement si 
notre rapport n'a pas recommandé SoEcialisation de cette méthode d'un point de 
vue de santé publique en terme de coût-efficacité, il n'a pas demand6 son inter- 
diction et a même suggéré I'emploi modéré de certains éléments pour les plus 
lourds poiyhandicaps. 

Cette méthode pose de façon aiguë les probl5mes essentiels liés au handicap. La 
relation entre Ies professionnels et les familles y tient une place prépon&rante 
que ce soit l m  de l'annonce du handicap et de son pronostic, dans la qualité de 
Saccompapement des familles, la durée, kt fréquence, kt précision des consulta- 
tions. 



L'ENFANT HANDICAPÉ 
Apport de la psychanalyse 

A. BRACONNIER 

Quel que soit le type de handicsp qu'un enfant présente, personne ne peut plus 
appréhender cet enfant, ses dmcultés, son environnement sous le seul angle des 
mmifestations ou des comportements e superficiels », mais chacun est amené, 
de nos jours, s'efforcer de dégager le sens de la peda t ion ,  de I'interprCter 
dans une perspective dynamique, d'en comprendre les effets sur le sujet lui-même 
et sur son enmurage, en un mot de réinsérer ces perturbations dans une histoire 
où i'anaiyse de la relation enfant-parents ou plus lwgement enfant-enwonnement 
apparaît comme essentielle. Prenons l'exemple des stéreotypies, comportement 
dans lequel l'enfant présente de façon invariable et répétée certaines attitudes, 
certains gestes ou certains actes de façon apparemment inutile et inad%uate, et 
dont la survenue est souvent b signe d'un handicap relativement grave. Certes, 
observés sous fa seule forme d'un comportement, ces gestes répétés ne signent 
que la gravité du trouble mais Setude de leur mode de survenue, de leur dispari- 
tion ou, au contraire, de leur aggravation selon les situations montre en fait qu'ils 
s'intEpnt dans un systbme complexe dans lequel les émotions, les tensions et 
leur apaisement jouent un rôle important. Ces comportements, en effet, apparem- 
ment sans signification, semblent avoir chez certains une fonction de maintenir 
un équiiibre et peut-être même une relation immuable face B une menace de rup- 
ture dans ceae relation ; chez d'autres, une fonction de décharge de tension ; 
chez dtautres encore, la fonction d'établir un contact non verbal avec l'environne- 
ment. 



Cette nécessité d'appréhender le sens d'un comportement, de i'interpréter et de le 
comprendre, a été en grande partie mise en valeur par S. FREUD et par les tra- 
vaux psychanalytiques qui se sont depuis très largement développés. L'extension 
du champ de fa psychanaiyse vers Sétude et la compréhension du comportement 
des enfants normaux et handicapés a été une des voies particulibrement privilé- 
gie% par les successeurs du fondateur de la psychanalyse. 

En fait, on discerne depuis 1ongEmps les fondements des principaux Gouants 
con@mpo*ns, courant médid, courant éducatif, courant sociologique, courant 
psycholo@que, et ceci avant i'avt?nement de la psychanalyse. Comment ne pas 
voir par exemple que fa tentative de rmucation par ITARD du jeune Victor « le 
sauvage de l'Aveyron » impose la notion de troubles évolutifs de la v n n a l i t é  
et soulève rétrospectivement toutes les questions c o n e m t  les relations entre le 
dtsfcit i n s w n a  et Sorgmisation globale de ia persomallité, les troubles de 
Sexpwion et de la relation awr autres et l'absence d'un enwonnement social et 
affectif satisfaisant, Les dtçbats actuels sur l'autisme infmtile, ses causes, ses 
mécanismes, les ~pfoches multiples qui peuvent être proposées, sont dans la 
droite ligne de ces différents débats. 

De notre point de vue, l'apport de la psychanalyse aux problèmes des enfants 
handieMg a été de trois ordres : 

- fa reconnaissance chez les enfants, quels qu'ils soient, de phases ou de stades 
de dévefoppment affectif, relationnd, cognitif, sociai qui pouvaient plus ou 
moins bien se dérouler : 

- la différence entre le normal et le pathologique était beaucoup moins mchee  
qu'un seul point de vue nosographique, classant les sujets selon qu'ils présen- 
tent une maiadie ou pas, ne risquait parfois de le faire croire ; 

- le fait qulun handiap quel qu'il soit n'exclue en rien, bien au contraire, le 
domaine de la vie affective et que parfois même c'était ce domaine qui &ait 
i'origine plus ou moins paniellement du handicap constaté. 

Nous ajouterions volontiers un quatneme point qui est en fait la eondquence des 
trois p-ents, c'est-&-dire rhsismw dont nous devons toujours faire preuve 
pour ne pas laisser croire ou croire nous-mêmes qu'un handicap ou que ses 
conauences pour i'enfant sont définitivement fixés sans aucun espoir de déve- 
loppment affectif et relationnel. 

Pour illustrer ce que nous venons de dire, nous podons  prendre I'exempfe des 
conceptions psychanalytiques de l'autisme infantile et en particulier celles d'une 
psychanalyste anglaise F. Tusrin. Cette chercheuse a tout d'abord montré que l'on 



pouvait concevoir un autisme primaire normal dans lequel le nounisson était 
réduit a un flot de sensations d'où émergeaient des organisations mentales et que 
le nourrisson sortait peu h peu de ce flot de sensations grâce aux soins de l'envi- 
ronnement, évidemment en paniculier de la mbre. F Tustin insistera beaucoup en 
même temps sur le rôle des sensations en particulier cutané& que le nourrisson 
élaborera progressivement, sensations que ses différents organes sont en réalité 
rassemblés et contenus dans une enveloppe unique, véritable « sac constitutif >> 
du Moi. Cette enveloppe restera perméable dans l'évolution normale mais ne fera 
que s'épaissir dans l'évolution pathologique jusqu'à former une carapace : a 
carapace autistique ». Ainsi les préoccupations de cette psychanalyste, qui sont 
en fait celles de tout psychanalyste, sont doubles : d'une part un repérage sémio- 
Iogique voire nomgraphique, d'autre part des propositions dhypothbses Btiopa- 
thogéniques, c'est-Mire de comprChension de la vie intérieure et relationnelle 
d'un sujet dè.s son plus jeune âge et ceci quelles que soient les difficultés qu'il 
peut présenter ou plus exactement les difficultks qu'il peut présenter pouvant 
refléter des avatars dans ses différentes étapes du développement. Ainsi F. Tustin 
Ctablit la distinction entre : 

1 - un autisme primaire normal correspondant h cette période du développement 
où le nourrisson serait totalement replié sur lui-même, 

2 - un autisme primaire anormai où les enfants soufîiiraient de carences mas- 
sives d'apport qu'elles soient dues à un facteur e-nnemental (carences 
affectives) ou un facteur interne (carences sensorielles par cécité, surdité, 
encéphalopathies diverses), 

3 - un autisme secondaire « il carapace » correspondant ii un arrêt du dévelop- 
pement lié au fait que la structuration neurophysiologique ou neuropsycho- 
logique n'ait pas été suffisamment développée pour que l'enfant puisse y 
recourir, ceci nécessitant la construction d'une protection contre la terreur 
d'un « non Moi » inconnu et étranger sous la forme d'une carapace dans 
laquelle il s'encapsule. 

4 - enfin, un autisme secondaire agressif dans lequel la régression est le moyen 
de défense privilégié. la séparation d'avec l'environnement protecteur et en 
particulier la mère ayant Cté trop précoce ou trop douloureuse, le risque 
nlCtant plus alors dans la constitution d'une carapace qui protbge et isole, 
mais dans la menace d'effritement, de désintégration, de démant&lement de 
la vie psychique et de la possibilité de relations humaines. 

Certes, ce mode d'apprkhension du développement e s  précoce de I'enfant et des 
troubles qui peuvent y être plus ou moins associés, permettant d'expliquer du 
point de vue du développement de la vie psychique, un des handicaps les plus 



graves qui existe c'est-à-dire Sautisme infantile, peut être considéré soit comme 
un point de vue très spécialisé du handicap de l'enfant soit au contraire comme 
une explication totalitaire qui exclurait toutes les autres explications possibles. 
En fait, l'intérêt nous paraît surtout résider dans les ponts qu'établissent les psy- 
chanalystes, mais que refl6te tout le courant psychanalytique, des liens existant 
entre le normal et le pathologique et dans une compréhension globale du déve- 
loppement de l'enfant n'isolant ni l'aspect purement déficitaire, ni l'aspect pure- 
ment affectif. 

L'apport de la psychanalyse, et nous venons d'en voir un exemple, a cependant eu 
des effets a pervers B. Il est apparu tellement vrai et important pour ceux qui 
s'occupaient d'enfants handicapés, qu'il a pu un moment de l'histoire de la prise 
en charge de ces enfants constituer la seule référence. Ceci n'est du reste pas tota- 
lement fmi, surtout pour certaines personnes qui découvrent ce point de vue sans 
avoir le recul sufisant pour n'y accorder que ce qu'il voulait bien expliqtier sans 
pour autant exclure toutes les autres possibilités de compréhension et d'aide. 

Nous avons vu ainsi un certain nombre d'dtablissements ou d'institutions s'inspi- 
rant exclusivement ou quasi exclusivement de cet apport, fonctionner sur un 
mode où tout l'aspect éducatif, social ou médical était banni. En fait, les effets et 
les résultats de ces institutions étaient beaucoup moins dangereux que ce point de 
vue pourrait le laisser croire dans la mesure où. malgré ce point de vue réduction- 
niste de l'être humain, les différentes personnes faisaient, sans le savoir ou en le 
sachant plus ou moins clairement, de l'éducation et de l'aide sociale, exprimées 
cependant le plus souvent sous la forme d'un u jargon >> réservé aux initiés. 

Cette critique sûrement sévère, ne doit cependant pas faire oublier que la psycha- 
nalyse, bien comprise, a permis deux grandes progressions dans l'aide que tout un 
chacun, et en particulier ceux qui ont pour charge de s'occuper d'enfants handica- 
pés souhaitent apporter : 

1 - une compréhension de l'enfant dans sa globalité, dans la complexité de son 
développement. 

2 - un moyen pour les individus et poui les équipes s'occupant de ces enfants de 
comprendre ce qui se passait dans les interactions qui pouvaient s'établir 
entre les enfants entre eux, entre les enfants et les adultes, entre les adultes et 
les enfants et entre les adultes entre eux. Ce dernier aspect est sans doute un 
des plus importants que ia psychanalyse a pu apporter dans ce champ car 
eile a permis ainsi que les angoisses, les contre-attitudes soient mieux déce- 
lées permettant ainsi d'éviter des positions de rejet massif. . 



DES GRILLES D'EVALUATION, POUR QUOI FAIRE ? 

Doctewr Annick DEVEAU 

Le ministère, par l'intermédiaire d'un fascicule spécial du bulletin officiel no 87- 
11 bis publiait en 87 des grilles regroupées sous le titre "S6volution & l'enfant 
accueilli dans les établissements et services méûico-sociaux & i'enfance handica- 
pée « Méthode d'appréciation des acquis »". 

Pourquoi ces griiles, quels objectifs poursuivent-elles ? Quelle utilisation en fait- 
on ? C'est 4 ces interrogations que nous tenterons de répondre. 

1. HISTORIQUE 

Dans les années 85-86 plusieurs équipes mivaillant auprés d'enfants handicapes 
6laboraient des grilles gntant d'évaluer leurs acquis. La Commission nationale de 
l'informatique et des libertés, saisie sur ce dossier, demandait alors l'avis des ser- 
vices du Wnisthre des affaires sociales et particulièrement de la direction de I'ac- 
tion srniate. 

C'est donc à finitiative de cette direction qu'un groupe de travail regroupant 
parents et professionnels de différentes associations et syndicats, ainsi que d'ex- 



perts s'est réuni à plusieurs reprises pour élaborer non pas une mais trois grilles 
d'évaluation. 

2. LES GRILLES D'EVALUATION 

L'objectif de ces grilles est d'enregistrer les capacités des enfants à des moments 
donnés, d'en suivre Sévolution, afin de définir, parfois avec une plus grande 
rigueur; le projet individuel de chacun d'entre eux. 

De nombreuses grilies d'évaluation médicales, économiques, financi&res existent 
déjk Celles-ci ne che~hent à se substituer à aucune d'entre elles pas plus qu'elles 
ne cherchent à en faire la synthèse. 11 ne s'agit pas en effet d'ktablir un diagnostic 
médical, un score de performance, une charge en soin, une quantification des 
besoins ou un coût, mais de mettre en mémoire un instant de référence. 

La fréquaation des hblissements, ou des enquêtes plus scientifiques ont mon- 
tré à de nombreuses reprises Sabsence ou la pauvreté d'informations &rites 
concemt i'enfant, hormis les données administratives. Pourquoi est-il accueilli 
dans cet étabiissement ? Qu'attendent les parents, l'école, i'équipe, de ce séjour ? 
De quoi a-t-il besoin, de quel type de rééducation ? Quels progrès a-t-il accom- 
pli depuis son arrivée ? Quelles difficultés a-t-il rencontré ? 

Si l'on ne doute pas que l'ensemble de ces questions sont abordées au mornent de 
l'admission et lors des réunions de synthèse, l'absence de trace écrite contribue à 
effacer progressivement le passé de cet enfant, à perdre de vue des motifs du 
séjour, à ne pas voir les progr& accomplis, ce d'autant plus que ces progrès sont 
minces. 

Les experts ont dans un premier temps cherché b ne rédiger qu'une seule @le - 
e l l e  d'autonomie des enfants handicapés fréquentant des étctblissementr et ser- 
vices d'tlducation spécialisée-. 

Plus qu'une grille d'ailleurs, il s'agit d'un « check-list » comportant : 

2.1. Des renseignements d'ordre généraux, ne constituant pas un résumé du 
dossier administratif mais les informations qui paraissent utiIes à la prise en 
charge : 

- depuis combien de temps Senfant est-il dans l'établissement ? 





point sur les actions déjà mises en œuvre, les résultats escomptés et obtenus et 
l'actualisation des grandes lignes d'une projet global et individualisé. 

Ce projet, dont l'enfant est le centre, articule en effet des intervenants et des tech- 
niques multiples pratiquées dans l'établissement, hors établissement, à l'école, en 
dehors de l'école, avec la collaboration des parents, sans les parents, le souci de 
chacun étant de garder la cohérence du projet et l'intégrité de l'enfant. 

2.5. La grille médicale 

il ne s'agit pas là de supprimer le dossier médical mais de mettre l'accent sur le 
fait d6jA signalé que bon nombre d'enfants présente un tableau complexe qu'on ne 
saurait segmenter par type de déficience mais qu'on ne peut pour autant pas limi- 
ter à une seule déficience. 

2.6. La fiche de sortie de l'établissement 

Doit permettre, comme il l'a été évoqué précédemment, de compléter la trajectoi- 
re de l'enfant par son devenir au moins à la sortie de l'établissement, l'aménage- 
ment de cette sortie fait en effet partie intégrante du travail de l'équipe éducative 
et thérapeutique. 

Quelque soit le volume de cette grille, et la précision de certaines questions, 
elle est apparue inadaptée à certains enfants handicapés : 

C'est notamment le cas des enfants polyhandicapés pour lesquels les progrès 
accomplis sont parfois extrêmement limités. Si une attention particulière n'est pas 
apportée, ils peuvent parfois passer inaperçus ; de même si aucune trace écrite 
n'est mise en mémoire. Une deuxième grille intitulée « grille d'autonomie des 
enfants polyhandicapés, associant une déficience motrice et mentale graves fré- 
quentant des établissements et services d'éducation spécialisée » a donc été rédi- 
gée. 

C'est aussi le cas des enfants dont la déficience motrice domine le tableau et pour 
lesquels l'évolutivité de la maladie conduit parfois plus A une perte de l'autono- 
mie qu'à son gain. Une troisième grille « grille d'autonomie des enfants handica- 
pés moteurs (y compris maladie évolutive) » est donc proposée. 

C'est le cas des enfants déficients sensoriels ou des enfants présentant une patho- 
logie psychiatrique. Pour ces derniers il ne saurait être question d'éluder les éva- 
luations régulières et précises, la mise en œuvre d'un projet individuel associant 



la famille, même si certaines questions contenues dans les grilles font partie du 
bilan, bon nombre d'entre elles paraissent inutiles. 

L'une des critiques qui peut être faite de ces grilles est de tendre à un découpage 
artificiel des fonctions de l'enfant et donc d'induire des rééducations par type de 
déficience. Mais il appartient, à l'équipe de se servir de chacun des éléments pour 
reconstituer un ensemble, donner éventuellement un sens et d6f1nir ainsi un pro- 
jet global. 

Il ne s'agit pas non plus de proposer ici une série de tests, d'échelles : aucune 
quantification n'est apportée à chacune des questions qui pourrait alors déboucher 
sur la construction de scores (que Son comparerait). De nombreuses échelles 
existent déjà qui ont été validées. Tel n'était pas l'objectif de cette élaboration. 

Par contre il s'agit de proposer aux &pipes un outil parmi d'autres permettant de 
s'intemger sur Sensemble des fonctions de i'enfant : tel établissement dont 
l'équipe a des compétences certaines dans la prise en charge des enfants défi- 
cients moteurs ou ayant un retard mental, a parfois tendance faute de spéciaiistes 
dans i'équipe à ne pas prendre en compte 3i sa juste mesure le déficit sensoriel 
associé, ou les troubles affectifs, de se préoccuper selon l'établissement tantôt 
plutôt de l'aspect xhérapeutique, occultant la dimension egogique ,  tantôt i'in- 
verse, 

LI n'est en aucune manière souhaité d'imposer ces grilles aux établissements (cer- 
tains ont d'ailleurs déjh élaboré leur propre grille d'évaluation). Pas plus qu'il n'est 
propos4 de les informatiser, Il ne s'agit pas en effet d'une enquête nationale et ces 
grilles restent du bon vouloir des équipes. En cela elles ne se surajoutent pas à 
d'autres enquêtes. 

Par contre rien n'empêche telle ou teUe équipe d'utiliser une partie de ces @les 
pour mener ti son propre compte une étude. Il lui appartient alors de de-finir les 
objectifs, la méthodologie de sa recherche et de s'assurer le cas échéant du res- 
pect des règles définies par fa Commission nationale de I'infomatique et des 
libertés. De même qu'il appartient à Séquipe de garantir le secret pofessionnel 
auquel sont soumis ces dwuments. 

En conclusion Sékboration de ces grilles, leur diffusion auprès des établisse- 
ments, les discussions voue les débats qu'elies ont entraînés entre les diffdrents 
partenaires : tutelle, équipes, associations, a permis de rappeler Siinportance que 
chacun attachait non seulement 3i une politique quantitative, mais également qua- 
litative en faveur des enfants et adolescents handicapés. 



Cette politique qualitative passe nécessairement par la définition d'un projet édu- 
catif et thérapeutique individualisé pour chaque enfant. 

Or il ne peut être élaboré qu'avec une connaissance aussi fine que possible de ses 
potentialités comme de ses manques, ainsi que de ses aspkations et celles de sa 
famille. 

Aucune grille ne peut rendre compte de cet ensemble mais elle peut contribuer à 
cette meilleure connaissance afin non seulement d'aider à la définition du projet 
mais d'en,suivre les effets et d'en apporter le cas échéant les aménagements 
nécessaires. 



QUELQUES PISTES POUR LA RECHERCHE D'UNE POLI- 
TIQUE QUALITATIVE DU HANDICAP CHEZ L'ENFANT 

fauiek LEGRAND 

La Ioi godentation du 30 juin 1975 a défhi un statut du handicap ainsi que les 
conditions d'attribution et de prise en charge financière des prestations, singuliè- 
rement des prestations en espke. 

Le travail quotidien du ministere de la solidarité, ce cadre une fois solidement 
établl, est de rechercher des réponses adaptées à des situations particulières et 
diffdrentes. 

La loi ne distingue pris entre les différents handicaps, dans les droits qu'elle 
ouvre. L'attention ii la pexsonne qu'elie rend possible nous font obligation que la 
réponse apportée chacun lui soit approprik. 

Ce n'est probablement pas toujours le cas. L'adéquation entre les clientèles 
accueillies et Ies conditions d'agrément des etabEssemens est foin d'être toujours 
satisfaisante, Les raisons en sont muftiples. 

kr nature même de lkctivité des &pipes médico-psycho-pédagogiques est sou- 
vent méconnue, parfois inconnue, de S&ministration. Chacun sait bien qu'ils ne 
sont pas de simples lieux #hémement sans pouvoir chaque fois mieux le dire. 
if est i m p m t  de montrer au contraire les progressions dans la prise en charge 
des enfants. 



Enfin c'est le mode même de relation entre les établissements et les services 
administratifs qui peut se diversifier en ne s'attachant plus seulement à une tutelle 
proprement administrative ou financière mais en créant peu à peu les conditions 
d'une meilleure coopération entre les acteurs .du jeu. C'est dire qu'il s'agit d'un 
exercice moins directif et plus exigeant. 

1. RECONNAITRE LE HANDICAP 

Reconnaître le handicap c'est l'accueillir, le d é m h e r ,  l'évaluer, l'orienter. 

Accueillir le handicap 

Le handicap apparaît dans i'enfance, résulte d'un accident ou bien naît avec l'en- 
fant et se rév&le dors ou plus tard. 

Dans tous les cas, la révélation du handicap est une violence faite aux parents. 

Le ministre des affaires sociales, le secrétaire d'Etat chargé de la santé, ont voulu 
dans leur leme du 29 novembre 1985 sensibiliser les personnels de maternité à 
l'accueil des enfants nés avec un handicap et de leur famille. 

On se borne ici il rappeler l'essentiel de cette lettre. 

Après avoir rappelé qu'il est important de ne pas parler d'emblée de handicap soit 
parce que le diagnostic précis n'est pas immédiatement réalisable, soit parce que 
le handicap est réversible, soit parce que seuls sont présents des facteurs de 
risques, elle attire l'attention sur le fait que le choix du moment de l'annonce n'est 
pas indifférent. 

Elle énonce des principes de bon sens quant aux conditions d'entourage, d'intimi- 
té, et de présence de l'enfant afii qu'il soit reconnu comme tel. Elle précise égale- 
ment que celui qui assume l'annonce doit se rendre disponible au cours du séjour 
afin de répondre aux questions qui seront posées. 

Seul ce qui est certain doit être communiqué, le terme handicap évité tant que le 
diagnostic n'est pas entièrement posé. Enfin, l'éventail des possibilités de prise en 
charge et surtout l'éventail des possibilités de développement de l'enfant doivent 
être évoqués. 



La lettre du 29 novembre 1985 rappelle ce qui peut paraître aller de soi que le 
nouveau né handicapé a des besoins particuliers mais aussi ceux de tout bébé qui 
ne peut être laissé sans soin ni attention. 

L'accompagnement de la mère est fonction de sa réaction et de ses souhaits qui 
doivent guider le personnel. 

Elle insiste sur la préparation de la sortie qui ne doit pas s'effectuer sans que les 
possibilités de contact de la familie avec les divers services, équipes, institutions 
ou professionnels pouvant intervenir auprès de l'enfant, aient été évoquées et au 
besoin ménagées dans le respect du libre choix. Autant que possible, on cherche- 
xa à éviter une césure entre le séjour en maternité et la guidance familiale. 

~ucune de ces considérations ne paraît aller au-delà du bon sens. Elles ne sont 
pas traduisibles en terme de droit. Elles sont cependant utiies et nous ne pouvons 
que regretter qu'elles soient encore insuffisamment appliquées. 

Connaître la répartition de la population handicapée 

Comme on le sait, le ministt?re des affaires sociales n'est pas en mesure jusqu'à 
présent de publier des statistiques portant sur la répartition de la cIientkle handi- 
capée par nature de handicap. Il s'agit d'une lacune centrale. En effet, d'un point 
de vue épidémiologique, aussi bien à des fins de prévention que de programma- 
tion, il est plus important & connaître les populations porteuses de tel ou tel type 
de handicap que le nombre total de personnes estimées handicapées dans la 
population globale. 

Ii ne sera possible de connaître les populations handicapees, objet de politique de 
prévention ou de prise en charge qu'au prix d'un certain nombre de préalables : 

- l'existence d'une nomenclature commune des composantes du handicap ; 

- l'organisation de collectes qui tout en respectant les droits de la personne, le 
devoir de confidentialité (et donc éliminent toute perspective de fichier nomi- 
natif centralisé) permettent de confronter les résultats des uns et des autres. 

Un premier pas vient d'être franchi avec l'adoption le 4 mai 1988 par le minisere 
des affaires sociales d'une nomenclature qu'il s'imposera à lui-même dans les 
études de population qu'il mene déjà. 

On espère que, sans contrainte mais par usage raisonné, les organismes de sécuri- 
té sociale en viendront A utiliser le même langage. 



Cette nomenclature reprend les trois concepts de la classification internationale 
du handicap proposée par l'organisation moridiale de la santé, a quelques diffé- 
rences près. 

Aussi s'agissant des déficiences auditives, la c1assification.d~ Bureau internatio- 
nal d'audiophonologie a été préférée celle de i 'o~s.  

- L'ordre des ciasses des incapacités a été organisé sur un axe allant du plus 
fonctionnel au plus siaiiationnel. 

- Dans Saxe des &savantses, le chapitre des occupations a été démultiplié en 3 
ciasses dont Pune réservée au travail, i'autre à la scolarig. 

Ces choix permettent de fixer une rdférence commune qui sera certainement 
amdIiorée dès lors que le dialogue avec les professionnels aura permis de préciser 
les compl6menmrités entre la classification des troubles mentaux (qui font partie 
de la classification des maladies) et les déficiences intellectuelles et autres 
atteintes du psychisme. 

La nomench- est en effet essentiellement révisable. Une proposition du corps 
psychk~que en ce sens devrait permettre de la réviser. 

Etant entendu que la nomenclature n'est qu'un point d'application parmi d'autres 
de la classification internationale du handicap. Son objet, purement statistique, 
n'est pas de déminer  a priori qui est handicapé ou non mais de permettre de 
répartir des handicaps selon leur nature. La nomenclature n'est pas un barème 
mais il est possible de construire un barême qui reprenne le lexique de la classifi- 
cation internationale. 

D'ores et &ja la nomenclature du 4 mars 1988 connaît une assez large diffusion 
auprès du terrain, des organismes concernés, des administrations. 

Deux enquêtes menées au niveau national s'appuient sur elle. Il s'agit d'une part 
d'une enquête réalide auprès des établissements médico-sociaux recevant des 
enfants et des adultes handicaptSs (Enquête ES87) qui comporte une analyse 
t r m v e d e  de la population accueillie. 

D'autre part, il s'agit du recueil de données statistiques aupr6s des commissions 
départementaies de Séducation spéciale. Gisements majeurs d'informations sur la 
clientè1e, elles ont déjk fait ibbjet de nombreux travaux de I'INSERM, des ORS, ou 
des  AI. La mise en oeuvre du programme d'informatisation des  DES permettra 
sans préjudice des enquêtes et recherches objectif de produiie une information 
statistique générale qui devrait constituer, tout au moins peut-on l'espérer, une 
premi5re avancée dans la démomphie du handicap. 



Evaluer le handicap 

L'évaluation du handicap est un acte décisif : celui qui conditionne I'accès aux 
prestations certes, surtout celui qui permet au praticien de rééducation fonction- 
nelle d'établir le premier bilan sur lequel reposera la compensation technique du 
handicap. 

L'évaluation du handicap est en réalité une appréciation continue des différentes 
composantes du handicap. Déficience ou trouble ; incapacité ; désavantage où 
l'environnement social peut ajouter le handicap au handicap. 

A cet égard, l'idée d'un barême unique et universel du handicap doit être rejetée. 
Un lexique commun peut être utile, est même nécessaire. La constniction selon le 
cas de grilles ou de barêmes ne peut être que propre à chaque fin qu'ils visent. 

il serait naïf de croire que le même outil nous donnerait les moyens de détemi- 
ner le degré de compensation financi5re applicable à un individu et h nature du 
nouveau poste de travail qu'il pourrait occuper. Chacun voit que la définition du 
poste est un rapport particulier entre un type de travail donné et une personne 
donnée. II y aura donc autant d'6valuation que de recherche d'adaptation entre 
chaque poste et chaque personne. 

Pour autant le besoin de barême se fait sentir chaque fois qu'il s'agit d'attribuer 
une prestation en espèces. 

A cet égard, la situation n'est pas satisfaisante dans le domaine de la loi de 1975 
qui s'adresse essentieliement à des handicapés congénitaux ou précoces. 

Or, le barême d'invalidité utilisé dans le cadre de la législation instituée par la loi 
d'orientation en faveur du 30 juin 1975 est le barême utilisé par le ministère des 
anciens combattants et victimes de guerre et institué par Savant dernier alinéa de 
l'article L 9- 1 du code des pensions militaires d'invalidité. 

Cette situation est sans doute moins critiquable qu'il n'y paraît dans la mesure où 
ce barême a subi des rénovations dont certaines, récentes. 

Pour autant, elle laisse substituer un manque béant, celui qui provient du fait que 
le handicap étant précocement apparu, ou apparu dès avant la naissance, il s'ajou- 
te la déficience première l'impossibilité d'acquisitions conuibuant nomalement 
à la constniction de la personne. 

Ce « handicap surajouté » est une des caractéristiques fondamentales de la 
population qui nous occupe ici. 



On en trouve l'illustration exemplaire dans le cas des jeunes sourds prévenus 
d'acquérir le langage et la parole chaque fois que la surdité profonde est, chez 
eux, apparue avant l'acquisition de la langue française. 

ïi en est de même dans le cas du handicap mental, généraleinent considéré, étant 
entendu que ce handicap est, en soi, absent du barême des anciens combattants. 

C'est pour ces raisons qu'un barême destiné à l'attribution des prestations en 
espèces prévues par la loi de 1975 est à l'heure actueile soumis à l'étude d'une 
commission plundisciplinaire dite commission TALON qui rendra ses pmihres 
conclusions en 1989. 

Ce travail déjà déiicat se compliquent d'une exigence d'harmonie avec les autres 
bar&mes exktants. Cette harmonie reste indispensable pour la logique des inter- 
venants qui sont parfois les mêmes selon les instances d'évaluation. Elle ne pos- 
tule pas l'unicité mais comporte deux exigences : 

- que les concepts utilisés dans les barèmes se &Erent à à lexique commun, 
- que les &chelles de mesures « objectives » de déficiences ou d'incapacité 

communes soient identiques, lomqu'il en existe, les divergences étant alors 
clairement identifiées si elles ne sont pas toutes objectivement mesurables. 

Cette meilleure connaissance du handicap est bien, en effet, une raison suffisante 
de souhaiter un nouveau barême. 

Orienter les enfants 

il est probable que nous pêchons quelque peu du côté de l'orientation. 
Une étude menée en décembre 1985 sur 300 dossiers d'enfants en  DES par une 
équipe pluridisciplinaire de l'action sociale a mis en relief le phénomène de l'in- 
adéquation entre l'agrément des établissements et la clientèle reçue. 

On en résume ici les enseignements majeurs : 

1 - Un tiers des enfants a essentiellement des troubles scolaires, retard, agita- 
tion, inhibition, difficultés de langage. 

La notation de ces difficult& s'indique : troublés du caractère et du comprte- 
ment, troubles de l'apprentissage scolaire ou débilité légère. 

Cette information est assez largement corroborée par l'enquête de clientèle des 
ktablisscments d'éducation spéciaie. 



2 - Le suivi postérieur à la premiére orientation est relativement faible. 

Le changement d'établissement est très reduit. La moitié des enfants d'lm change 
de lieu de prise en charge. Les retours à l'école sont rarissimes et ces retours sont 
souvent des échecs. Une étude a même montré que lorsque Senfant est amené à 
changer &établissement de même type, cela conduisctit toujours à un éloignement 
de la famille. 

Le suivi scoiaire semble souvent moins important que Ie suivi médical. Les liens 
avec Ia famille ont parfois d'imporîantes tendances à se distendre. 

L'étude observe 6galement que sont orientés hors du circuit nomal des enfants à 
QI égal ou sup&riem à 100 sans que soit signalée Ieur réintégration ultériewe en 
classe normale après passage en institut de rééducation. 

L'orientation définitive en établissement m&co-pédagogique sans réinsertion 
scolaire ultérieure est bien le défi majeur auquel se trouve confronté le r6gime de 
prise en charge de l'education spéciale. 

Uorientation pmAt aujourd'hui mieux armée pour répondre à la question « où 
placer I'exclu scolaire ? » que pour répondre à la question « comment prévenir 
Sexclusion et obtenir la réinseaion ? » 

La réponse à ces questions n'est pas immédiate. Elle ne postule pas la dismsition 
du secteur médico-éducatif mais une transformation de son mode d'action qui ne 
peut se réaliser pour la seule action administrative. 

Cette prise de conscience globale ne peut amener à des solutions toutes faites. Il 
est aussi impossible d'&rire que les établissements médico-éducatifs ne doivent 
pas accueillir, soutenir la clientèle dite TE que de se satisfaire de la situation 
actuelle qui facilite parfois Sexc~usion, 

Lm réflexions de fin de siècle devraient donc tourner essentiellement autour du 
sujet suivant. 

Comment Sorientation pounait-elle permettre de manière continue d'éviter l'ex- 
clusion scolaire sans priver I'enfant et renseignant du soutien indispensable ? 

Pour ce type d'enfants, ia rkponse n'est pas encore donnée sur un plan générai, 
même si certaines équipes médico-éducatives ont su entreprendre sur ce sujet. 



2. PRENDRE EN CHARGE LE HANDICAP 

Réformer l'éducation spéciale des enfants déficients sensoriels 

Cette réforme était de toutes façons rendue nécessaire : 

- par i'obligation de différencier la prise en charge des enfants déficients auditifs 
et des enfants aveugles ou déficients visuels jusqu'alors englobée dans un texte 
unique ; 

- par l'évolution des techniques, 

- par l'évolution sociale (reconnaissance de la langue des signes ; intégration 
scolaire). 

Une série de textes, notamment les décrets du 27 octobre 1986 instituant un certi- 
ficat d'aptitude au professorat de l'enseignement des jeunes sourds et du 22 avril 
1988 fixant les nouvelles conditions techniques d'agrément des établissements, et 
l'instruction pédagogique du 7 septembre 1987. 

- Il a paru important de rappeler le r61e de la famille 

Ainsi dans le cas de l'enfant sourd, qui tend à être exclu du processus de commu- 
nication, le recours à l'équipe de professionnels du service d'accompagnement 
parental et d'éducation précoce est-il nécessaire ; pour autant, il ne peut se sub- 
stituer h la famille. C'est bien celle-ci, en effet, qui recueille le << désir de com- 
munication » de l'enfant. Le lien de l'enfant avec sa famille, rappellent les 
auteurs de la réforme, est à l'origine du développement scolaire et de l'adaptation 
sociale. 

C'est la premi&re fois qu'une place aussi importante est faite à la famille dans le 
corps même des textes qui gouvernent les établissements. Non seulement ceux-ci 
se voient confier une mission de non guidance mais d'accompagnement parental, 
mais encore il leur est fait obligation d'associer la famille au projet individuel 
thérapeutique pédagogique et éducatif, ce qui implique d'ailleurs l'obligation 
d'établir un tel projet. 

- Dkvelopper la communicatwn chez l'enfant sourd 

Le développement de la communication constitue le noyau central de toute 
action éducative portant sur l'enfant sourd. 



A cet égard, la réforme pédagogique prend le parti d'un &quilibre que I'on définira 
ainsi : 

- La langue des signes peut être, à un moment donné, le seul moyen de commu- 
nication sociale disponible. 

Elle ne peut donc être exclue. Pour autant, il n'est pas possible de lui conferer un 
monopole alors qu'elle peut entrer en concurrence avec d'autres modes de com- 
munication mieux adaptés au cas particufier ni lui reconnaître un statut Cquiva- 
lent à celui de la langue française parlée et écrite. 

Pour parvenir à ce résultat un nouveau professorat des sourds est mis en place. 
Ce nouveau professorat reposant sur un diplôme unique de niveau plus élevé 
devrait logiquement conduire à une formation unique et à des professions de sta- 
tuts diversifiés mais à carrière comparable permettant de ménager des passe- 
relles. 

Les recours aux autres techniciens est précisé, interprktes en langue des signes, 
codeurs en langage parle complété. 

Enfin une ouverture importante est faite en direction des intervenants sourds. 

- compenser le handicap visuel 

La réforme insiste sur Ie développement de la vision fonctionnelle, qui lorsque 
cela est possible permet à l'enfant de se constituer un patrimoine visuel de réfe- 
rence qui favorise un développement psychomoteur plus aisé et plus complet. 

Elle met &galement Saccent sur le déveIoppement des techniques palliatives : 

L'apprentissage de la locomotion allant au-delà du seul usage de la canne en 
mobilisant l'ensemble des aptitudes de l'enfant ; 

Les aides techniques à la communication : le braiiie bien sûr mais également la 
dactyl;ographie et même l'écriture manuscrite, moyen de maîtrise manuelle et 
de communication avec les voyants. 

Enfin, il faut insister sur le recours aux instruments informatiques et audiopho- 
niques nouveaux. 

L'apparition des appareils à plage tactile éphémère ou de machines utilisant la 
synthèse vocale modifiant les conditions d'accès des aveugles à l'écrit. 



Une agence technique,  AGATE constituée entre les associations du secteur avec le 
soutien imporhnt des ministkres de la culture, de l'éducation nationale et de la 
solidarité, contribue à développer l'accès à ces techniques en gérant des réper- 
toires, désormais accessibles sur minitel, des ouvrages en braille. 

- Faire des 4tabüssemenî.s le support d'actions ouvertes vers le soutien extk- 
rieur ou les catégories mal prises en charge 

CoMorter i'intkgration scolaire : 

Outre ia consolidation juridique des services d'intégration scolaire, on peut noter 
l'équilibre entre la priorité donnée aux services rattachés à des établissements qui 
se présenteront vis à vis d'eux comme centres de ressources et la possibilité 
reconnue de créer des services autonomes dont I'aiguillon est parfois nécessaire. 

Ii faut noter, toutefois, que rétablissement d'éducation spéciale participe lui- 
même de l'intégration scolaire dès lors que ce sont les propmmes mêmes de 
l'éducation nationale qui sont proposés aux enfants, l'adaptation devant porter sur 
le rythme et les modes d'acquisition non sur le fonds de la connaissance. 

Etendre les compétences des établissements et services à l'éducation précoce. 

Cette extension & compétence a paru indispensable en raison du rôle fondamen- 
tal de i'éducation précoce, rôle spécifique dans le cas des enfants sourds. Le pro- 
blkme se pose ici, en effet, notamment dans des termes probablement trks diffé- 
rents de ceux qui concernent les enfants handicapés mentaux pour lesquels 
l'éducation précoce est tout aussi indispensable mais pour lesquels trks probable- 
ment le besoin de polyvalence l'emporte sur la spécialisation. 

Cette extension de compétence également opérée pour les enfants aveugles n'ex- 
clut d'ailleurs pas le recours à la multidisciplinarité et à l'interaction des services 
extérieurs dans le cadre de conventions. 

Permettre la création de sections pour enfants sourds ou aveugles avec handi- 
caps associés. 

Ces sections peuvent être constituées dans le cadre de l'une ou l'autre des deux 
annexes. Elles peuvent dans certains cas constituer un établissement il elles- 
seules. On pense naturellement aux sections pour enfants sourds-aveugles où les 
difficultés de la communication et la mise en œuvre de méthodes et moyens @- 
cifiques sont exigés. 



Le souhait profond du ministére est que cette refonte soit le prologue de la refon- 
te de l'endemble des textes définissant les conditions qualitatives de fonctionne- 
ment des établissements. 

Apprécier les acquis des enfants accueillis dans les établissements 

L'évolution de l'enfant est bien entendu la préoccupation p~c ipa l e  des équipes 
médico-éducatives. Toutefois chaque handicap est spécifique. S'il est possible de 
raisonner en termes de programmes de l'éducation nationale pour nombre d'en- 
fants handicapés, cela n'est manifestement pas possible pour l'ensemble d'entre 
eux. 

Bien au contraire c'est un projet éducatif individuel qui doit être dressé pour 
chaque enfant dans la plupart des cas. 11 serait risible de la part du ministère de 
prétendre définir a priori l'ensemble de ces projets. 

Ii lui paraît par contre légitime de demander à ce que chaque équipe médico-&du- 
cative puisse en établir elle-même pour chacun des enfants dont elle a la charge, 
ce projet étant lui-même modifiable en fonction de i'évolution personnelle de 
l'enfant. 

C'est dans cet esprit qu'il convient de resituer les grilles d'appréciation des acquis 
des enfants handicapés que le ministère a proposé à l'usage des équipes médico- 
éducatives qui le souhaiteraient. 

Ces grilles n'ont aucun caractére obligatoire. Chaque équipe est libre d'en préfé- 
rer d'autres ou de n'en pas avoir. Elles peuvent toutefois paraître intéressantes 
pour qui se préoccupe de comparer à diverses échéances la modification interve- 
nue dans les potentialitds apparentes des enfants. 

Elles ne constituent aucunement un diagnostic médical. Elles ne sont pas un 616- 
ment explicatif mais un instrument de simple constat qui appelle ultérieurement 
le débat sur les raisons de telle ou telle évolution. Il faut d'ailleurs se persuader 
que ces  volu ut ions peuvent se produire en tous sens voire être contradictoires. 
Ainsi le constat ne diinse-t-il pas du gagement. 

Les grilles d'évaluation ne constituent pas non plus un instniment statistique. 
Leur objet n'est pas de répartir des populations. Leur conception, leur utilisation 
n'ont rien à voir avec les enquêtes de clientèle appliquant les nomenclatures de 
handicap. Il s'agit ici de voir évoluer un enfant non de décompter le nombre de 
porteurs de telle ou telle déficience, incapacité ou désavantage. 



Les grilles ne constituent par ailleurs nullement un moyen de tutelle des établis- 
sements. Il ne s'agit pas de contrôler des équipes mais de donner h celles-ci des 
points de repère pour apprécier des évolutions. 

C'est ce souci qui a conduit d'ailleurs ià prévoir une multiplicité de grilles et non 
plus une seule comme c'était le cas dans l'expérience de la Seine-Saint-Denis. 

Ii était important, en particulier de disposer d'une griile très fine pour rendre 
compte des modifications intervenant dans l'autonomie des enfants polyhandica- 
pés. En effet, dans ces cas des évolutions même infimes sont significatives et 
peuvent démontrer Simpact d'une prise en charge. Les grilles moins détaillées uti- 
lisées pour les deux autres catégories d'enfants n'auraient pas permis de rendre 
compte de ces résultats. 

Ainsi qu'on le voit, il ne s'agit pas pour les directions départementales d'un mode 
de contrôle public mais Soccasion d'établir des relations non directives, aux- 
quelles tous ne sont pas habitués. 

Ce mode non directif interdit d'avoir des remontées permanentes d'information. 
Mais il n'interdit pas que des procédures de validation des grilles puisse un jour 
être entreprises sur une base purement volontaire. 

En tout état de cause seul l'usage, pendant plusieurs années, par une même Qui- 
pe permema de se faire une opinion sur une premiére expérience d'évaluation 
menée dans ce domaine à l'initiative du ministère de la solidarité. 

Prendre en charge les enfants polyhandicapés 

Dans le secteur de Senfance handicapée, la prise en charge des handicaps asso- 
ciés représente souvent un point de faiblesse. 

L'organisation des établissements en fonction des conditions d'autorisation privi- 
légie en effet le mono-handicap. La prise en charge des handicaps associés sup- 
pose souvent la coopération institutionnalisée d'équipes médico-éducatives dis- 
tinctes. 

Enfin, par définition, les handicaps associés tendent à s'instituer dans les cas les 
plus lourds qui trouvent plus difficilement a être placés. 

Un groupe de travail réuni par Madame Elizabeth Zucman a permis de rendre 
compte de la situation et de ses insuffisances. Ses conclusions ont été rendues 
dans un rapport du centre technique national d'études et de recherches sur le han- 
dicap et les inadaptations (CIWWII). 



La circulaire du 6 mars 1986 relative aux enfants atteints de handicap associés 
systématise avec quelques écarts les propositions du groupe de travail. 

- Elle clarffiiè les concepts en distinguant : 

Les enfants surhandicapés, c'est-à-dire les enfants dont le handicap ou les han- 
dicaps originels se cumulent avec un handicap acquis d'ordre cognitif ou rela- 
tionnel. C'est le cas des déficients intellectuels légers qui présentent des 
troubles du caractère et du comportement. 

Les enfants plurihmdicapés qui associent de façon cllconstancielle deux handi- 
caps : surdité, cécité, handicap moteur et sensoriel etc.. . 

Les enfants polyhandicapés atteints d'un handicap grave 2 expressions mul- 
tiples, chez lesquels la déficience intellectuelb sévère est associée à des 
troubles moteurs entraînant une restriction extrême de l'autonomie. 

Ces distinctions sont nécessaires. Le surhandicap est ainsi une forme de dévelop- 
pement du monohandicap originel qui est suffisamment courante p u r  qu'il soit 
demandé à tout établissement de le prendre en charge et non de Sexclure. 

Les plurihandicaps nécessitent certainement des traitements spécifiques du type 
de ceux qui sont réservés à certains d'entre eux dans le cadre des nouvelles 
annexes m v  quater et quinquiès. 

La prise en charge du polyhandicap exige une transformation plus profonde des 
établissements concernés. Dans le secteur de l'enfance, elle constitue une priorité. 

- Elle incite d adapter les établhsements et services. 

Afin de pallier les effets ségrégatifs, il est recommandé d'éviter de créer des insti- 
tutions spécifiques. 

Cette création ne se justifie pas en dehors des domaines qui requièrent une très 
grande' technicité : (sourds aveugles par exemple). Elle a un effet ségrégatif cer- 
tain ; elle fait peser sur les personnels des charges très lourdes qu'il n'est pas pos- 
sible de varier par des affectations successives dans des sections différentes. EIk 
contrarie la tendance crhr de petites unités de vie. Elle tend à éloigner les 
enfants de leur famille. 

C'est pourquoi il lui est préféré de manière générale une démarche tendant 3 pri- 
vilégiir I'intégration d'enfants présentant des handicaps associés en petit nombre 
dans des établissements médico-éducatifs existants. Il paraît souhaitable de créer 





Les pouvoirs publics doivent porter une attention aussi soutenue aux mécanismes 
qui tendent & faire entrer des enfants dans des filikres de handicap où ils pour- 
raient parfois ne pas figurer qu'aux actions qui restent encore & développer en 
matière de soutien ii l'intégration des handicaps classiques. 

Seule une action concert& de l'ensemble des partenaires peut permettre d'obtenir 
des résultats sensibles dans une matière qui se prête peu au normatif. 

C'est la raison pour laqueue, les prochaines réflexions des ministères concernés 
en liaison avec les associations du secteur porteront nécessairement sur la défini- 
tion de pédagogies adaptks ainsi que sur Saménagement des conditions d'auton- 
sation des établissements et services médico-sciciaux- 
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