Intervention  au congrès de l’AIRR du 28/29 SEPTEMBRE 2006.   

                                                      KERPAPE 56270 PLOEMEUR

AFFIRMER SES RESSEMBLANCES

DEPASSER SES DIFFERENCES : un enjeu pour l’enfant et l’adolescent

KERPAPE , PETITE VILLE ACCESSIBLE

La configuration du centre en bâtiments dispersés sur 35 ha de parc permet d’afficher des quartiers identifiés , des secteurs d’activités :

Pôle  médical – sport / loisirs- unités d’adultes –pôle enfant –rééducation ;

La cohabitation adultes – enfants dans les lieux de sport et de loisirs tisse un lien social riche :

Les adultes apprécient la présence d’enfants insouciants et vivants

La rencontre d’adultes porteurs du même handicap permet à des enfants de se projeter dans l’avenir .

LA RESTRUCTURATION DU POLE ENFANT S’EST CONSTRUITE AUTOUR DU PROJET DE VIE .

La restructuration de 2000-2004 a donné naissance à un pôle identifié , regroupant l’école et les unités de soins .

Les enfants sont regroupés par tranches d’âge et non par pathologies

Un IEM a été créé pour des enfants stabilisés dans leur handicap, les unités sont conçues pour que des adolescents de l’IEM et ceux du secteur sanitaire se cotoient au quotidien dans les lieux de passage :

Des enfants hospitalisés en sanitaire peuvent s’imaginer dans un futur adapté

Les enfants de l’IEM  rencontrent des jeunes de leur âge avec un handicap transitoire et intégrés à l’extérieur.

A l’étage, l’accueil des entrants a été repensé : un sas d ‘accueil de 10lits permet une admission plus rapide et une progression par étapes.

L’hôpital de jour est tourné vers l’extérieur : souvent étape avant une période d’internat pour des petits , il demeure un trait d’union entre la rééducation et la maison.

L’école se trouve à proximité des unités de soins :elle reste intégrée à la vie quotidienne des enfants .L’école est le lieu de la norme pour les parents 

:être. un écolier et non plus un hospitalisé ou un patient change tout pour l’enfant.

Un espace de jeux vient d’être installé :

 Square de quartier , il se traverse pour aller à l’école ; il accueille la famille et la fratrie en visite et favorise les échanges.

LA RESTRUCTURATION DES UNITES DE SOINS PERMET UNE PROGRESSION DANS LA  DEMARCHE INDIVIDUELLE

KERDONIS : une unité cocon – pour tous les âges.

Une entrée préparée :

Après des contacts avec l’hôpital pour connaître l’enfant, les parents sont invités à venir visiter le centre.Ils peuvent ainsi parler d’eux mêmes , de leur vécu, de leurs peurs ,  de LEUR enfant ; ils visitent  les lieux qu’il  fréquentera  et peuvent les « raconter » à l’enfant en attendant son entrée. 

La vie quotidienne : un facteur d’acclimatation 

La  consultation d’entrée et la rééducation sont  possibles  dans l’unité . Celà permet d’éviter une immersion rapide dans ce  monde peuplé de fauteuils . On peut rester observateur , prendre son temps, se réfugier dans sa chambre ;La petite équipe de soignants rend possible une adaptation  aidée, un rythme réparateur.

Une place pour la famille :

A l’hôpital, la famille est de plus en plus présente, voire investie de la prise en charge.

Il a été choisi de ne pas protocoliser la place des parents pour permettre de chercher quelle est la distance  nécessaire POUR L’ENFANT.

A t’il besoin d’être rassuré par une présence importante , par la fratrie retrouvée ?

ou bien , a t- il besoin que l’on aide ses parents à lâcher prise sans se culpabiliser, en lui donnant du temps pour cheminer vers le handicap sans les blesser ?

le passage dans une unité d ‘aval coincide souvent avec le moment ou les parents reprennent leur travail et avec un  retour en week end bien établi .

· GOULPHAR : une vie d’enfant tout simplement –

. 

La collectivité de petits  fait suite à l ‘unité d’accueil .nous avons choisi de donner la parole à un  jeune enfant :

Je vais changer de chambre et de service .de l’autre côte de l’ascenseur, je vais dormir avec des copains, dans une chambre à 4 .Je les connais déjà un peu , nous allons à la même école. On me montre ma chambre : je vais pouvoir apporter des photos et tous mes amis doudous. Sur la table de nuit  je pourrai poser mon lecteur CD. Tous mes habits seront mis dans une armoire et j’aurai même le droit de choisir ma tenue, mais pas tous les jours le tee-shirt de batman : c’est comme avec maman .

Je connais déjà la salle des familles. Mes parents ont le droit de venir me voir ici aussi, mais moins souvent qu’à côté . Je vais aller plus de temps en classe, et comme je ne suis plus seul dans ma chambre, ils ne pourront pas rester tout le temps avec moi. Ca rend maman un peu triste , c’est normal, parce que elle , elle ne pourra pas rester avec les copains . Quand ils viendront me voir quelques fois le mercredi, on pourra  manger ensemble.

Le soir, je pourrai avoir  des coups de téléphone pour raconter ce que j’ai fart dans la journée. Maintenant, je peux aller partout dans le centre. Je pourrai aller à l’école et en rééducation, et après tout ça, je pourrai aller me promener à la mer , sur l’aire de jeux et à des spectacles et des jeux , au club loisirs. Je suis déjà allé là bas avec papie et mamie, nous avions mangé un gâteau et bu un coup. Je vais avoir un peu d’argent de poche pour acheter des livres et des petits cadeaux à la boutique du centre ou aller en sortie, au cinema , au mac- do ou faire des courses. 

ECKMUHL- et les adolescents

Un lieu pour construire un nouveau projet de vie.

( à écrire)

LES LIEUX DE REEDUCATION SONT ELOIGNES DES LIEUX DE VIE QUOTIDIENNE.

Les espaces intermédiaires (galeries, couloirs) sont autant de lieux d’entraînement physique , d’essai de matériel, d’espaces de repérage , de liberté et de solidarité.

L’enfant peut se permettre d’être différent  d’un secteur à l’autre .

.

Dans les boxes de rééducation ,les enfants se cotoient par pathologie ou type de prise en charge , ceci permet la comparaison, le questionnement et crée de la complicité.

Les professionnels mettent en commun leur analyse dans leur domaine de compétences afin d’optimiser la construction du projet de vie de l’enfant.

Chaque métier éducatif ou rééducatif présente un aspect spécifique et un aspect transversal : l’un ou l’autre peut dominer.

Nous avons choisi de développer plus longuement un aspect transversal – encore peu exploité- plus centré sur l’enfant : la vision.


.

Les lunettes sont souvent nécessaires pour permettre de voir net mais elles sont rarement suffisantes chez les enfants cérébrolésés car il existe des troubles perceptifs associés.

Définissons tout d’abord le champ visuel : tout ce que vous pouvez voir du panneau sans bouger votre tête est ce qu’on appelle le champ visuel. Si vous divisez cet espace par une droite verticale passant par le milieu, vous définissez deux hémichamps : droit et gauche. (De même si vous le divisez par une droite horizontale, vous définissez l’hémichamp supérieur et l’hémichamp inférieur.) 

En cas d’atteinte cérébrale, certaines zones du cerveau codant l’information visuelle sont lésées : il n’y a alors plus de perception dans une certaine partie du champ.(souvent un quart ou une moitié du champ)

Pourtant, la personne ne perçoit pas un trou noir à la place du champ visuel atteint. (1)

Il existe un phénomène dit de complétion : c’est un type d’illusion optique dans le quel le cerveau reconstruit une perception dans le champ non vu à partir des éléments perçus. (2) Ici, la partie droite du panneau est reconstruite à partir des éléments de la partie gauche. (3) La réalité est différente.

Cette complétion donne donc l’illusion d’une vision normale à la personne qui n’aura pas de raison de douter de ce qu’elle voit. Pourtant, cette complétion peut mettre l’enfant dans des situations à risques : 

(4) Lors de ce déplacement, aucun danger n’est perçu et (5) pourtant la complétion a caché le vélo venant de droite.

(6) La jeune Amélie, âgée de six ans et présentant une atteinte du champ visuel gauche, apprend peu à peu à dominer son trouble : « moi, je peux faire disparaître ma kiné quand je veux. (7) Tu crois que je suis une vraie magicienne ? »

(8) A l’école ou en orthophonie, les exercices de bas de page sont souvent oubliés car non vus. (9) « C’est lorsque je lève ma feuille pour la rendre au prof que je vois qu’il y avait encore des exercices à faire en bas» nous raconte Mélanie au collège.

(10) L’apprentissage de l’autonomie de déplacement en fauteuil est plus difficile avec une atteinte du champ visuel inférieur. (11) Ici, les plots ne sont pas vus. En ville, l’enfant ne percevra pas les limites d’un trottoir.

(12) Les enfants vont parfois même oublier d’aller jouer avant de rentrer au pavillon…(13) tout simplement, parce qu’ils n’ont pas vu l’espace jeu.

La vision de l’enfant ayant une atteinte du champ visuel est donc très différente de la norme. 

Avec la collaboration des professionnels de la vision, chacun doit essayer d’imaginer la perception particulière de l’enfant pour savoir ce qu’il peut ressentir face aux situations qu’il rencontre dans une journée pour mieux l’aider : 

l’accompagnatrice attira verbalement l’attention de l’enfant vers la droite, l’orthophoniste insistera sur les explorations de bas de page, les professeurs verbaliseront le nombre d’exercices, les kinésithérapeutes expliqueront les manipulations sur ces membres mal sentis mais aussi mal vus, les sorties en ville seront très surveillées et surtout chaque accrochage sera expliqué à l’enfant pour qu’il puisse s’approprier sa perception visuelle si singulière.

C’est aussi Timothée, 4 ans, qui, au milieu des larmes, rassure son papa après s’être cogné au coin de la table qu’il n’avait pas perçu : « mes yeux, là, ils m’ont fait un tour ».

La connaissance de ce type de troubles visuels par l’entourage familial et éducatif, permet à l’enfant de se reconstruire avec ce nouvel outil visuel : Dominique, grand ados, se dit rassuré de savoir qu’il a un « truc aux yeux » : «je croyais que c’était un problème de concentration. Même si les autres me disent que je ne fais pas attention, moi, je sais qu’il n’y a pas que çà. »

Fort des connaissances transversales, chaque professionnel conserve un aspect spécifique centré sur l’enfant en tant que personne : 


Contact physique : la séance de kinésithérapie permet aussi d’apprendre à se lover dans les bras de sa maman quand on est enfant spastique et athétosique.


Contact social : la flèche permet d’aller vers l’autre, et même sans parole d’entrer en communication.


Intégration familiale : l’adaptation du domicile par l’ergothérapeute permet à l’enfant de retrouver une autonomie dans son milieu habituel.


Intégration sociale : L’expression corporelle est favorisée par le groupe « Chorégraphie » en kiné, ou « théâtre » en psychomotricité. Forts de cet acquis, les jeunes peuvent se produire en tant qu’acteur en milieu ordinaire. (Conclusion à ajouter)

