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A Consultation spécialisée du
L CESAP pour enfants arriérés

profonds a pour principale
originalité d’étre une consultation
pluridisciplinaire ot les éléments
du diagnostic, du pronostic, du
traitement et de I’orientation sont
rassemblés par une équipe qui
- comprend, outre le médecin, 1’assis-
tante sociale, la psychologue, 1’édu-
catrice, le kinésithérapeute.

En effet, nous pensons qu’a 1’heure

actuelle le médecin ne peut se char-
ger seul des problemes multiples
soulevés par D’enfant arriéré dans
sa famille, qu’il s’agisse de mesures
thérapeutiques ou d’orientation.

I - LA PREMIERE CONSULTA-
TION '

1° Les parents amenant en Consul-
tation « CESAP » un enfant arriéré
ont.en général une demande d’aide
a formuler, et le premier point est
de comprendre nettement cette de-
miande, en les aidant au mieux a la
formuler clairement : souhaitent-ils
diagnostic, pronostic, guidance édu-
cative, placement? Parfois 1’en-
semble, parfois seulement une solu-
tion pratique & un probléme maintes
fois étudié et approfondi aupara-
vant.

Ici intervient en premier lieu 1’Assis-
tante Sociale. Elle prend connais-
sance, au cours d’un premier entre-

tien, des pérégrinations antérieures
de cette famille, rassemble les élé-
ments du dossier, appréhende 1’im-
portance et la mnature du besoin
d’aide de cette famille. Son rdle ici
est capital ; sans rien suggérer, elle
aide les parents & formuler ce qu’ils
souhaitent ; par 13, elle prépare le
travail de tout le reste de 1’équipe.

2° Le Meédecin, qui intervient
ensuite, se trouve en général devant
un lourd probléme : il ne faut pas
perdre de vue que ces enfants sont
de grands malades :

— par la nature des lésions cérébrales
dont ils sont porteurs: atrophies
cérébrales, malformations, séquelles
de méningite ou d’hydrocéphalie,
grand traumatisme de la- période
périnatale, prématurés, épilepsies
trés sévéres, etc. : )
— par la multiplicité des surcharges:
les crises convulsives déja citées sont
I'une des plus graves, mais aussi
surcharges motrices, raideurs mus-
culaires, ankyloses articulaires,
troubles de croissance sévéres,
troubles nutritionnels, rachitisme,
surinfections multiples depuis les
infections cutanées les plus modestes
jusqu’aux infections respiratoires
séveres ;

— enfin par le probléme angoissant
du diagnostic étiologique, posé avec
son corollaire thérapeutique(peut-on
quelque chose?) et familial (y a-t-il
un risque pour d’autres enfants?)

I est toujours indispensable de faire
des examens complémentaires qui,
meéme tres poussés, dans 309 des
cas -environ, n’apportent aucune
précision sur ‘la cause méme de
P’arriération. - Le probleme reste
donc ici du domaine de la recherche.
De toutes maniéres, la révélation
de 1’état réel de ’enfant doit étre
progressive, claire et sans brutalité,
centrée sur les choses positives a
faire.

Mais le médecin doit ensuite faire
un pronostic et le laisser entrevoir
prudemment a-la famille.

En réalité, il doit faire trois pronos-
tics :

— pronostic vital: bien souvent en
jeu et parfois & court terme, d’aprés
ce que nous avons dit plus haut ;

— pronostic de dépendance et d’édu-
cabilité: :

quels sont les progrés a entre-

voir? SETIRE

quel est I’avenir a long terme?
-~ pronostic de tolérance de I’enfurt
par sa famille en fonction de la
nature des surcharges et de 1’équi-
libre familial. Ce troisiéme pronostic
est, bien entendu, discuté par ’en-

semble de 1’équipe et, sans &tre

donné, il est un des éléments impor-
tants de la conduite a tenir.

Si aucun pronostic n’est possible,
ce qui est assez souvent le cas, il
apparaitra en cours d’éducation et,
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en aucun cas, on ne refusera sa
chance & aucun enfant.

Quant au traitement médical, il n’y
a pas lieu d’en discuter ici en détail,
mais il faut savoir que 1’équilibration
d’une épilepsie, 'usage des neuro-
leptiques sur les surcharges carac-
térielles, la diététique, les vitamines,
les antibiotiques, sont indispen-
sables et peuvent améliorer la condi-
tion de certains enfants, méme en
I’absence de traitement étiologique
possible.

3° Mais d’autre part, aussi déshérités -

~ soient-ils, ces enfants ont droit 2
I’aide éducative maximum qui doit
les amener 3 toute I’autonomie dont
ils sont capables. Chaque progrés
doit &tre favorisé au bon moment,
comme chez ’enfant normal, sans
laisser passer la « période sensible »
qui peut-&tre ensuite ne se repré-
sentera plus. Il est donc indispen-
sable de prévoir & chaque étape le
progrés & favoriser. Pour cela, une
connaissance précise de 1’enfant est
nécessaire. Le Psychologue inter-
vient ici, non pas en tant que psy-
cho-technicien, car nous manquons
malheureusement de ’outil de' test
vraiment adapté & ces enfants
trés handicapés. Les échelles de
développement pour jeunes enfants
sont inutilisables parce que toujours
hétérogeénes et perdent leur sens en
cas de handicap moteur grave.
D’autre part il n’est pas tellement
important de connaitre un niveau
statique, mais plutdt les possibilités
d’apprentissage et c’est finalement
une observation bien codifiée, suivie
par la méme personne, reposant
sur des faits objectifs, qui va &tre le
plus utile. Psychologue et Educa-
trice, en particulier 1’Educatrice
allant 3 domicile, sont & méme de
recueillir ces éléments et peut-étre
4 la longue d’en faire des instruments
de mesure utiles en accumulant les
observations.

4° Enfin il est indispensable de bien
situer ’enfant par rapport i 1’en-
semble de la famille, par rapport a
la fratrie, d’évaluer le comporte-
ment et les réactions de chacun, et
la psychologue, ici encore, comme
T’éducatrice et D’assistante sociale,
interviennent, chacune avec son

14

optique ou sa sensibilité particu-
liére, et joueront un rdle important
dans la suite 4 donner.

Tous ~ces éléments ne sont pas
toujours rassemblés au cours d’une
seule consultation. Il n’est pas
souhaitable de vouloir aller trop
vite, les décisions trop précipitées,
parfois du reste sous la pression de
la famille, nous ayant paru trés
souvent mal tolérées a long terme.

II - LA SUITE A DONNER

On va cependant prendre d’emblée
certaines mesures :

1° Mesures thérapeutiques: nous n’y
revenons pas; elles sont impor-
tantes, sans compter la banale
surveillance pédiatrique et les vacci-
nations indispensables. |

2° Mesures de. guidances motrice et
éducative: C’est un point capital.
Les plus jeunes enfants seront revus
a court terme, suivant un rythme

- fixé pour chacun, tous les quinze

jours ou toutes les trois semaines,
et passeront entre les mains de la
kinésithérapeute et de 1’éducatrice.
Chez tous en effet, qu’il y ait ounon

_infirmité motrice grave, une certaine

gymnastique (inspirée de la méthode
Bobath pourles I.M.C.) est indiquée.
Elle doit étre faite quotidiennement ;
elle est enseignée aux parents, geste
par geste, au cours de la séance
assurée par la kinésithérapeute, qui
contrdle chaque position et guide le
passage aux performances suivantes.
Au fur et 3 mesure de ces séances,
les parents deviennent progressive-
ment les meilleurs rééducateurs des
petits LM.C.

Les appareillages nécessaires sont
aussi discutés lors des controles.
Ici encore, les parents font souvent
preuve d’une grande ingéniosité et
apportent un concours précieux.

De méme pour les acquisitions
d’autonomie élémentaire, 1’éduca-
trice enseigne aux familles les
«trucs » indispensables, stimule
Penfant devant les parents qui dé-
couvrent certaines possibilités in-
soupgonnées, met en ordre les
rythmes d’acquisitions & chercher,
tient compte au maximum des pos-

sibilités et de la nature des parents,
s’aide de leurs suggestions et les
aide de fagon non directive. Ici le
Service d’Aide Educative & Domicile
apporte un inestimable appui.

3° Mesures d’orientation, enfin :
Certains enfants doivent rapide-
ment &tre orientés vers des Centres
spécialisés en externat ou internat.
Les démarches nécessaires, combien
longues et souvent décevantes, sont

-entreprises et prévues immédiate-

ment.

Pour d’autres; ’orientation doit se -
prévoir & long terme; on prépare
progressivement la famille 4 1la
nécessité d’un internat ultérieur.
On informe sur les possibilités. -

Pour d’autres, est discutée I’oppor-
tunité d’un placement sanitaire tem-
poraire qui permettra & la famille
de se reprendre et parfois & ’enfant
d’acquérir des performances nou-

- velles. A cet égard, il faut souligner

les services rendus par les hopitaux
d’enfants climatiques de 1’Assistance
Publique de San Salvadour et d’Hen-
daye qui font un gros effort pour
ces enfants. Le Placement Familial
« CESAP » pour observations et
maternage des tout petits, et pour

" certains enfants ayant des sur-

charges affectives, est egalement
une excellente indication.

D’autres possibilités sont enfin
proposées : haltes garderies, orien-
tation vers les Associations de
Parents, informations bien sur
concernant les possibilités sociales
d’aide.

*
* %

Dans tout ce travail, le role de
I’Assistante - Sociale est toujours
prédominant ; c’est elle qui, au
cours des consultations et dé-
marches, rassemble les éléments qui

-vont se transformer en solutions

pratiques. C’est elle aussi qui re-
cueillera les réactions des familles
une fois les solutions proposées et
réalisées, et qui reste le plus souvent
1 mterlocuteur principal des parents.
Son role est donc fondamental, mais
en coopération avec lensemble de
I’équipe, en particulier avec le
médecin et les éducateurs.




