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Résumé

Né avec un syndrome de DiGeorge ainsi qu'un syndrome poly-malformatif, c'est
aprés diagnostic d'une hypotonie massive a 4 mois que Léo est hospitalisé au sein
de l'établissement sanitaire de soin de suite et de réadaptation pour enfant et
adolescent de la région nantaise. Il bénéficie d'une prise en charge pluridisciplinaire
permettant un accompagnement de son développement et de son éducation, ainsi
que de ses parents. En plus d'une surveillance respiratoire et orthopédique, le
kinésithérapeute propose des stimulations sensori-motrices. Il a a disposition pour
cela, un ensemble de moyens qui font consensus, mais également d'autres moyens
tels que les environnements sensoriels qui semblent présenter certains intéréts, mais
n'‘ont pas encore été inscrits dans les evidence-base-practice.

Abstract

Born with a DiGeorge syndrom and a polymalformative syndrom, Léo, diagnosed
with an important hypotonia, has been hospitalised in the healthcare unit for
rehabilitation and recuperative care in the area of Nantes, France. He has been
receiving a multidisciplinary care allowing both development and education support,
as well as for his parents. In addition to a respiratory and orthopaedic monitoring, the
physiotherapist provides sensorimotor stimulations. For that purpose, a set of
recognized means is at his disposal, however he also has the provision of other
means, such as sensory environments, which might be of special interest, even
though they have not been registered in the evidence-base practice.

Mots Clés Key Words
» Environnement multi-sensoriel > Sensory environment
» Nourrisson > Infant
» Rééducation sensori-motrice > Sensorimotor reeducation
> Retard psychomoteur » Development disorders
> Syndrome poly-malformatif » Polymalformative syndrom






Sommaire

6.1.5

N 1o {4 oo [¥ oy i T o HS TP U PRI 1
2 Données anatomo-physio-patholOgIQUES.........c.eieiiiiriiiiiiiee et 2
2.1 Le développement Normal du NOUITISSON ...ciiiuviiiiiiiiee ettt e esee e e e s e e s bee e s e nareeas 2
P20 O R 0 o To [ ot T o OO TSP P PRSPPI 2
2.1.2  DAVElOPPEMENT MOTEU .. .eiriiiiiieieeciteeiee ettt st sttt sb e sbe e st e st s e b e b e nns 3
2.1.3  Développement COBNILIf.....cociiiieieeecee et st 4
2.1.4 Notion de retard PSYChOMOTEU.......c.coiiiiiiiiieiieeeeeee e 6

2.2 ROIE du KINESItNErapeULE .....cooeiieeie ettt sbee e 6

3 Présentation de I'eNfant... ..o oot s 7
4 ChronolOZie BT @NAMNESE .....uieiiciieee et ettt e e e et e e e etaee e e ebteeeeebteeesestaeeesstasasessssessastanaesanes 8
5 Premiere approche de I'@Nfant ..o e e e 9
5.1 Déficits de structures et FONCLIONS .......ceiiiiiriiienie ettt st e e 9
5.1.1  ENVIFONNEMENT ..ottt s 9
5.1.2  Evaluation de |a fONCtiON reSPIratoire ........c.eveuiiiveeeeiiieeeeeeeeeee et s st en s as 9
5.1.3  EVAlUGLION AIIGUE «..vveeeeeeceeeeeeeeeeee ettt ettt ettt sttt ene s 10
5.1.4  EVAlUGLioN CULANEE.........c.oeeieieereveieectcte ettt sttt sttt s s s sns 10
5.1.5  Evaluation MOrPhOStAtiQUE ........cueuieieeeeeiieeceeeee ettt st eaenens 10
5.1.6  Evaluation de la fonction artiCUlaire ...........coccucueveveieiicecieieeeeeeeee e 11
5.1.7  Evaluation NEUMOMUSCUIAITE. ......c.cveveieieceeieieieieeceete ettt sttt aeae s 11
5.1.8  Evaluation de a MOLIICItE ......c.ceveveiiececeeteieieccceete ettt sttt sens 11
5.1.9  EVAlUGLION COGNILIVE ....eieeieeeiieeeeceeee ettt ettt sttt ettt te s s e ereneas 12
LT R KO Yoo = [ =11 == SRR UPPNE 12

6 EValuation de I'€NFANT ........cuevieeeiecietiecteieie ettt bttt bbb 12
6.1.1 Evaluation de la foNCtION r@SPIratoire........cvviieiieieeeeeieeeeeee et en e eeaes 12
6.1.2  EVAlUGLION @IGIGUE ..ottt ee s ees 13
6.1.3  Evaluation CUtaN@-trOPRIGUE . .....c.cveveeeiecececeeecee ettt ees 13
6.1.4  Evaluation MOrPhOStAtIGUE ......c.cvveceeeeeeeceeecececee ettt en e s enaes 13

Evaluation de 12 FONCHION @rtiCUIRINE ....veeeee ettt ettt et e et e e et e e eeeeeeeeeneaes 13






6.1.6  Evaluation Neuromotrice de Le MELAYEr........ccucvcueveieveeeeiieeeeeeeeeee et 14

6.1.7  EVAlUGLION COGNILIVE ....vveveeeieieeeeececeee ettt ettt ettt ettt eteneas 18

(o S T Yoo = [ 11| =R 18

6.2 Limitations d'aCtiVIte .......cooeeieiiieeie e 18
6.3 Diagnostic KINESITNEIrapiQUE .......ceiicuiieee ettt e e e e erre e e e eabee e e enraeas 19
6.4 (0] o Y=ot 4 £ UPRRRN 20

7 Le traitement masso-Kin@sitherapiqUE ......c.ueeiiiciiiii i 21
7.1 PIINCIPES ettt ettt ettt e e e e s sttt e e e e e e e be e e e e e e e e et bateeeeee e e nnraeaeeens 21
7.2 [T A=Yl oY o1 U= PP 21

8 DHSCUSSION . ..ettiiiittie ettt st e e s s e e s e e s e e e e s e et e e s era e e e s nnee 25
8.1 Evaluation de 1a PriSe €N CRare........couiueuiiiiieeeieeieeeeeee ettt ettt et 25
8.2 AXES 0B FEFIEXION ..ttt sbe e st st b e be e sbeesaee e 25

O CONCIUSION ettt ettt ettt e bt e e sttt e sab e e s bt e s bt e e s abeeebbe e s abe e s baeesabeesabeeenteesabeeenares 29
REFErences DibliOgrapiqUES .....cii ettt s e e e st e e e e s bte e e s ebtaeeesnteeeesanes

1 ] =) (ST






Accompagnement d'un nourrisson présentant une déficience globale, secondaire
a un syndrome de DiGeorge associé a une poly-malformation au sein d'un
établissement de rééducation pédiatrique

1 Introduction

Dans le cadre de la formation de masseur-kinésithérapeute et du stage au sein de
I'établissement de santé pour enfant et adolescents de la région nantais (ESEAN), du
21 juillet au 8 aodt, il a été réalisé ce travail écrit de fin d'étude.

C'est un établissement de réadaptation et de réinsertion. Les enfants y sont
hospitalisés des la naissance jusqu'a la majorité. Un service prend en charge les
affections de plus ou moins longue durée, nécessitant une hospitalisation tandis
gu'un autre prend en charge de jeunes patients en hospitalisation de jour.

L'établissement assure une prise en charge spécialisée des affections de l'appareil
locomoteur, du systeme nerveux, respiratoires, du systeme digestif, métabolique et
endocrinien.

L'équipe se compose de médecins physiques de réadaptation, de pédiatres,
d'infirmieres, d'aides soignantes, de kinésithérapeutes, d'ergothérapeutes, de
psychomotriciens, d'éducatrices spécialisées et d'auxiliaires puéricultrices.

La salle de rééducation dispose de plusieurs plan de Bobath, de tables de
rééducation, de tapis de sol disposés devant un miroir, de barres paralléles ainsi que
de nombreux jeux adaptés a la rééducation du nourrisson et de l'enfant. Un institut
spécialisé soin éveil (ISSE) accolé a 'ESEAN présente un environnement multi-
sensoriel mis a disposition de la structure.

Lors d'un précédent stage au sein de cet établissement, il m'a été donné de travailler
avec plusieurs nourrissons et enfants présentant différents degrés de retard du
développement. Cet aspect de la rééducation pédiatrique m'a particulierement
interpellé de part son apparente complexité, principalement due a l'absence de
communication verbale, a lincertitude d'évolution, au caractéere imprévisible des
enfants et a la relation intime qu'il faut créer avec l'enfant.

Comment obtenir une participation du nourrisson sachant que leur niveau de
compréhension est limité ? Quel type de stimulations sont appropriées a cet age et
pour ce type de pathologie ? Quels techniques et outils sont adaptés ? Comment
controler l'efficacité des séances de rééducation ?



Mon travail écrit de fin d'étude est une poursuite de ce cheminement. Il a pour
objectif d'aider a mieux comprendre cet aspect de la rééducation pédiatrique, afin de
mettre en place une rééducation plus adaptée. Suite a un rappel des étapes du
développement normal de l'enfant, le cas clinique d'un nourrisson qu'on appellera

Léo illustrera 'accompagnement réalisé au sein de 'TESEAN.

2 Données anatomo-physio-pathologiques
2.1 Le développement normal du nourrisson

2.1.1 Introduction

L'enfant se construit a travers différentes étapes ou il acquiert de nouvelles capacités
et optimise celles déja présentes. Ce développement est non seulement moteur,
mais aussi sensoriel, psychologique et relationnel. C'est un processus permanent et
continu avec un rythme propre a chaque enfant.

Le développement de l'enfant dépend de facteurs innés tels que les facteurs
génétiques et le caractére, ou de facteurs extérieurs tels que I'environnement, la
famille ou les expériences personnelles.

Hockenberry MJ et Wilson D décrivent 5 étapes : (1)

e Période prénatale (de la conception a la naissance) : Période importante du
développement due a une rapidité de la croissance et un caractere de totale
dépendance.

e Période du nourrisson (de la naissance a 12 ou 18 mois) : C'est une période
d'adaptation a la vie extra-utérine ou I'enfant connait un développement rapide
moteur, cognitif et surtout social. Il crée des relations de confiance avec le
monde qui I'entoure et une relation privilégiée avec ses parents.

e Petite enfance (de 1 a 6 ans) : Elle va de I'age ou I'enfant parvient a marcher
jusqu'a son entrée a l'école. Le développement moteur progresse
régulierement. C'est I'étape de I'acquisition du langage.

e Enfance (de 6 a 11-12 ans) : C'est I'4ge scolaire. L'enfant s'éloigne de la
sphére familiale pour aller s'intéresser a des enfants de son age. C'est I'étape
de la construction de l'image de soi.

e Fin de I'enfance (de 11 a 19 ans) : Période de maturation et de transformation
rapide physique et psychologique.



2.1.2 Développement moteur

Les acquisitions motrices sont sous la dépendance de la maturation cérébrale, des
capacités perceptives et cognitives, facteurs génétigues, mais également de
I'environnement et des expériences personnelles appelés facteurs épigénétiques. On
comprend donc gu'il existe des différences individuelles, néanmoins il existe certains
repéres avec des étapes d'acquisition stable. (2) (Annexe 1)

La motricité réflexe :

On retrouve chez le nouveau né la présence de réflexes moteurs archaiques, aussi
nommes programmes moteurs primaires, amenés a s'effacer au profit de structures
corticales plus performantes dans les premiers mois de la vie. Leur présence a la
naissance indique le bon fonctionnement du systéme sous-cortico-spinal. Cependant
leur persistance aprés le 6-7éme mois ou leur réapparition sera considérée comme
pathologique.

On retrouve par exemple :

e Le réflexe de Moro : Abduction puis adduction des membres supérieurs lors
d'une stimulation proprioceptive inattendue.

e Le réflexe de grasping : Agrippement des doigts lors d'une stimulation de la
paume de la main

e Réflexe de redressement : Redressement du tronc lors de stimulations
plantaires

e Réflexe tonique asymétriqgue du cou : Observé en décubitus dorsal avec une
rotation de la téte. Du c6té de la rotation de la téte, on observe une extension
du membre supérieur et une flexion du membre inférieur tandis que du coté
opposé a la rotation, on constate une flexion du membre supérieur et une
extension du membre inférieur. (Posture de I'escrimeur)

e Marche automatique

e Réflexe de succion

Le tonus passif

Le tonus évolue dans les premiers mois aprés la naissance, passant d'une
hypertonie physiologique a la naissance, correspondant a une attitude en flexion aux
membres supérieurs et inférieurs, & une hypotonie physiologique du 8™ mois



(membre supérieur franchissant la ligne médiane pour aller vers I'épaule opposée, et

~

angle poplité passant progressivement de 90° a 180°).

Acquisition motrice

Elle dépend étroitement du contrdle tonique axial. Le tonus de posture va se
transformer avec I'dage suivant la loi céphalo-caudale et la loi proximo-distale,
décrites par Gesell (3). Les étapes clés selon Gesell et Tardieu sont (Annexe 2) :

e Tenue de téte a 3 mois

e Station assise seul a 8 mois

e Redressement avec aide vers 10 mois

e Marche entre 12 et 15 mois

e Course a 24 mois

e Montée d'escaliers avec alternance des pas a 30 mois
e Utilisation du tricycle a 3 ans

e Saut a cloche-pied entre 4 et 5 ans.

2.1.3 Développement cognitif
Il correspond a I'évolution de grandes fonctions telles que l'intelligence et le langage
mais aussi a sa capacité a interagir avec son environnement.

L'intelligence
Piaget décrit 4 stades de développement de l'intelligence :

e L'intelligence sensori-motrice (0 a 2 ans) : C'est un stade axé sur la perception
et l'action. Par dela de ses expériences, il percoit les limites de son corps. Le
développement de ses aptitudes visuelles, auditives et tactiles favorise le
développement cognitif d'ou le nom de période sensori-motrice. C'est aussi le
stade de l'acquisition de la permanence de I'objet.

e L'intelligence pré-opératoire (2 a 6-7 ans) : L'enfant commence a faire le lien
entre I'objet et le symbole. C'est le stade du développement du langage et de
I'imitation.

e L'intelligence des opérations concrétes (7 a 11-12 ans) : La pensée devient
logique, les notions de temps, d'espace et de vitesse se précisent.

e L'intelligence des opérations formelles (a partir de 11-12 ans) : L'adolescent
peut réfléchir a des choses abstraites et peut adopter I'avis d'un autre, c'est le
début de l'autocritique.



Le langage

Les nourrissons commencent par pleurer, gazouiller et rire puis imitent des sons.
Vers I'dge d'un an, il reconnait son prénom et sait prononcer 3 a 5 mots et en
comprend une centaine. (4)

L'acquisition du langage a proprement parler se fait vers 18 mois. Le vocabulaire va
progressivement s'étoffer et les phrases devenir de plus en plus complexes. Il va
progressivement apprendre a utiliser des conventions langagieres telles que le salut,
le remerciement, etc.

Les étapes clés sont :

e Gazouillis entre 1 et 2 mois

e Emergence du babillage entre 3 et 6 mois

e Lallation, répétition de syllabes formées de consonnes et de voyelles entre 6
et 10 mois

e Premiers mots et compréhension des mots simples entre 10 et 12 mois

e Explosion lexicale entre 18 et 20 mois

e Début d'association de mots entre 18 mois et 24 mois

e Premieres phrases entre 24 mois et 36 mois

Interaction et jeux

e Sourire réponse avec éclat du regard. Reconnaissance de sa mere a partir de
la 4° semaine.

e Rire aux éclats, gazouillements. Le regard passe d'un objet a l'autre vers le 4°
mois

e Identifie un étranger, ameéne les objets a la bouche vers le 6° mois

e Réponse a son prénom, suit du regard un objet qui disparait, tape un objet
contre un autre a partir du 8° mois

e Sourire a son image dans le miroir a partir du 9° mois

e Dit au revoir avec la main, fait bravo vers le 11° mois

e Commence a manger a la cuillere, réalisation d'une tour de 3-4 cubes et
tourne les pages par 3 ou 4 vers 18 mois.



2.1.4 Notion de retard psychomoteur

On parle de retard psychomoteur lorsque certaines acquisitions ne sont pas
présentes a I'dge moyen donné, soit qu'elles n'aient jamais existé, soit qu'elles soient
perdues. Il est la conséquence d'un déficit de I'enfant, en effet selon Bullinger "...si
I'enfant est porteur d'un déficit, une tres large partie de ses ressources de plasticité
est absorbée pour contourner ou dépasser son déficit. Il s'écarte des attentes typique
de son milieu et n'a plus les ressources pour les satisfaire...” (5). Il est le plus
souvent découvert par les parents lorsqu'ils trouvent leur nourrisson trop mou, ou
gu'il ne tient pas assis et plus fréequemment lorsque celui-ci n‘acquiert pas la marche
ou le langage. (6)

Pour évaluer le retard psychomoteur, il est nécessaire de commencer par un
dialogue avec les parents (antécédents familiaux, grossesse, alimentation, sommeil,
inquiétude des parents, ...). S'en suit une observation de I'enfant (gesticulation,
mimiques, regards, rapport avec les parents, curiosité, intérét). On ajoute ensuite une
phase d'interaction (regarder dans les yeux, parler) puis un examen clinique
permettant de vérifier les hypothéses élaborées lors de n‘anamnese et le temps
d'observation.

4 dimensions sont a explorer :

e Le développement postural

e La coordination oculo-manuelle
e L'acquisition du langage

e La sociabilité

Des grilles d'observation existent pour évaluer le retard psychomoteur tel que celle
de Denver, celle de Gesell ou encore le test de Brunet-Lézine. (7)

Il est important de réaliser un bilan sensoriel au préalable afin d'écarter une anomalie
sensorielle pouvant étre percue comme un retard psychomoteur, comme par
exemple l'absence du suivi du retard pouvant étre la conséquence d'une déficience
oculaire.

2.2 Role du kinésithérapeute

Le role du kinésithérapeute est multiple. Il doit tout d'abord stimuler et orienter la
motricité, tout en respectant la maturation de l'enfant, en proposant un travail
progressif d'éducation cérébro-motrice alliant des temps de relaxation, un travail
passif et une facilitation du travail actif spontané. Il doit également veiller a I'état
orthopédique de l'enfant qui part la croissance et le défaut de mobilité peut
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développer des déformations ostéo-cartilagineuses et des raccourcissements
musculaires. Il posséde également un réle important auprés de la famille d'éducation,
de conseil et d'accompagnement. (8)

Il doit comprendre et s'adapter & chaque nouveaux cas. Selon Bullinger "...le bébé
n'est pas un adulte en petit, en moins bien, en plus fragile... Il est a comprendre dans
sa speécificité qui se transforme avec le développement. Notre effort de décentration
doit étre permanent, I'enfance n'est pas un état mais un processus..." (5)

3 Présentation de I'enfant
Léo est né le 26 février 2013 a 38 semaines et 2 jours d'aménorrhée.

Il y a eu un diagnostic prénatal d’hydramnios avec une discréte ventriculomégalie,
avec délétion 22q11.

A la naissance, un syndrome poly-malformatif a été mis en évidence associant une
glossoptose, un microrétrognatisme, des petites oreilles basses implantées, une
fusion des vertebres sacrées et une imperforation anale, une hernie des grands
droits, une fossette sacrée et une paralysie des cordes vocales.

C'est dans un contexte d'hypotonie massive a 4 mois que le diagnostic de
polymicrogyrie diffuse a été porté, touchant principalement les régions périsylviennes
mais également les régions frontales.

La polymicrogyrie correspond a une anomalie de la gyration cérébrale liée a une
interruption du développement cortical normal pendant la période tardive de la
migration neuronale et la phase précoce de l'organisation corticale. Elle est
caractérisée par des circonvolutions anormalement nombreuses, petites et
irréguliéres, séparées par des sillons peu profonds. (9)

Léo est 4gé de 4 mois lorsqu'il est admis en hospitalisation complete a 'ESEAN. I
bénéficie d'un suivi en kinésithérapie et psychomotricité dans le cadre d'un retard du
développement psychomoteur et en orthophonie pour un travail sur l'oralité afin de
favoriser l'alimentation per os, ainsi qu'en ergothérapie.



4 Chronologie et anamnese

Hospitalisation compléete

R s suite a un épisode fiévreux

Diagnostic de d;e;;z;en:zproc ® ol as,soue .a une

polymicrogyrie diffuse deco.mpe‘nsatlon

avec hypotonie Du 03/14 au 04/14 respiratoire

majeure 06/13

Stage de 3e année
Naissance Passage en Début de la prise en Réalisation du TEFE
hospitalisation charge en Snoezelen
26/02/13 partielle Du 21/07/14 au 08/08/14
09/13

Hospitalisation complete

Hospitalisation a temps partiel

s
y//// Période de stage a I'ESEAN
77



5 Premiere approche de I'enfant

Lors d'un précédent stage a I'ESEAN il m'a été donné de réaliser un premier bilan de
Léo. Etant en deuxiéme année, je n'avais cependant pas tous les outils pour faire un
bilan complet. Il permet tout de méme d'apprécier I'évolution sur une période plus
longue et donc plus adaptée pour ce type de pathologie.

5.1 Déficits de structures et fonctions

5.1.1 Environnement

Léo est maintenant en hospitalisation a temps partiel depuis début octobre 2013. |
vient les lundi et mercredi pour sa rééducation. Il a deux séances de 30 minutes de
kinésithérapie hebdomadaire, une le lundi a 10HOO et l'autre & 11H30 en plus des
deux séances d'orthophonie et de celle de psychomotricité.

Entre les séances de rééducation, il est soit placé seul dans une chambre, seul ou
avec sa mere, dans un lit afin qu'il puisse se reposer, soit en salle de jeu avec
d'autres enfants, encadré par des éducatrices spécialisées et auxiliaires
puéricultrices.

Les parents sont investis dans son bien-étre. Il possede un parc a la maison avec de
nombreuses stimulations sensorielles mais il est souvent laissé seul pour jouer et est
donc peu dans l'interaction.

Il n'a pas de freres et sceurs.

Actuellement sans emploi jusqu'en octobre, ils ont comme projet de reprendre un
commerce tous les deux. lls habitent & St Urbain a 1HOO de Nantes.

5.1.2 Evaluation de la fonction respiratoire
Léo présente un asthme du nourrisson.

On peut observer un tirage sus-sternal et costal
ainsi qu'un thorax distendu.

Sa fréquence respiratoire est de 60 cycles par
minute, ce qui est plus important que la norme pour
son age, qui est située entre 25 et 32 cycles
respiratoire par minute. (Tableau 1) (10)

Figure 1 : Observation du thorax en
décubitus dorsal



Age Fréquence
(respirations par minute)

Nouveau-né 30-60
Mourrisson (6 mois) 30-50
Trés jeune enfant (2 ans) 2532
Enfant 20-30
Adolescent 16-19
Adulte 12-20

Tableau 1 : Fréquence respiratoire moyenne en fonction de I'age

Léo respire actuellement librement. Il n‘a plus de séances de désencombrement. Il
n'a été noté aucun essoufflement au cours des séances de rééducation.

5.1.3 Evaluation algique

L'observation de son comportement ne révele pas de signes de géne ou de douleur
au cours des séances de kinésithérapie, mais aucune échelle n'avait été utilisée a ce
moment.

5.1.4 Evaluation cutanée

Nous observons la présence d'une plagiocéphalie postérieure droite d'origine
positionnelle. Elle est la résultante d'un schéma en extension marqué et d'une
position préférentielle en décubitus dorsal due a un manque de motricité.

On note également la présence d'une gastrostomie.

Le pouce est marqué en raison d'une succion fréquente et la peau est souvent sale
au niveau du visage et des oreilles.

5.1.5 Evaluation morphostatique

L'observation se fait déshabillé, allongé sur un plan Bobath. ;’r
Léo présente une attitude spontanée en extension du plan )
postérieur avec une téte en extension basse, rotation droite et

inclinaison gauche.

& a
Figure 3 : Position
_ spontanée en
Nous observons également une attitude aux membres décubitus dorsal

Le tronc est incliné vers la gauche.
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supérieurs en chandelier qui prédomine a droite avec pronation et poings ouverts et
aux membres inférieurs en triple flexion associée a une rotation latérale de hanche
(attitude en grenouille).

5.1.6 Evaluation de la fonction articulaire

Léo présente une limitation de la rotation cervicale gauche due a son attitude
spontanée en rotation cervicale droite et inclinaison cervicale gauche. Il a été mesuré
une distance menton-acromion de 6cm a gauche et de 1,5cm a droite afin
d'objectiver les rotations.

L'inclinaison et la flexion ne présentent pas de limitation. Les distances tragus-
acromion sont de 0 cm a gauche comme a droite et la distance menton-sternum est
de Ocm.

Pour les membres supérieurs, le tronc et les membres inférieurs, les amplitudes sont
normales voir laxes.

5.1.7 Evaluation neuromusculaire
On reléve une hypotonie axiale importante se traduisant par une incapacité a
maintenir le tronc et une tenue de téte en cours d'acquisition.

5.1.8 Evaluation de la motricité

Le retournement du décubitus dorsal au procubitus se fait préférentiellement par le
c6té droit, de part sa rotation cervicale. Le dégagement des membres supérieurs doit
étre aidé par un transfert des appuis.

En procubitus, Léo est au stade moteur de la zone | décrite par Gesell,
correspondant a un regard horizontal impossible, les avant-bras tres en arriere et un
appui sur le thorax.

La position assise est tenue environ 1 minute avec corset mousse, et quelques
secondes sans corset mais avec soutien au niveau des aisselles.

Lors des suspensions latérales et ventrales, la téte n'est pas dans l'alignement du
tronc.

Lors du tiré-assis, la téte est en retard sur le tronc, mais on peut tout de méme
observer un tonus au niveau de la téte.
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5.1.9 Evaluation cognitive
Le contact ceil-a-ceil s'est bien mis en place et est bien présent.

Léo a besoin d'étre sollicité, mais il peut toutefois exprimer sa satisfaction par des
sourires et son inconfort par des grimaces, des vocalises et des pleurs voir des
coleres importantes allant jusqu'a la régurgitation.

Il s'intéresse plus ou moins aux jeux proposés selon les séances mais reste tout de
méme dans I'échange.

5.1.10 Appareillage
Il posséde :

e Un corset mousse mis toute la journée hormis la nuit et pendant la sieste, afin
de maintenir son tronc.

e Un corset siege avec maintien du tronc et correction de la posture cervicale
dans lequel il est positionné avec son corset mousse, entre 1HOO et 1H30 par
jours. Il 'y a une réticence des parents a l'installer plus longtemps car trés
contraignant pour Léo.

O,

Figure 5 : Installation dans le corset
Figure 4 : Corset mousse siege

6 Evaluation de I'enfant
Le bilan a été réalisé en plusieurs fois en raison d'une fatigabilité et d'un manque de
coopération de Léo. Réalisé les 28 juillet 2014 et 30 juillet 2014.

6.1.1 Evaluation de la fonction respiratoire

Aprés une décompensation respiratoire début juillet avec hospitalisation complete,
Léo respire de nouveau librement. Nous observons toujours les signes de tirage et
sa fréquence respiratoire reste largement supérieure a la normale.
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6.1.2 Evaluation algique

Puisque Léo est un enfant non communiquant, il a fallu utiliser le bilan Douleur
Enfant San Salvadour (DESS) (Annexe 3), qui est une échelle comportementale
nécessitant au préalable une observation de I'enfant lorsqu'il va bien. Le bilan a donc
éte réalisé avec l'aide du kinésithérapeute responsable de Léo.

Le score obtenu est de 5/40, correspondant & un doute sur la présence de douleur.

I a donc été réalisé une autre évaluation de la douleur, utilisant I'échelle Non
Communicating Children's Pain Checklist (NCCPC). (Annexe 4)

Le score est de 12, signe de douleur légere, 11 étant le seuil signe de douleur, il
subsiste un doute.

Cependant, I'analyse de vidéo au domicile montre un tout autre comportement, ce
gui nous pousse a penser que cela ne semble pas étre dU a une douleur, mais plus a
un moyen de communication. Nous restons cependant vigilant.

6.1.3 Evaluation cutané-trophique
La peau est toujours sale au niveau des oreilles et du visage. Le pouce présente
toujours des marques de succions fréquentes.

6.1.4 Evaluation morphostatique

La posture de Léo n'a pas changé. On note toujours une attitude en extension du
plan postérieur associée a une inclinaison cervicale gauche avec rotation cervicale
droite.

Les bras sont positionnés soit en chandelier soit en position dites de I'escrimeur mais
ne correspondant pas a un réflexe tonique asymeétrique du cou puisque le bras fléchi
est du c6té de la rotation cervicale.

6.1.5 Evaluation de la fonction articulaire
Pas d'évolution, la mesure menton-acromion a gauche est toujours limitée (6¢cm).

Sinon, les amplitudes articulaires sont normales et les attitudes prises, notamment
I'inclinaison du tronc et du cou, sont réversibles.

13



6.1.6 Evaluation neuromotrice de Le Métayer

6.1.6.1 Motricité spontanée
On parle de motricité spontanée lorsqu'il s'agit "de mouvements des membres ou de
I'axe du corps sans but fonctionnel, ni intentionnel.” (11)

Décubitus dorsal :

Léo a une motricité variée et fluide dans cette position. Cependant on observe peu
de mouvement. Les mouvements sont plutot de faible amplitudes et souvent lents.

La jonction droite-gauche est réalisée puisqu'il prend les objets et les passe d'une
main a l'autre, sans passer par la bouche.

La jonction haut-bas est acquise, Léo prend ses pieds et joue avec.
Il bat des pieds et des bras. Il prend souvent son pouce.

Décubitus latéral :

Cette position commence a étre adoptée par Léo. Il arrive a attraper des objets au
niveau de sa téte avec le bras supra-latéral afin de le ramener entre ses deux mains.

Décubitus ventral :

Léo est a laise dans cette position. Il garde les membres inférieurs en
abduction/rotation latérale (grenouille). Il réalise une extension/rotation du tronc pour
dégager le bras, ce qui lui permet de jouer avec les jouets situés devant lui.

La motricité reste pauvre, on observe au membre supérieur une flexion/extension du
coude pour déplacer I'objet et des mouvements de flexion de genou pour le membre
inférieur.

On retrouve a certains moments le schéma moteur primaire d'extension, avec une
abduction/extension du membre supérieur libre, une extension du tronc avec une
rotation du fait du mouvement réalisé par le bras libre et une extension de hanche
avec une flexion de genou des membres inférieurs.

Il n'a aucun déplacement spontané au sol

6.1.6.2 Motricité provoquée
On parle de motricité provoquée lorsque " les stimulations employées sont de nature
proprioceptive. " (11)
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Retournement décubitus dorsal - décubitus latéral :

Le retournement du décubitus dorsal au décubitus latéral droit est aidé par sa
rotation cervicale droite spontanée, c'est donc de ce c6té que Léo se retourne la
plupart du temps. Néanmoins Léo est maintenant capable de se retourner des deux
cotés. Il realise simultanément une flexion et une adduction de hanche ainsi qu'une
adduction horizontale d'épaule a gauche.

Retournement décubitus latéral - décubitus ventral :

Le passage du décubitus latéral au décubitus ventral est encore difficile puisque Léo
n‘arrive pas a dégager son bras droit, ce qui géne le retournement.

En plagant Léo dans la position du sphinx, on observe une extension cervicale
associée a une poussée sur les avant-bras mais pas sur les mains.

Retournement décubitus ventral-décubitus dorsal :

La plupart du temps, il ne parvient pas seul a passer du décubitus ventral au
décubitus dorsal et reste blogué, amenant un sentiment de frustration et I'apparition
de son schéma d'extension. Quelques retournements ont cependant pu étre
observés, en passant par le coété droit, aidé par son schéma d'extension amené par
la frustration. On observe en premier lieu une extension cervicale, suivie par une
extension associée a une rotation du tronc puis une abduction des membres
supérieurs et inférieurs gauches.

Station assise :

La station assise n'est pas réalisée seule. Lorsque Léo est mis dans cette position, il
peut tenir sa téte 1 a 2 minutes, s'il est intéressé par un jeu, avec corset mousse.

Sans corset, aucune tenue n'est possible sans aide, et de I'ordre de la seconde avec
maintient au niveau des aisselles.

Le reste des niveaux d'évolution motrice ne sont pas encore acquis.

Suspension ventrale :

La seule réaction observée lors de la manocsuvre est une extension
cervicale. Les membres supérieurs et inférieurs restent en flexion et
adduction.

Figure 6 : Manceuvre
de suspension
ventrale

15



Suspension dorsale :

Aucunes réactions observées. Léo reste passif.

Figure 7 : Manceuvre
de suspension dorsale

Suspension latérale :

Lors de la suspension latérale du cété droit, on observe une triple flexion du membre
inférieur coté supra-latéral et une flexion de hanche avec extension relative de genou
du cété infra-latéral.

Le membre supérieur supra-latéral réalise une abduction. La téte reste dans I'axe du
tronc en rectitude.

Les mémes réactions sont observées lors de la suspension latérale gauche, mais
elles sont plus lentes a se mettre en place. On remarque également que la téte a
tendance a s'incliner vers le bas.

Figure 9 : Manceuvre de suspension

Figure 8 : Manceuvre de suspension i
latérale gauche

latérale droite
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Suspension axillaire :

Le tonus au niveau des membres supérieurs permet de réaliser
cette manceuvre mais il n'y a pas d'adduction des membres
supérieurs pour lutter contre la gravité. Les membres supérieurs
restent en abduction supérieure a 90°.

Figure 10 : Manceuvre
de suspension axillaire

Manceuvre de la brouette :

Aucunes réactions, Léo ne pousse pas sur ses bras.
Tiré assis :

Les membres supérieurs sont placés le long du corps, en rotation interne, et les
membres inférieurs sont bloqués en flexion rotation externe de hanche et flexion de
genou.

Lors de la manceuvre, la téte ne suit pas le tronc dans un premier temps, puis se
remet dans l'axe, un effort au niveau des abdominaux est réalisé afin d'aider a la
montée ainsi qu'une adduction de hanche bilatérale.

Réactions antigravitaires :

Avec un maintien du tronc en dessous des aisselles, la station debout est tenue de
l'ordre de la seconde, avant un lachage au niveau des genoux.

Lorsqu'on lui regroupe les membres inférieurs, en maintenant les genoux, on
remarque une poussée des jambes afin de se remettre debout.

Manaosuvre de la godille :

Les pieds sont [égérement écartés. Le genou lache du coté du mouvement.
Lors d'un mouvement vers l'avant, les deux genoux lachent.

Réactions parachutes :

Non présentes.
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6.1.7 Evaluation cognitive

Relation/communication :

L'intérét pour les jeux est tres limité puisque Léo ne prend pas les jeux proposés ou
les jette au bout de quelques secondes. Il est trés peu dans I'échange pendant les
séances de rééducation, au contraire de ce qui a pu étre observeé lors de sa prise en
charge au mois d'avril, chez lui ou lors des séances faisant participer les parents.

Il aime beaucoup se regarder dans le miroir, le seul jeu captant son attention est un
livre possédant un miroir sur I'une de ses pages. Léo retrouve rapidement cette page
et la fixe pendant de longues minutes. On retrouve également un sourire associé a
un rire et un signe de "coucou" avec le bras lorsque, dans les bras de sa mere, |l
passe devant le miroir de sa salle de bain. Ces acquisitions correspondent a un age
autour de 9 mois.

Permanence de l'objet :

Léo recherche l'objet lorsqu'on lui cache, mais abandonne rapidement I'exploration
de l'espace proche afin d'exprimer sa frustration, ce qui correspond a un age de 6-8
mois.

Langage :

La communication est primaire. On retrouve des gazouillis, des gémissements, des
pleurs et des rires, retrouvés chez un enfant d'environ 2 mois. L'acquisition du
langage est également perturbée par la paralysie des cordes vocales.

6.1.8 Appareillage
Un projet de verticalisateur est en cours.

6.2 Limitations d'activité
Alimentation

Léo est alimenté par gastrostomie (600mL la nuit et 180mL au cours de la sieste
d'Infratrini).

pY

A l'atelier gout proposé par l'orthophoniste, Léo réussi a manger 10-12 petites
cuilleres d'aliments mixés de maniere a rendre la texture pateuse. Si les éléments

18



sont trop liquides, il y a risque de fausse route. Cet atelier est réalisé une fois par
semaine.

Environnement familial :

La mere a également un syndrome de DiGeorge diagnostiqué aprés celui de Léo.

Elle est tres présente auprés de lui mais les éléments abordés en rééducation ne
semblent pas ou peu repris au domicile.

Les parents ont de nombreuses appréhensions et réticences limitant la reprise au
domicile des éléments abordés en rééducation, comme par exemple le passage du
décubitus au procubitus peu fait car ils craignent pour la gastrostomie, ou le maintien
de la téte car ils n'aiment pas qu'elle tombe.

6.3 Diagnostic kinésithérapique

Léo est un nourrisson de 18 mois atteint d'une délétion 22ql11 a I'origine d'une poly-
malformation comprenant une anomalie du thymus, une glossoptose, une paralysie
des cordes vocales et une polymicrogyrie.

La glossoptose et la paralysie des cordes vocales provoquent des troubles de la
déglutition nécessitant une alimentation par gastrostomie. De plus, l'absence
d'alimentation per os au cours de la petite enfance engendre des troubles de la
sphere orale (géne lorsqu'on lui touche le visage, objets qui ne passent pas par la
bouche lors du transfert d'une main a l'autre).

La polymicrogyrie est responsable de troubles cognitifs, son age cognitif étant évalué
autour de 6-9 mois, de difficultés d'apprentissage ainsi que de I'hypotonie majeure du
tronc et des troubles du schéma corporel.

Ces troubles ont entrainé une déficience globale avec des dimensions cognitives,
posturales, un schéma anormal en extension du plan postérieur avec membres
supérieurs en chandelier et membres inférieurs en grenouille ainsi qu'un torticolis a
l'origine d'une plagiocéphalie postérieure droite d'origine positionnelle, mais aussi
motrices, relationnelles et sociales.

Léo n'a de ce fait pas un niveau d'évolution motrice adapté a son age puisqu'il ne
tiens pas encore assis seul, les retournements ne sont pas encore parfaitement
acquis. La motricité volontaire des membres inférieurs et supérieurs est pauvre pour
son age et la motricité provoguée n'est pas toujours adaptée.
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Les troubles cognitifs et relationnels font que Léo est un enfant qui n'est pas dans
I'échange hors de chez lui, qui est peu intéressé par les jeux ou les autres enfants.

Le retard psychomoteur est amplifié par les longs moments d'hospitalisation,
traumatisants chez le nourrisson, qui empéche son développement normal dans un
environnement stimulant.

La glossoptose, la paralysie des cordes vocales ainsi que les troubles cognitifs sont a
l'origine de troubles du langage puisque Léo a 18 mois ne communique que par des
vocalises, gazouillements et pleurs.

La présence d'un asthme du nourrisson explique la présence d'un tirage sus-sternal
et costal, une fréquence respiratoire anormalement importante pour un enfant de son
age ainsi que des épisodes de géne respiratoire pouvant avoir des conséquences
vitales. Un traitement par aérosol est administré quotidiennement par les parents.

Léo nécessite donc un suivi régulier, tant pour les diverses stimulations orales,
sensitives, sensorielles et motrices dont il a besoin que pour une surveillance de son
état général au vue de la difficulté pour les parents de réaliser de facon adaptées
tous les traitements et d'évaluer avec fiabilité la stabilité de I'état de leur enfant.

6.4 Objectifs

e Optimiser les retournements et la position du sphinx afin de permettre le
déplacement spontané au sol vers des objets ou des personnes.

e Améliorer le contréle de la téte et du tronc afin de faciliter le maintien de la
position assise.

e Reéaliser une surveillance et un entretien orthopédique (prévenir I'apparition
d'une scoliose et d'attitudes vicieuses)

e Améliorer qualitativement et quantitativement la motilité et la motricité des
membres supérieurs et inférieurs afin d'augmenter les capacités d'interactions
avec I'environnement.

e Surveiller l'ajustement et le confort des différents appareillages et en
particulier les points d'appuis

e Prodiguer des conseils éducatifs aux parents afin de poursuivre les
stimulations sensori-motrices au domicile
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7 Letraitement masso-kinésithérapique

7.1 Principes
e Adapter les exercices et la séance en fonction de la fatigue, de [I'état
respiratoire de l'enfant
e Respecter sa fatigabilité
e Surveiller I'état général de I'enfant
e Travailler dans un environnement calme et non médicalisé
e Adapter I'horaire au rythme sommeil/alimentation de I'enfant
e Laisser la motricité spontanée s'exprimer (Ne pas faire a sa place)

7.2 Lestechniques

7.2.1.1 Le massage
Installé dans une position confortable, dans une piéce chaude, calme avec éclairage
non agressif, le nourrisson est déshabillé.

Le massage permet une prise de contact et une approche douce en début de
séance. Il rassure I'enfant en lui permettant de sentir les limites, la forme, I'épaisseur,
le contour de chacune des parties du corps et lui redonne ainsi la conscience de sa
globalité. C'est également un moyen de soutien a la parentalité et a la relation
parents-enfants (12). Il permet également de réaliser une séance plus calme pour
Léo lorsque son état ne lui permet pas une bonne participation active. Il nous permet
une approche en douceur du plan cutané et d'apporter des informations
extéroceptives au travers des manceuvres réalisées. Il permet également
d'approcher des zones sensibles du fait de nombreuses interventions médicales
comme le visage ou le ventre.

Les manceuvres sont lentes et régulieres, l'appui est plus ou moins soutenu en
fonction de la sensibilité des zones. Nous commengons par des manceuvres en
pressions glissées sur I'ensemble des zones du corps (quatre membres, tronc, cou et
visage) avant d'ajouter des manceuvres en torsion et en compression.

La détente et la mise en confiance de Léo nous permettent de réaliser parallelement
des massages mobilisations du rachis cervical, en inclinaison droite, flexion et
rotation gauche, en flexion et inclinaison droite du tronc, afin d'éviter I'apparition de
rétractions musculaires et donc de limitations articulaires.
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Pour le massage cervical, nous sommes placés au niveau de sa téte. Une main
soutien sa téte au niveau de l'arriere du crane et réalise les mouvements soit
analytiquement soit combinés de rotation, d'inclinaison ou de flexion tandis que
l'autre réalise des pressions glissées au niveau des muscles cervicaux en débordant
largement de la zone concernée.

Les pressions glissées sur la face latérale du cou seront réalisées avec le bord
ulnaire de notre main tandis que celles réalisées face postérieure du cou seront
réalisées avec la face palmaire des doigts.

Le massage du nourrisson a été appris aux parents qui avaient des gestes assez
brusques et rapides au départ.

7.2.1.2 Mobilisation passive / Posture

Elles sont réalisées afin d'éviter la survenue de rétractions et l'installation d'attitudes
vicieuses pouvant plus tard étre source de limitations d'activités. Elles sont
uniquement a but préventif dans le cas présent.

La mobilisation passive des vertebres cervicales se fait essentiellement lors de
moments de détente tels que le massage ou en salle Snoezelen car Léo ressent une
géne et apprécie peu la contrainte ce qui provoque une accentuation de son scheme
d'extension.

Des postures en inclinaison droite du tronc sont réalisées en
positionnant I'enfant en décubitus latéral avec un coussin lune
placé sous le flanc. Des jouets ou des stimulations lui sont
prodigués afin de capter son attention. La posture peut-étre
accentuée en placant le bras supra-latéral en abduction tout

. . . ) Figure 11 : Posture
en placant un contre-appui au niveau du bassin. (Figure 11) ouverture du flan gauche

7.2.1.3 Controle postural et stimulations motrices

A partir d'informations proprioceptives et extéroceptives, il s'agit de guider I'enfant
afin d'induire une combinaison de mouvements donnés dans le but d'améliorer la
station et la locomotion.

e Sollicitation de la motricité au tapis :

En position spontanée, la téte a tendance a se positionner en extension. Afin de
stimuler les muscles fléchisseurs de la téte et du cou, nous réalisons le tiré-assis.
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Léo est positionné sans corset, en décubitus dorsal, les membres supérieurs placés
le long du corps en rotation interne et pronation et les membres inférieurs sont
bloqués en flexion, rotation externe de hanche et flexion de genou afin de stabiliser
le bassin. L'accentuation de la rotation interne des membres supérieurs associée a
une traction vers ses pieds va initier le décollement du tronc. Léo doit donc contracter
ses fléchisseurs de téte et de cou afin de maintenir la téte dans l'axe du corps. Des
stimulations verbales ou visuelles peuvent aider a orienter son regard vers ses pieds,
I'obligeant & bien soulever la téte.

Les temps au tapis permettent également l'apprentissage des retournements. Le
passage du décubitus dorsal au décubitus latéral étant acquis, nous nous
concentrons maintenant sur le passage du décubitus latéral au procubitus. Les jeux
sont placés devant lui et en hauteur afin de stimuler I'élévation du regard, de la téte
et du bras supra-latéral. Nous le guidons par une extension du membre inférieur
infra-latéral qui a tendance a rester en flexion, empéchant la rotation du tronc. Le
bras infra-latéral est placé et maintenu le long du corps afin de faciliter son
dégagement une fois en procubitus. En position ventrale, le dégagement du bras
reste difficile, nous I'aidons donc a transférer le centre de gravité a I'aplomb du bras
d'appui, libérant ainsi le membre supérieur.

En procubitus, nous regroupons ses membres | ‘I '

inférieurs en flexion afin de passer en position du petit

lapin. A partir de stimulations auditives, nous
stimulons le redressement de la téte qui peut étre
associé a une poussée des membres supérieurs.

Figure 13 : Travail de redressement
en position du petit lapin

> Rééducation en position assise :

La position assise est fatigante pour les nourrissons, la gravité contraint a travailler
contre pesanteur et donc d'avoir un contréle de son tonus axial. L'acquisition de cette
position est une étape importante dans le développement locomoteur de l'enfant, elle
lui permet de libérer ses membres supérieurs, d'interagir sur son environnement, de
désigner de la main ou du regard. (13)

Léo présentant une hypotonie du tronc et du cou, nous laissons le corset lorsque
nous ciblons le travail de maintien de la téte, et nous l'enlevons lorsque nous ciblons
le maintien du tronc.
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Nous le plagcons assis, sur un support en bois, ce qui constitue un plan stable et dur,
renforcant la réaction positive de support, face a un miroir, nous permettant
d'observer les mouvements réalisés par ses membres inférieurs et supérieurs, ses
mimiques ainsi que l'intérét qu'il porte a son reflet, au notre ou aux objets.

Les pieds touchent le sol car ils constituent une entrée
sensorielle importante dans le maintien de I'équilibre assis. La
position assise induit une rétroversion du bassin et nos pouces
réalisent une légere flexion cervicale lors de l'exercice ce qui
permet de casser le scheme d'extension et d'obtenir une
amélioration de la motricité.

L'environnement est rassurant, des jeux sont placés a portée de
bras, en hauteur, face a lui et autour de lui. Il est disposé a
hauteur de notre abdomen afin de lui offrir un appui dorsal, ce Figure 12 : Sollicitation en
qui permet de stabiliser son tronc et de le retenir en cas Positionassise
d'expression de son scheme d'extension.

» Ajout de déséquilibres extrinséques et variations d'appuis :

Des coussins sont positionnés sur les cotés et devant a portée de bras.

Dans un premier temps, nous déséquilibrons Léo en positionnant nous méme ses
membres supérieurs au niveau du coussin tout en renforcant I'appui au niveau du
pied homolatéral au déséquilibre, de maniére répétés afin de permettre l'intégration
corticale, I'objectif est de créer un automatisme. Puis progressivement, nous laissons
plus de liberté a Léo. Les jouets sont disposés assez loin, afin de créer des
déséquilibres extrinséques et reproduire le mouvement précédent, mais sans les
guidances de notre part.

» Sollicitation de la motricité sur ballon de Klein :

Le support instable que procure le ballon permet de stimuler les automatismes
cérébro-moteurs innés posturaux, antigravitaires et de locomotion de I'enfant. Le
ballon est déplacé par le thérapeute afin d'induire des déséquilibres qui,
accompagnés d'une guidance, vont permettre la facilitation de mouvements tels que
le passage du décubitus au procubitus ou du décubitus a la position assise.
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8 Discussion

8.1 Evaluation de la prise en charge

Les enfants présentant des retards de développement importants sont généralement
pris en charge sur des longues périodes. Les deux courtes périodes ou je me suis
occupé de Léo ne représentent qu'une infime partie de son éducation et ne me
permettent donc pas de voir de réels évolutions objectives.

Une certaine évolution est observée entre le mois d'avril et le mois d'aolt au niveau
de la motricité, comme l'augmentation du maintien de la téte en position assise et
'amélioration de la qualité des retournements par exemple. Cependant elle reste
minime au vu des déficiences que présente ce nourrisson. Cela peut étre
déstabilisant.

Il 'y une remise en question permanente. On se pose les questions de savoir si les
techniques et stimulations appliguées sont efficaces, sont bien réalisées et s'il est
utile de les poursuivre ou bien ce qu'il pourrait étre fait d'autre.

Ce type de prise en charge demande de nombreuses connaissances qui m'ont
manqueé lors de ce stage, que ce soit au niveau de la réalisation des bilans ou de la
réalisation des séances. Il m'a également manqué I'expérience de ce genre de prise
en charge, mais aussi plus simplement, l'expérience de travailler avec des
nourrissons. En effet, il n'était pas toujours facile d'optimiser les séances. Léo n'est
suivi en kinésithérapie que deux fois par semaine pendant 30 minutes, ce qui
constitue des temps de travail court.

Lors du stage du mois de Juillet-Ao(Qt, la relation était devenue difficile, Léo pleurait
et s'énervait a la moindre contrainte. Il était donc devenu difficile d'avoir des temps
de travail efficace, la plupart de la séance étant consacrée a le calmer avant de
reprendre prudemment les stimulations.

Cela a constitué une difficulté pour moi, car a chaque séance, j'étais mis en échec
face au comportement de I'enfant. Il est difficile en rééducation pédiatrique, surtout
lors de la prise en charge de nourrisson, d'avoir un plan de séance bien établit. Il
s'agit plutét d'avoir en téte les objectifs que l'on veut atteindre et de s'adapter au
comportement de l'enfant et a ce qu'il a envie de faire. On est donc dans un
compromis permanent entre ce que le thérapeute veut et ce que l'enfant veut.

8.2 Axes de réflexion

Suite a de nombreux échecs lors de séances classiques de rééducation, il a été
décidé de réaliser une séance sur deux dans un environnement multi-sensoriel
(Snoezelen) mis a disposition par un établissement voisin du centre de rééducation.
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L'environnement multi-sensoriel pourrait-il faciliter I'acquisition d'apprentissage chez
le nourrisson présentant un retard psychomoteur important ?

Le concept Snoezelen :

Snoezelen est un concept appliqué a partir de 1970 par deux thérapeutes Hulsegge
et Verheul. La salle Snoezelen correspond a un environnement multi-sensoriel
contrdlé congu pour stimuler les sens a partir de lumiéres, sons, sensations tactiles,
odeurs. Ces environnements sont concus initialement, dans le but d'offrir des
moments de détente, dans un endroit différent du milieu de vie de la personne qui
recoit des soins de santé ou participe a des thérapies. (14)

Actuellement, ce type d'environnement sensoriel est généralement utilisé chez des
personnes souffrant de déficiences sensorielles, autisme, troubles séveres du
développement ou de I'apprentissage, déficiences mentales profondes, démences et
douleurs chroniques. (15)

Il a été reporté 9 fonctions pouvant étre attribué a la salle Snoezelen : (16)

e Relaxation

e Développement de la confiance en soi

e Améliorer le contrble de soi

e Encourager l'exploration et les activités créatives
e Etablir un rapport avec le thérapeute

e Fournir un moment de loisir

e Promouvoir le choix

e Augmenter la durée d'attention

e Réduire les problemes de comportement

La salle Snoezelen est composée d'un matelas a eau, de 2 colonnes a bulles, une
boule a facette, de matelas moelleux, un canapé adapté pour les enfants, un
diffuseur d'odeur, des fibres optiques, des miroirs et une chaine hifi. Les murs et le
sol sont blancs et la salle est isolée afin d'éviter les stimulations indésirables.

Tout cet équipement produit des stimulations qui sont contrélées par le thérapeute
en fonction des besoins, du rythme et des envies du patient.

Ces dernieres années, l'utilisation de ce type de salle a augmenté dans les hopitaux,
les centres de rééducations, les écoles, les maternités ou les centres de la douleur.

Cependant, [lintérét grandissant de cet environnement multi-sensoriel est
accompagné d'un nombre limité d'études formalisant les effets et mécanismes de ce
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traitement que ce soit par rapport a un traitement n'incluant pas l'utilisation d'un
environnement multi-sensoriel ou bien un traitement avec un autre que Snoezelen.

Les études sont difficilement comparables entres elles. Les protocoles de recherche
varient au niveau des compétences techniques et au niveau des sujets de recherche.
L'age et le diagnostic des personnes sont aussi différents d'une étude a l'autre. De
plus, méme si toutes les études sont réalisées dans un environnement Snoezelen,
chaque environnement est unique de part sa conformation spatiale et les
équipements présents.

La plupart des études montrent un certain nombre d'effets positifs, notamment sur
les comportements inadaptés, lorsque I'environnement Snoezelen est utilisé bien
gu'il n'y ait pas vraiment de preuves que ces effets positifs soient durables dans le
temps. Cependant, les études montrant des effets positifs se basent généralement
sur des jugements subjectifs et ne peuvent donc pas faire consensus. De plus Mckee
et Al en utilisant un modéle ABAB reversal ont montré qu'il n'y avait aucunes
modifications du comportement chez des personnes autistes pendant et apres
['utilisation d'un tel environnement. (17)

Cela suggere qu'il faut bien considérer la méthodologie des études avant de
revendiquer des effets positifs a I'utilisation du concept Snoezelen.

Certains auteurs pointent cependant du doigt le fait qu'un aspect important qui est la
qualité de la relation entre le patient et le thérapeute avant la prise en charge en
Snoezelen peut affecter les résultats obtenus. Un autre point important a considérer
est le faible nombre de sujets observés, qui ne permet pas de démontrer des effets
significatifs a la thérapie Snoezelen.

Peu d'études sont réalisées sur des populations d'enfants. Shapiro et al ont conduit
une étude comparant Snoezelen a des temps en salle de jeu sur 20 enfants entre 5
et 10 ans possédant un retard mental modéré a sévere et des comportements
stéréotypés. La moitié de la population a commencé par Snoezelen suivi de sessions
en salle de jeu aprés 7 jours de repos alors que l'autre moitié a suivi la séquence
inverse. Les résultats montrent une augmentation significative du nombre et de la
durée des comportements adaptés tandis que le nombre et la durée des
comportements inadaptés ont diminués dans I'environnement Snoezelen comparé
aux sessions en salle de jeux. lls remarquent également une modification plus
importante du rythme cardiaque, augmentation lorsque celui-ci est trop bas et
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diminution lorsque celui-ci est trop élevé, pendant et aprés la session de Snoezelen.
(18)

Une autre étude réalisée par G.A. Hotz et al (15) dans le but d'observer les effets de
I'environnement Snoezelen sur des parametres cognitifs, physiologiques et
comportementaux chez des enfants agés entre 1 et 17 ans atteint de Iésions
cérébrales importantes. Cette étude supporte I'hypothése selon laquelle la thérapie
Snoezelen aurait un effet positif sur les paramétres évalués chez les enfants.
Cependant les auteurs précisent que cette étude possede certaines limites et qu'il
s'agit donc d'un premier pas vers des études plus rigoureuses.

La lecture des différentes recherches réalisées montre qu'il y a un manque évident
de recherche basées sur I'evidence-based-research, c’est-a-dire des informations qui
ne sont pas basées sur l'opinion de quelgqu’un.

Dans notre cas, I'environnement Snoezelen a été utilisé dans I'optique d'apporter des
stimulations variées dans un environnement différent de la salle de rééducation.
Nous ne I'avons cependant pas toujours utilisé comme le veut le concept Snoezelen,
avec un esprit de totale liberté, puisqu'au vu de ses capacités, il n'est pas possible
pour Léo d'exprimer ses souhaits de stimulation ou bien I'endroit ou il veut étre. Il
avait des temps de liberté, permettant d'observer ses capacités et son intérét pour
I'exploration de ce nouvel environnement, sans sentiments de contraintes, mais la
plupart du temps, des stimulations Iui étaient imposées afin d'induire des
mouvements tels que des retournements ou bien afin de conserver une posture
difficile a tenir, telle que la position assise ou la position du sphinx.

Nous avons remarqué dans un premier temps, une diminution de l'agitation de Léo et
un intérét certain pour divers stimulations telles que les colonnes a bulles et les fibres
optiques. En le placant en positon assise, nous avons remarqué une amélioration
notable du temps de tenue de la téte associée a une meilleure concentration. Une
amélioration de son comportement a également été notée, avec une diminution des
pleurs et des extensions du plan postérieur.

Lors de ma deuxiéme prise en charge de Léo, 4 mois plus tard, ces effets positifs
semblaient s'étre atténués. Son intérét pour les stimulations était fluctuant et son
attitude trés changeante en fonction des activités proposées.

La faible période sur laquelle le concept Snoezelen a été utilisé ne nous permet pas
de déterminer I'existence d’un intérét dans ce cas précis. La littérature ne nous
permet pas non plus de conclure sur une possible utilité dans ce type de prise en
charge. Cependant c'est ce concept de lieu calme, produisant une hyperstimulation
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non stressante qui a fait que nous l'avons considéré, comme un moyen alternatif de
sollicitation et d'apprentissage.

9 Conclusion

La prise en charge d'un enfant présentant une déficience globale importante est
toujours complexe. La diversité des tableaux cliniques ne permet pas d'appliquer un
protocole préétabli, elle demande une adaptation de la part des thérapeutes, a la
pathologie et & son stade, a I'age, aux moyens a disposition et a I'environnement
familial. La rééducation chez l'adulte doit souvent s'appuyer sur un passé, pour
recouvrer des capacités antérieurs identiques ou bien adaptées aux besoins du
patient. La rééducation pédiatrique peut-étre abordée de maniere inverse, il faut se
projeter, avec la famille et I'enfant, afin d'envisager son avenir physique, scolaire et
social. (19). Le kinésithérapeute posseéde un réle important de prévention,
d'éducation et d'accompagnement de l'enfant et de la famille, cependant il ne
travaille et ne doit pas travailler en autonomie. L'élaboration d'un projet thérapeutique
multidisciplinaire organisé selon une vision globale et individuelle de chaque enfant
doit se faire en accord avec les attentes des équipes médicales, paramédicales, du
monde socio-éducatif et de la famille. Les auteurs semblent en accord pour
reconnaitre l'intérét des techniques de stimulation précoces et si certaines semblent
acquises dans les pratiques, de nombreux moyens tels que les environnement multi-
sensoriels restent utilisés de maniere isolée car manquent encore d'evidence-base-
research.
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Annexes

Annexe 1

Récapitulatif des étapes clés du développement psychomoteur de I'enfant

DEVELOPPEMENT PYSCHOMOTEUR DE L'ENFANT : les étapes clés

Age Motricité Préhension Relationnel Langage
membres

1 mols Hypotonie axiale Sourire réponse

2 mois Réflexes archaiques Vocalise

3 mois

& mioks Tenue de Téte Secoue un hochet Rit aux éclats Gazouille

Main attirée par objet
5 mois
6 molis Assis avec appui Attrape un objet pince cubito- | Reconnalt les visages Babille
palmaire familiers

7 mols

8 mois Sons bisyllabiques
9 mois Assls sans appul Passe les objets dune maind | peur e I'étranger

i Debout avec appul l'autre e

i A pattes Pince pouce-Index Fait « au revoir »,

11 mois «bravo »

12 mois Debout sans appui Remet le rond dans son trou Donne ['objet 5-10 mots

18 mols Marche JARGON 50mots

24 mois Court Superpose plusieurs cubes Obéit aux ordres Associe deux mots

Monte les escallers . Dit son prénom
3ans Trace un trait vertical Dit«jen
Latéralité acquise Fait des petites phrases

4 ans Saute Copie un cercle Jeux collectifs
5 ans Marche sur les talons Cople un carré Début de I'écrit
6 ans Cople un losange Début de lecture







Annexe 2

Etapes du développement décrites par Gesell et Tardieu

‘Apes de développement movens

{d"apres Gesell - Tardiew)

1. Stodes miteurs :
Ba: Zome I, (regard horizontal pas possible, ses avant-hras sont més en arviéne, appud sz le thora)
125 Zome TT, (téts redreasée : regard horizontal, appui sur le thora et coudes en arritrs des épanles)
165 : Zone IT (thoray, décollé, abdomen en apput, apput sur les aveant-bras) [aussi | position du sphir]
205 appui sur Jes membres supérimrs étendns, [aussi - positon du phogue]
4-6 maois tiré essis (les M1 sont étendus 4 partir de 10 - 12 mois) {51 né par la sidge : MI tendus)
B mois ; 28515 MANG APPLEEes on avant
fi mois : en décubitus dorsal, décolle la téte ef les épaules du plan de la table
5-7 mots - retoumements (de DV = DD : 24 sem  de DD — DV ;28 22m)
T-8 mods : 45818 sans appan
- Tmois: réactions parachutes antériswres
= T-8 mois tient debout lorsqu'on I'y place {rone mcling et mamns en appui}
- 9 mois : tenwe debout avee e trone droit
= 9mois & met en lapm et passe & genoin dressé en prenant eppud
« 510 'meis - repiation
- 10 meds : réactions parachutss |atémales
- S-10mois : s met debowt en s'agrippant
- 10 mois : merche en poussant une chaiss
= 11 meis debout, déplacements letéram: aver appui des dews maing av mur
«  9-11 mois : quadrupédie (inconstants)
- 1l moss  réactiong parackites posténeures
= 11 moss  marche tenu par dews mains
- 12 moms : marche ten par e mam
- 13-14 mois | marche s=ul .
= 1B mons : tombe rarement fait quelques pas en arriérs
- 18 mois - se met dsbout sans autre appu que le sol
= 18 mois  eourt raide
i Zans: court bien
2 ans ; monts les esaliers sans rampe
2 yns : descend les escalier ave: rampe
- Zams ¥ saute & preds jomts
= 3ans: monts les escaliers en elternant 1as pas
- dans: tient surun piad quelques secendes
- Sang: cloche pied
- fms: velo sans roues stabilisatrices (3 ans  trcycle)

=% CRTE ERAE ¢
= Nouveaiene: le pouce pénédre dans Ia bouche (succion)
- 3 mois, saisit 2 contact (contact sur s face dorsale des doigts ou de 1a mam)
4 mots, joue aves ses mams (le rapprochement des mains est deveru possible)
- Smots, saistt um objat
= T mois, ports les obiets & ls bouche
= 7-8 mois pesse un objet d'une main dans I'aure
[0-11 mnis, saisit un petit objet entre le poucs o 'ndex,







12 mois; met un objet dans v récipient

18 mois, commence i manger avee e cullire
18 s, tourne 24 3 pages & [ fos

24 mmods; touens les pages uns 4 1me

3 ns, commence i wiisar des cigemn

3 ams, mitlise culllése et fourchette

£ am, covups |2 viands

5 L d MRETL !-:;
| s, seconmalt auditivement 4a mérs
4% ssmames, premiers sourires (de relation)

& semnames suit du regard sur 90°

/8 semaines, gazouillis de commumication

2 mois, heveus dans son hain

12 semames, suit do regasd fir 1807

3 mois, anficipe quand on ve le prendre

3 mois, explore un nowvel environnement (pibca ou tahle)

24 semaings, touene | téte dans fa dizection ¢ Ja sowrcs sonore

5ff mois, commence & différencier e ftrangers

28 samaines, tapa les obyets aur la table

8 miois, suit da regard lobjet au'on it tomber (ou s& penche por s voie)

& mois, tape vn objet cortre um sutre

§ tnous, commence d jouer & coupousle-voila (stade de 12 permimence de [objet)

8 mois, Jorsqus lobjet est caché par un mouchoir ls regard persiste en direction de lemplacement ds Tobjes
& mois, répond lorsquion I'appelle par son prénom

% mois, sourit 4 son image dans le mirie

11 eais, dit s revor (geste)
12 mois donne sur demancds |
15 mois, indigve que sa oulots est mowllée
18 mos, &5t propre le jour aves des aovidents

< 18 mois exéoute 2 des oodres de 2 ans

2 &3 exéeule les 4 ondres (donne le mor, donne & maman, ou & X, mets [e sur 1a table, mets le sur ls ehaida)
.2 ans, est proprs I8 nut
3 ans = schéma corperel | dessin du borhomme

o, Jrems de fivna 3. dremis d habillement

19 mos, griboutlle, puis sur démonstration : = 5 mois, étend les hras pour mdes
24 mods, traif vertical - 15 mods, enleve las chausnre
+ 30 mots, Talts hortzontaus st verticam - |8 mois, entéve gants, chissettes et chapem
3 eng cercle (forme) - 24 maiz, enfile pantalor, chausetes, chemise
3 ans 1/Z, erom et meits obliques -+ 3 mms, boutonne et déhoutonne gros et moyens boutons
4 ang, dessing u e gves un angls arondi - 3 ang, habilie une poupés
4 ans 112, careé - & ams ; 5'hsbille presoue wl

« 5 ans, dessime un wisngle = G ams : met les perts bowtons sur bz,
3 s 172, dessime un mangle sur demande

6. Langage :

= 34 moia - geeouille

- 1012 meis 1% mot

« 12-18 mois : mot phrass

- 20-24 mins 1™ phrass

- 243 sms ; enmchiszement du voeshulaire

= Jans:lela






Annexe 3

Evaluation de la douleur de Léo par I'échelle Enfant San Salvadour

kEchPIle Douleur Enfant San Salvadour - Dossier de base

Nom sy Prénom NS Date 2 12[ o1 Z/fg

Cette rubrique doit étre remplie pour chaque patient, en dehors de tout phénomene douloureux

1 L'enfant crie-t-il de facon habituelle ? NO’V Si oui, dans quelles circonstances

\
Pleure-t-il parfois ? Ou's Si oui, pour quelles raisons ? . Lars A Rcorcios confaol §‘\~f ceeperassnsanens

ﬂw\; A ph ok ﬁlmh S et

2 Existe-t-il des réactions motrices habituelles lorsqu’on le touche ou le manipule 2 Owu! Si oui, lesquelles (sursaut, acces
. ~ n ~ \ < \
tonique, trémulations, agitation, évitement) ? Qesnca & wn SMierar A < x oo~
3 L'enf est-il habituell souriant ? n— aammeyymnanme RS o o e e RS

Son visage est-il expressif 2 g~

4 Estiil capable de se protéger avec les mains ? [@)IN Si oui, a-t-il tendance a le faire lorsqu’on le touche ? Non

§ S’exprime-t-il par des gémissements ? (@R Si oui, dans quelles circonstances ? LQGTI o, An . venk /»\a

e S LANE

s

6 S’intéresse-t-il a I'environnement ? 47)4.. Si oui, le fait-il spontanément ou doit-il étre sollicité ? @Eﬁeﬁd A yau(s )

mals  Adamihe  wax 5400 SeNo R

7 Ses raideurs sont-elles génantes dans la vie quotidienne ? Nen Si oui, dans quelles circonstances ? (donner des exemples)

8 Estce qu'il communique avec I'adulte 2 CGul Si oui, recherche-t-il le contact ou faut-il le solliciter ? j! oudk .‘ZI\

sk 4k N\ Ak dﬁﬂ\*c;@.k A el -«N:

9 A-t-il une motricité spontanée ? Onl Si oui, s’agit-il de mouvements volontaires, de mouvements incoordonnés, d'un

syndrome choréoathétosique ou de mouvements réflexes ? MAV«VNA}\' V‘Q-QAA.H\.\@

Si oui, s"agit-il de mouvements occasionnels ou d’une agitation incessante ? N\,Quw SCCoMon~ut~

Bze“a U A R U, Oy

10 Quelie est sa position de confort habituelle ? &\-va\m,/ ‘ond\w drocke / ;'\L,L;Asuw e et
Mambees x()a\w(( e o duendo b W sundes ;‘/{r«'owr PN ol

Y
Est-ce qu'il tolére bien la posture assise ? Oul el Corst,)"






kEchelle Douleur Enfant San Salvadour - Grille d'évaluati()nJ

Nom jesmtem. Piénom BENBEME = Date l&Loi/ALr

HEURES

En cas de douleur, utiliser la grille et coter selon le schéma suivant :

Manifestations habituelles: 0 - Modification douteuse: 1 - Modification présente: 2 - Modification importante: 3 - Modification extréme: 4
La cotation est établie de fagon rétrospective sur 8 heures.

En cas de variation durant cette période, tenir compte de I'intensité maximum des signes.

Lorsqu’un item est dépourvu de signification pour le patient étudié, il est coté au niveau 0.

Pleurs et/ou cris (bruits de pleurs = Se if d’habitude ........... e e L
avec ou sans acces de larmes) - Semble se i plus que d'habitude ....................

=~ Pleurs et/ou cris lors des manipulations ou des gestes p:

= Pleurs et/ou cris spontanés et tout a fait mhabltuels .

ITEM 1

(tachycardie, bradycardie, sueurs, rash cutané ou accés de paleur)

= Méme signe que 1, 2 ou 3 pagné de ions g |

BIWIN| =IO

BIWN| -0

Réaction de défense coordonnée ou non . Réaction habituelle
a I'examen d’une zone pﬁxxmée - Semble réagir de facon inhabituelle .. :
doul (effleur . la palpatic - de retrait indiscutable et mhabltuel S
la mobilisation déclenchent une nfacnon = Méme signe que 1 ou 2 avec grimace et/ou gémissement
motrice, coordonnée ou non, que I'on peut = Méme signe que 1 ou 2 avec agitation, cris et pleurs .............
interpréter comme une réaction de défense)

ITEM 2

HIWN(=O

BWN-=O

Mimique douloureuse (expression du = Se if d’
visage traduisant la douleur, un rire . Facies inquiet inhabituel ... .
paradoxal peut correspondre a un rictus = Mimi doul lors des p ns ou g
douloureux) = Mlmlque douloureuse spontanée .............. 3

ITEM 3

(tachycardie, bradycardie, sueurs, rash cutané ou acces de paleur)

= Méme signe que 1, 2 ou 3 pagné de ifestations neurovégétatives ..............

AlWN -0

Wi -0

Protection des zones doul =~ Réaction habituelle ..
(protége de sa main la zone pr =S d le contact d'une zone pamcuhere
douloureuse pour éviter tout contact) - Protege une région précise de son corps

= Méme signe que 1 ou 2 avec grimace et/ou gémissement
= Méme signe que 1, 2 ou 3 avec agitation, cris et pleurs ..

ITEM 4

Cet item est non pertinent lorsqu'il n’existe aucun contréle moteur des membres supérieurs

BIWIN| -

BWN(-=O

alwin=lo

Gémissements ou pleurs sil - Se if d’'habitude ...............

(gémit au des ipul: - S plus geignard que d’habitud: P
de fagcon inter = Geint de fagon inhabituelle ...................
ou per ) = Gémi s avec mimigs

- S

ou

P

ITEM 5

p

Intérét pour I - Se ifeste d’
(s'intéresse spontanément a I'animation = Semble moins intéressé que d’habitude .
ou aux objets qui I'environnent) - Baisse de l'intéret, doit etre sollicité

= Désintérét total, ne réagit pas aux solli

ITEM 6

Cet item est non pertinent lorsqu'il n'existe aucun intérét pour I'environnement

BIWN|= O &WN =IO

BIWIN|=C| & WwN =IO

= Elat de prostration tout 3 falt habitel ........co0 . caveese v iovsn s ivaenisasasessoe

Accentuation des troubles du tonus  ~ i ions
ion des raid - Sembl plus raide que d’ habltude

di=

des tréemul: - A des rai lors des ions ou des gestes p
en hypemxtenslon .) = Méme signe que 1 et 2 avec mimique douloureuse ...........
= Méme signeque 1,2ou3 aveccriset pleurs ...................cccouvenninrenioniaieeens .
Cet item est non pertinent lorsqu'il n'existe aucun intérét pour Fenvironnement

ITEM 7

win

alwln

B (WIN|- O

£

Capacité a interagir avec I'adulte .. Se if d't aagter
(communique par le regard, la mimique - Semble moins impliqué dans la relanon
ou les vocalises a son initiative - Difficultés inhabituelles pour établiruncontact .......................
ou lorsqu'il est sollicité) = Refus inhabituel de tout contact
= Retrait inhabituel dans une indifférence totale ... .. e
Cet item est non pertinent lorsqu il n’existe aucune possibilité de communication

ITEM 8

BWN =IO

HWIN|=|O

A des P és = Manifestations habituelles ...............................
(motricité vols
ou non, mouvements choréiques, = Etat d’agitation mhab|tuﬂ

e ou non, coord = R ible des pontanés....... .

ITEM 9

ou de I'étage céphalique...) = Méme signeque 1,2 0u3 aveccris et pleurs .......................cooooiiieiiiiiiina.

athétosiques, au niveau des membres - Méme signe que 1 ou 2 avec mumlque douluureuse R e e AR

Attitude antalgique spontanée - Position de confort habituelle.............. ...
(recherche active d'une posture = Semble moins a I'aise dans cette posture
inhabituelle qui semble soulager) = Certaines postures ne sont plus tolérees

ou rep par le soig) = Soulagé par une posture inhabituelle ......

= Aucune posture ne semble soulager ............

ITEM 10

Ol HWIN|=|O

BWIN =IO &(WN -0

lwin

Le total de la cotation est sur 40. A partir de 2, il y a un doute. A partir de 6, la douleur est certaine. SCOREM






Annexe 4

Grille d'évaluation de la douleur - Déficience Intellectuelle : NCCPC

Reférence

ESEANI 58 rus “Date de création - 17/03/1 1
- " MAJ - P - i
ETIQUETTE
PATIENT

GRILLE D’EVALUATION DE LA DOULEUR -DEFICIENCE INTELLECTUELLE (GED-Dt)
= ECHELLE NCCPC {Non Communicating Children’s Pain Checklist)

Dans ies 5 derniéres minutes, indiguer a quelie fréquence le participant a moniré les comportements suivants.
Veuillez encercier ie chiffre correspondant a chacun des comportements.

2 = Passabl

1= Observé al’

L 0 = Pas Observé tou souvent 3 =Trés souvent NA = Ne s’applique pas J

Gémit, se piaint, pleurniche faiblement .............. sussailO) 4] 3 NA ‘

Pleure (modérément) ................ o 1 3 NA |
Crie ( hurle (fortement). .. .0 @ 2 3 NA
Emet un son ou un mot particulier pour exprimer e douleur (ex.: crie, ype de rire pamcuher\ P 1 2 3 NA
Ne collabore pas, grincheux, irritable, malheureux ... 0 (M 2 3 NA
Interagit moins avec les autres, se refire wasol0 1 @ 3 NA
Recherche ie confort ou la proximité physique swissieelO 1 (D 3 NA
Est difficile 2 distraire, & satisfaire ou & apaiser Ll WD) 2 B NA
| Fronce les sourcils .. =81 2 —3 NA
| Changement dans les yeux : ecarquules phsses Air renfroane o 1 2 3 NA
| Ne rit pas, oriente ses Iévres vers le bas (O 1 2 3 NA
Ferme ses lévres fermement, fait la moue, lévres frémissantes, maintenues de manigre proéminente NGO 2 3 NA
Serre les dents, grince des dents, se mord la langue ou tire a2 langue CQ\ 1 2 3 NA
Ne bouge pas, est inactif ou silencieux.. o @ 1 2 3 NA
Saute partout, est agité, ne tient pas en place........ ... RS e U SR R A 0 1 2 3 (NA

Presente un faible tonus, est affaié... e QO 1 2 3 NA |

Présente une rigidité motrice, est raide, tendu, spasuquc e . i O T — @ 1 2 3 NA I

Montre par des gestes ou des touchers, ies parties du corps doutoureuses (fﬁ 1 2 3 NA |

Protége la partie du corps douloureuse ou privilegie une partie du corps non doul(ureuse )5 1 2 3 NA |

Tente de se soustraire au toucher d'une partie de son corps, sensible au toucher L@ 1 2 3 NA |

| Bouge son corps d'une maniére particuliére dans le but de monirer sa douleur (ex: flechit sa (ete vers Vamere, se rPcmq\:ewue@ 1 2 3 NA ]

| Frissonne : 12 3 NA |

| La couleur ae sa peau change dewem péle 2 % 1 2 3 NA f

| Transpire, sue ... wielD) 1 2 3 f

Larmes visibles. . w0 @D 2 3 NA

A ie souffle court, coupé -0 1 2 3 NA |

Retient sa respiration.. (D + 2 3 Na ‘

1

3y dehiors du contexte posi-opérataire (¢ |

10N intéresse par la nournture 0 1 2 3 @ f

1 2 3 N |
0 2 3 NA

aduction Chantal Wood | herese Broda. Liame) o Ly Brodu

Vu ou entendu un certain nombre de fois, pas

| INSTRUCTIONS POUR LA NOTATION 2 =

/0 = Non observé pendant |a période d'observation.

| Si l'action n'est pas présente parce que 'enfant n'est

| pas capable d'exécuter cet acte, elle devrait étre
marquée comme « NA »

/1 = Estvuou entendu rarement (a peine), mais

| présent .

de facon continuelle
3 = Vuou entendu souvent, de fagon presque

| continuelle. Un témoin noterait facilement I'action.
NA = Non applicable. Cet enfant n'est pas capable
d effectuer cette action.







Annexe 5

Photos de I'environnement Snoezelen

Salle Snoezelen de l'institut spécialisé de soins et d'éveil

Observation de la motricité spontanée

Exemple d'installation permettant une stimulation .
en environnement Snoezelen

visuelle du c6té opposé au schéma préférentiel



