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Les difféerents types de handicap moteur

« Congenital
— présent des la naissance
— A ne pas confondre avec genétique

— Représenté en majorité ( - 60%) par les
enfants porteurs de Paralysie cérebrale :
enfants PC (anciennement IMC).
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Enfants PC

o paralysie cérebrale (PC) association de

SRR
B
o L

plusieurs déeficiences (dont la plus voyante
est habituellement motrice) causees par
une atteinte cérébrale ayant eu lieu
pendant la grossesse, l'accouchement, ou
la petite enfance (avant 2 ans ).
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Les troubles associés

e neurovisuels, \ » perturbent les apprentissages,
e mnésiques e nécessitent des adaptations :
o tiers temps,
) * photocopies, ordinateur

 de repérage dans >

— I'espace, présence d'auxiliaire a la vie

_ le temps scolaire (AVS, EVS)....
e dyspraxie,

odifférencient 'adolescent de ses
camarades.

o difficultés du Iangagy
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Le Spina Bifida ou Myélomeéningocele

o Défaut de fermeture de la structure neurologique
embryonnaire responsable de la formation de :
— moelle épiniere
— racines rachidiennes
— meéninges
— partie postérieure des vertebres
— muscles et peau de couverture.

* La moelle épiniere malformée se
trouve dénudée a méme la peau.

« Cette malformation entraine des séquelles séveres.
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Paralysie motrice et troubles sensitifs

Problemes orthopédigues : bassin, membres inférieurs,
colonne

Hydrocéphalie : responsable de multiples interventions
chirurgicales tout au long de la croissance

Problemes de transit intestinal variés

Constipation liee a la paralysie abdominale, une mauvaise
hygiene alimentaire, la station assise prolongée, I'absence
d'exercice physique.

Incontinence des selles liée a la paralysie du sphincter anal et
a I'absence de sensibilité ano-rectale.
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Probleme urinaires : entrainant rétention d'urines ou au
contraire incontinence totale. Nécessitent souvent des
chirurgies perturbant I'intégrité corporelle

cystostomie creant un nouvel orifice abouchant la vessie a la peau

{d'aprés la dr P.Y. MURE)
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Principales maladies neuromusculaires '_' ﬁ
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L es maladies neuromusculaires

 entrainent un déficit de la force musculaire.
 sont d’origine genetique
« sS’aggravent au fil du temps

e amenent : detérioration orthopédique,
Impotence fonctionnelle,

* présentent un risque vital
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L’agénésie de membre

défaut de développement
survenu lors du stade
embryonnaire

absence congeénitale
(présente avant la naissance)
d'une partie squelettique des
membres inférieurs ou
superieurs
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Prise en charge

Basée essentiellement sur I'adaptation
prothétique au membre inférieur avec
parfois chirurgie péri-prothétique.

Au membre supérieur lattitude reste
tres variable en fonction des équipes

Enfants chez qui le retentissement
psychologique peut étre
sous-estimé.
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e Handicap acquis :

— apparus suite a une maladie (infectieuse,
tumorale) ou d’origine traumatique (AVP,
chutes, accidents de sport, etc...)

— Leur symptomatologie s’apparente aux
pathologies de I'adulte : paraplégie,
némiplégie, trauma cranien, amputations,
troubles de I'équilibre...
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o Atteinte traumatigue :

— plus le traumatisme survient tard dans la vie de I'enfant,
plus le délai nécessaire aux parents et a I'enfant pour
saisir la nature exacte des seéquelles et leur aspect
definitif est long.

e Cause tumorale :

— suivi toujours marqué par la question du pronostic vital et
la difficulté d’aborder la notion de séquelles tant que cette
Inquiétude est présente

— Sequelles, motrices ou autres (esthétiques,
endocriniennes, intellectuelles) toujours difficiles a
reconnaitre par la famille
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e Maladies déegénératives :

— le temps qui passe est synonyme
d’aggravation :
 fonctionnelle,
 orthopédique,
» de la dependance,
 des douleurs.

— |les aides technigues nécessaires a la vie
guotidienne ainsi que les besoins d’aide
humaine (tierce personne) augmentent
avec l'age de I'enfant
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La rééducation

Elle implique un travail en kinésithérapie avec des
étirements musculaires, parfois désagreables voir
douloureux.

* pendant toute I'enfance a raison d’'une ou
plusieurs seances hebdomadaires.

* intéressant plus ou moins de groupes musculaires,

suivant le handicap.
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L'appareillage

Omniprésent pendant toute I'enfance.
Utilisé de jour ou de nuit.

Bien supporté lorsqu’il apporte une amélioration
fonctionnelle.

Beaucoup moins si il s’agit d’'un appareil de posture,

e qui étire les muscles
e qui maintient l'articulation dans une position
Inhabituelle.
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La spasticité

résistance musculaire augmenteée a la
mobilisation rapide

liée a un seuil abaissé des réeflexes
d'éetirement

associée a une exageration des
reflexes.
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Traitement de la spasticité

» Kinésithéerapie

o Traitements posturaux

e Meédicaments

o Agents physiques

* Injections de toxine botulique

 Injection intra-thécale de substances décontractantes

« Radicotomie Postérieure Fonctionnelle
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ey, o 16°Colloque de rééducation fonctionnelle pédiatriqu e de la région Rhéne Alpes DR JP VADOT ‘ %\ .i_-"i




Les déformations orthopédiques

Présentes dans la majorité des handicaps.

Touchent essentiellement :
es hanches

es genoux

es pieds

e rachis
Présentes aussi aux membres supeérieurs
Sources de douleurs
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flexum de genou, c’est a dire

mangue d’extension du genou
y/

e_uxation de hanche
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o arrachements de la pointe de la rotule,
fractures de fatigue de la rotule.

Fracture
de rotule
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Les PIEDS

— Le désequilibre musculaire entre les différents
muscles des pieds est responsable des déformations.
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Le rachis
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Chirurgie des Hanches
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Chirurgie de la colonne
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Post-opératoire

e Installation en traction, en abduction bilatérale avec
un coussin, en continu pendant 6 semaines, puis
nocturne pendant 6 mois

16°Colloque de rééducation fonctionnelle pédiatriqu e de la région Rhone Alpes DR JP VADOT




plan

» Les différents types de handicap * Particularités du traitement de la
moteur douleur
— Congénital — Decramp S
« Paralysie cérébrale — Antispastiques
* Spinabifida — Physiothérapie
. Nel,Jro,m_uscuIalre « Chaleur
* Agenesies « Balnéothérapie
— Acquis _  Biphosphonates
e Tumoral
— Evolutif : s ,
. Neuromusculaire « Les partlculqutes che; !adolescent
« Tumoral — Aggravation orthopédique
— La chirurgie
« Les causes de la douleur physique — Effet de masse, saturation
— Rééducations — Prise de conscience
— Appareillage — Dépendance liee au manque
R d’autonomie
— Spasticite | g t séduct
— Déformations B I;T_\f?gelt,u corpls_e set ue |ort1 i
_ Chirurgie — Difficultés scolaires et orientation

— Difficultés a se reconnaitre / autres ados
— Inquiétudes quand a la sexualité
— Inquiétudes quand a la reproduction

ey, o 16°Colloque de rééducation fonctionnelle pédiatriqu e de la région Rhdne Alpes DR JP VADOT ‘ % \_.i_-' g




Traitement lié aux contractions musculaires

 Decramp

» Antispastiques (Liorésal)

o ) T _
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Physiothérapie
e Chaleur

f
« Balnéothérapie fa Gl

¢ g S
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e |nstallations de confort

*Biphosphonates

Indigués dans certaines douleurs liées a

I'ostéoporose (maladie musculaire)
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Prise de conscience

* Les enfants handicapés prennent progressivement
conscience tout au long de I'enfance de
— leur handicap
— ce qu’il implique,
— des limites qu’il apporte dans leur vie quotidienne
— son aspect definitif.

o |L’adolescence peut étre la derniere etape de cette
reconnaissance et parfois la plus douloureuse.
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Effet de masse

Les enfants handicapes arrivent a I'adolescence
avec une longue histoire de rééducation,
appareillage, chirurgie, fractures, etc....

Ce lourd historigue s’accumule et amene
I'adolescent a un phenomene de saturation, voir

de rejet de ce suivi.
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Dépendance.

e dépendance

— a une tierce personne,

— au domicile,

— a l’école,

— pour les loisirs
* beaucoup plus difficile a supporter a cette epogue
de la vie ou I'adolescent recherche a se differencier
de | 'adulte et sTautonomiser.

o difficultés a accepter que leurs freres et sceurs plus
jeunes les rattrapent ou leur servent de tierce
personne.
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L’aggravation orthopédique

e L'adolescence entraine une
aggravation des problemes
orthopédigques, du fait de la
poussee de croissance

e La croissance rapide en taille,
rend les appareillages plus
difficiles a adapter.
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La

chirurgie

Les interventions ¢
necessaires par le
repousseées a l'ado

— de la nécessité de ne faire gu’'un seul acte

nirurgicales rendues
nandicap sont souvent

escence du fait

— du besoin que la maturité osseuse soit
atteinte ou presque atteinte.
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Difficultés scolaires et orientation

* |Les deficiences motrices peuvent se doubler
de difficultes d’apprentissage (PC en
particulier)

— sources d’'inquiétudes supplémentaires quand a
I'orientation scolaire.

 Le handicap moteur lui-méme limite les
possibilités réelles d’orientation dans
certaines voies souhaitées par I'adolescent.

:‘> Inquiétude par rapport
a I'avenir professionnel.
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Image du corps

e La transformation du corps, élement essentiel de

I'adolescence

— Vvécue chez I'enfant handicapé comme une
nouvelle différence

— augmente I'inquiétude quand a sa capacité de

seéduction.
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Les cicatrices dégradent cette image

L’esthétigue des chaussures orthopédigues et
attelles reste discutable.

L’'existence d’'une dystonie du visage ou de

bavage contribue a donner une fausse image de

déficience intellectuelle.

Les troubles sphinctériens mal pris en charge
aggravent cette mauvaise image corporelle.
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Difficultés a se reconnaitre / autres ados

* Le handicap freine le besoin naturel de
I'adolescent de se regrouper parmi ses pairs,
du fait de la différence.

e La fréquentation d’'un college accessible
souvent différent de celui du quartier coupe
encore plus I'adolescent de ses camarades

d’enfance.
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« L’obligation eventuelle d’un internat loin de
chez lui aggrave encore cette situation.

e L’'impossibilité de se retrouver avec d’autres
adolescents dans un club sportif du fait du
handicap est un élément négatif de plus.
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Inguiétudes quand a la sexualité

« perturbée fonctionnellement par les
anomalies corporelles gu’entrainent certains
handicaps (spina bifida, paraplégies)

* Perturbée par la mauvais image que
I'adolescent a de son corps, vecu
essentiellement comme une objet de soins.

16°Colloque de rééducation fonctionnelle pédiatriqu e de la région Rhdne Alpes DR JP VADOT




b

|, Dexing 0l Sl pond jvume. B

M O B (ricen, dol

|
i

i phaan B b Bpdrad Wl B 3
baction, Tved o Lepente (s Ble i
jwar e, Dwwy o nretoe moe 9ol pues -
i b e oot esiigque

a8 mA e v b1 buile

b s—-—
| i 8| e B g ——

e (4 sl B po—
e A ————— B R b m——
e -
41 o F L L

16°Colloque de rééducation fonctionnelle pédiatriqu e de la région Rhdne Alpes

DR JP VADOT




Delphine CENSIER

« Jusgu’a mes 18 ans, je ne vivais que dans ma téte.
Je n'avais jamais regardé mon corps. |l ne me
renvoyait qu’une image médicale
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« Cas cllchis ont
ma vim w,
Dalphine

€ METT

devenir = une belle
fomme, une femme
COMME on peut en
s<ouviir dand les
magazinos »

tle tharme pour

photos,

dgpasser mon

Sur les conseils de ses
amis, Delphine Censier

a pose pour des cliches
dénudés. Avant tout « pour
se sentir femme ». Mais,
au-dela du défi personnel,
elle a suscité un regard
neuf sur la différence,
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detie ans, elle est én rone libre. Ne
% de Delphine Cemsier quelle ost

e s un fautend] o, Justement,

' tout fait pour casser les chamidnes
Impeosdes par s condition, Elle esy atteinte
d'une maladie genétique au nom barbare.
Amyotrophie spinale de Wisrdnig- Hoffmann,
e type 2, Pas (res gai a priod pour une
jeune fernme de 21 ans, « Depuls ma petite
enfance, on m'avail progranumee pour subir
et abandonner « dit-elle d'une wix acidulde.

jolie blonde. Bt sexy en plus. Un jour elle

a decide de s imposer, sur papier glace, I
ol personne ne attendait. Eo 2003, olle a
fait des photos de charme avec une amic.

« Avant, mon corps ait un cbjer médical,
Jo e e vopais pas, resumestelle. Fad mis
trois semaines i regarder les clichds mals
jonal pas pegrend. 118 ont changs ma vie
J'étais une belle fermme, une femme comme
on peut en découvrir dans les magaines, »
Son expérience suscite la carioshté, Un an
plus tard, elle est sollicitde pour b premicne
exposition o une longue sére (1),

Son amoureux est fier
t’elle et de son combat

Delphine est née. « differente ». Ses
parents vivent alors au Canada, « A lépoque,
les médecing améncains consultes i New
York n'ont pas dé sympae. Hs onr dienitd dy
haut de feur savoir que |avais au madmiun
detieou trods ans 3 vivie, » Blle perdra, ree-
miéxhiablement. sa masse musculaire, Mais
virset et un an phas tard, elle est toujours et
bien la; La maladie et stabilisée, Delphine
A scquis son independance dés sa majorite,
Elle pore le petit budlget que lui confire son
allocation et vit anjotnd hol dans son propre
appartement. Elle n'a pas voulu rester o ins-
titution, un systéme qui; dit-elle, « Fempiche

! daspiverawcambitions de tout im chacan,

Grioe aux aides & domicile. elle vit comime

£ wut le mande. Delphine Consier ne vout pas
= re peduite & sa condition, [Yallleurs, elle a
B pogulieroment cudis « amowmeu. » depic

ses 17 ans, Jusqud
ce el rencontne
Olivier, son flanct
depuis deux ans,
Luni anrssi et fier des
phiotos de sa belle
1 chu comnfaat, lancé
presque malgré
elle, « Ces phmm
m'ont falt un bien
fons, rmady best exjes
il ot suivi wont
phus loin, résume
Delphine. Elles ne parlent plis de maol mals
de la différence et de certains siéréotypes
irrdels de I beauté. « Delphine Censler veut
hien dtre citoyenne, mais pas ére réduite &
un parte-parole du handicap. On vient de la
salliciter pour invervenir fors de a Joumde
de la fenmme en mars 2006, Elle a sublimé
sa condition, « Je ne suix plus, Delphine
Bandicapde, Je suis Delphine femme, »
CELINE CHAUDEAY

1) Volr ln site werw.delphingcenthorcom

DR JP VADOT




Inquiétudes gquand a la reproduction

e Indépendamment méme des maladies
genétiques et de la crainte de transmission
du handicap, les adolescents handicapés
sont sceptiques quand a leurs capacitées a
avoir des enfants et les élever.
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e Toutes ces difficultés sont encore aggravees
dans le cas de handicap acquis ou évolutif

o 16°Colloque de rééducation fonctionnelle pédiatriqu e de la région Rhdne Alpes DR JP VADOT ‘ % \ =




16°Colloque de rééducation fonctionnelle pédiatriqu e de la région Rhoéne Alpes DR JP VADOT ‘ % \ ES




16°Colloque de rééducation fonctionnelle pédiatriqu e de la région Rhone Alpes DR JP VADOT




