alre ensemble
Faire en vral

SEM La Couronne : octobre 2023

Dr M-P Maziére



Peut-étre n'y a -t-1l pas de hasard
?



..nous devons donc individuellement étre
garants de nos choix , car Si hous
n‘avancons pas nous reculons ...tous...




...et meme si
« lexpérience est une invention des vieux qui met les jeunes en colere » ( G.Bermanos)

peut-étre est-ce utile quand méme de relire le passé avant de
faire

« plus vite, plus haut, plus fort »




® Des I'antiquité :le corps sain est valorise ,mais le corps
souffrant est reperé

®* Au moyen-age, les anomalies corporelles sont
diversement interpretees ...rarement valorisees ...




A partir du XVII eme siecle, une attitude de
charité, puis de solidarité se mgt;e“h!__?fé

® 1670 Construction de I'h6tel royal des |nva(‘I|des"T"pch)u°r les
soldats blessés

® 1847 lecons de gymnastique pour les enfants hospitalisés
a I'hopital des enfants malades

® 1879 Bourneville , médecin a Bicétre met en place une
équipe educative pour « valoriser les potentiels » des
enfants déficients moteurs et intellectuels



Guerre de 14-18: déeveloppement de l'appareillage , notion de compensation, de réparation du
handicap et de pension d'invalidité

1924 :premier service de « récupération fonctionnelle » a I'hépital Salpétriere, ou on conseille des
traitements précoces ,intensifs, journaliers ..

1949 ouverture d’'un centre de traitement des sequelles de poliomyelite a I'nopital Raymond
Poincaré de Garches dirigé par le Dr A.Grossiord e

C’est le regne de la mécanothérapie, balnéothérapie, €lectrothérapie
® (création de la sécurité sociale 1945 et remboursement des cures thermales en 1950)

et de la création du diplome de « masseur kinésitherapeute » (1946), d’orthophonie ( 1964) , d
certificat médical de rééducation et réadaptation fonctionnelle(1965), d’ergothérapie ( 1970) , de
« psychorééducateur » ( 1974) ...

La réflexion scientifique est présente entre les 2 guerres, mais, de 1950 jusque dans les années
70, les pratiques restent tres empiriques, dependant de la notoriété de personnalités
charismatiques . C’est I'époque du « mandarinat » (Troisier, Bobath, Sohier, Klappp, Mézieres ...)



Années 1970: Les méthodes de réeducation développées sont multiples ,plutot
centrées sur les déficiences

® ex: Le Métayer, développe le concept Bobath , et introduit la notion de NEM (
niveau d’education motrice)

Annees1980 : en parallele, debut des methodes centrees sur la performance
occupationnelle



et la Paralysie cérébrale ?

1843: Dr J.Little (chirurgien Britannique ): diagnostique un cas de paralysie des 2 membres
inférieurs apres un accouchement difficile

1947: 2 américains ,les Drs W.Phelds et H.M.Perlstein identifient la paralysie cérebrale au sein
des séquelles d’encéphalopathie infantiles

* et définition officielle par '’American Academy of « Cérebral Palsy »

1950 Pr G.Tardieu (ho6pital Bicétre ): notions d'IMC ( atteinte motrice) et d'IMOC ( atteinte motrice
associee a des déficiences sensorielles, viscérales, cognitives, intellectuelles )/création en 1953
d'un service de rééducation pour enfant IMC a Bicétre/ travail sur I'évaluation clinique avec M. Le
Métayer

1980:Dr E. Zuchmann : notion de polyhandicap

1989: fondation canadienne du « Can Child Center for Children Disability Research » par le Dr P.
Rosenbaum et 2007: nouvelle définition de la PC : « un groupe de troubles permanents du
développement, du mouvement et de la posture, responsables de limitations de l'activite,
Imputables a des évenements ou atteintes non progressives survenus sur le cerveau en
developpement du foetus ou du nourrisson ».




XXI eme siecle : La société poursuit ses réeflexions
scientifigues et éthiques



HAS ( Haute Autorite de Santé)

® 2004 Creation de la HAS pour renforcer la qualité et la pérennité de notre
systeme de santé

® 2009 deébut de I'implication de la HAS dans le handicap

® A la suite du rapport OMS-Europe 1996: I’éducation thérapeutique du patient
« vise a aider les patients a acquéerir ou maintenir les compétences dont ils ont
besoin pour gérer au mieux leur vie avec une maladie chronique », de
nombreuses publications de la HAS de 2000 a 2018

® 2017 : personnes en situation de handicap dans les établissements de santé
® 2019 guide sur le parcours de soins de la personne en situation de handicap

® 2021 guide réeféerentiel « actuel » sur la rééducation dans la paralysie
céreébrale



XXI eme siecle : La société poursuit ses réeflexions
scientifigues et éthiques



LA CONVENTION
AUX NATIONS
UNIES

La Convention des droits
de Fenfant est le premier

texte reconnaissant
des droits aux enfants,
contraignant pour les
Etats parties.
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est approuvée a l'unanimité par

I'Assembiée générale de 'ONU.

DROITS DE L'ENFANT |
1 9 5 9 \ Une Declaration des droits de fenfant

Pour la premiére fois, des pays de
cultures différentes reconnaissent des
principes universels et fondamentaux

des droits de I'enfant.

il s'occupait en véritable
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EST UN FILM
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PRES DE 30 ANS

APRES LADOPTION

DE LA CONVENTION,

LES DROITS DES ENFANTS
RESTENT ENCORE TROP
INSUFFISAMMENT GARANTIS
DANS NOTRE SOCIETE.

ET DEMAIN ?

CREATION DE I
L'INSTITUTION DU

DEFENSEUR
DES DROITS ]

chargé de défendre et de promouvoir
I'intérét supérieur et les droits de l'enfant.

Avec la Défenseure des enfants,

son adjointe, le Défenseur des droits
suit la mise en ceuvre par la France
des recommandations du Comité des
droits de I’enfant de 'ONU.
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FAISONS GRANDIR
LA PLUS GRANDE
DES CAUSES,

LES DROITS

DE LENFANT.

3 500 enfants en situation
de handicap en

attente d'AVS*

millions d'enfants en
situation de pauvreté
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1. Tous les
enfanis sont
dgaux on droits
filles, gargoms,
quelles que sokent
leurs ongines ou celles
de leurs parents

2 Chagque enlant doit pouvolr
vivie en famille

3 Chague enfant doitavor une
identité : un noy, un prénom,
une natonalin

4. Chague enfant dolt &
correctement nourmi ¢ solgne

5 Chague enfant a Je drodt a I'éducation
ot aux lolsirs

6. Chague enfant qul a un handicap a dioita
Stre aide A vivre avec ks auties en
dant le plus autonome possible

7. haque enlant a drait 4 la protection
de sa vie privée

8. Chague enfant a le drait de S'exprimer et
d'étre entendu sur les questions
qui be concerment

9. Chagque enfant dolt #tre protégd
contre toutes les formes de violence

10 Personne n'a Je droit
d'exploiter un entant

FL Lomau'i]l commet e infraction,
chaque enfant a droit 3 une justice adapide
4 san dge

12 En lemps de guerre, kes enlants
doivent &tre protégls en priorild et ne

! Eva\l devenlr saldats




Qualité de vie

1970 « premier » concept de qualité de vie

Définition de TOMS 1993 , plutdt orientée vers une définition
subjective :

® « Perception subjective de sa propre situation de vie qui est évaluée dans le contexte

culturel et les systemes de valeurs dans lequel on vit et par rapport a ses propres
objectifs, attentes , normes et procurations »

Progressivement ,notion de participation occupationnelle:

® « Le fait de s'engager dans des occupations situées dans un contexte socio-culturel,

déesirées et/ou nécessaires pour le bien-étre de la personne. »



Autodétermination

1693 Oxford English Dictionary :détermination de la pensée ou volonté envers
un objet

1911: appliquée dans la perspective de demande d’'indéependance des peuples:

1986 Reci et Ryan, chercheurs en psychologie et sciences sociales proposent
leur théorie de I'autodétermination en soutien aux enseignants ,pour motiver
les étudiants en favorisant leur autonomie s’appuyant sur 3 besoins
psychologiques fondamentaux :I'autonomie, la compétence et I'appartenance
sociale

Sans étre clairement identifiée, elle constitue un droit défendu et defendable
par la convention relative aux personnes handicapées de I'Organisation des
Nations Unies (ONU), ratifiee par la France en 2010



®Zoom Qr@ﬂt_irﬂi_sation de la plasticité cérébrale et la nécessité d’'une rééducation
Intensive (par une chercheuse en neurosciences a l'université catholique de Louvain
Pr Yannick Bleyenheuft):

®* L’idée est de favoriser la plasticité cérébrale et la réorganisation des réseaux neuronaux dans I’objectif
de récupérer des fonctions motrices

®* Méthode Habit -ILE (Hand and Arm Bimanual Intensive Therapy Including Lower extremities) basée sur la méthode
Habit développée a 'université de Colombia et étendus aux membres inférieurs sur les enfants de plus de 6 ans

® 2014 étude a Bruxelles sur la méthode Habit-ile chez I'enfant hémiplégique 6-13 ans
® 2017 : étude conjointe Bruxelles -Colombia chez des enfants atteints de PC bilatérale 6-15 ans
® 2016 : études financées par la Fondation Paralysie cérébrale

®* ESCaPE 2016-2017 sur la qualité de vie , puis

® 2019 : CAP’ (Early HABIT-ILE )sur des enfants en age préscolaire 1-4 ans avec une paralysie cérébrale uni u
bilatérale :

® Majeure partie de la croissance et développement du cerveau avant I'age de 2 ans
® projet européen

® Pr Brochard CHRU Brest

® Pr Dinomais CHRU d’Angers

® Prguetta , université de Pose (

\

A \ -
* Pr Szonenko Hopital universitaire de Geneve bt
®* Pr Newman , Hopital universitaires de Lausanne ‘w

® 2023 création d’un diplédme inter universitaire sur les thérapies intensives



En conclusion

® La sociéeté s’est transformeée , passant d'une attitude
globale de soumission de groupe a une société d'auto
gestion . On se recentre sur la personne .Le bien-étre, le
respect, le sens de la vie sont plus que jamais a 'ordre du

jour

®* Le chemin est cependant encore long jusqu’au bonheur
absolu ...




Mais au fait c'est quol le bonheur
?
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Orientation législative vers l'intégration
des personnes handicapées

30 juin 1975 Loi d'orientation des personnes handicapées (cotorep)

9 decembre 1975:; Déclaration des droits des personnes
handicapées a I'assemblee géenérale des nations unies

12 mars 1981 charte europeenne des handicapés
13 juillet 1991 :loi sur I'accessibilite

11 février 2005 :loi pour I'égalité des des droits et des chances ,la
participation et la citoyenneté

20 juin 2014 rapport « Zero sans solution »



handicap



INn cap

hand
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