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Introduction

L’Organisation mondiale de la santé (OMS) estime qu’il y a plus de 650 millions de personnes
dans le monde qui sont en situation de handicap (Organisation mondiale de la santé, 2010). De ce
nombre, 200 millions sont des enfants. Afin de leur permettre de se développer et de s’épanouir
pleinement, ces enfants doivent bénéficier de services de réadaptation. La réadaptation chez
I’enfant — ou identifiée sous le vocable de réadaptation pédiatrique — comprend I’ensemble des
services destinées a des personnes d’age mineur, ce qui comprend tant les bébés que les
adolescents. La réadaptation chez I’enfant désigne I’ensemble des services requis pour favoriser la
participation sociale, et non uniquement les interventions spécialisées. Par exemple, selon le cadre
conceptuel de la Classification internationale du fonctionnement, du handicap et de la santé (CIF),
les interventions en réadaptation pédiatrique peuvent viser la diminution des atteintes organiques
et structurelles, favoriser le développement des capacités de I’enfant et sa participation a diverses
activités et renforcer les facilitateurs environnementaux (ex. : formation a I’entourage de I’enfant
et adaptation de I’environnement physique) (Organizacion Mundial de la Salud, 2001). Les cadres
conceptuels ainsi que les approches qui sont utilisés en réadaptation chez I’enfant sont trés
similaires a ceux qui sont utilisés chez I’adulte (ex. : approches écosystémiques, contextualisées et
collaboratives/en partenariat). De méme, pour les deux groupes, les services doivent étre
accessibles, holistiques, interdisciplinaires, coordonnés et intégrés.

Etant donné que plusieurs approches de réadaptation s’appliquent tant pour les enfants que pour
les adultes, la tentation est forte pour les intervenants de considérer I’enfant comme étant un adulte
en miniature. A ce propos, certains auteurs estiment que la réadaptation pédiatrique désigne une
spécialit¢ médicale (Helders et coll., 2003). Pour d’autres, les différences ne sont pas
suffisamment significatives pour permettre de la distinguer d’avec la réadaptation générale
(Johnson, 2004). Ces deux positions se retrouvent également en clinique, ou certains intervenants
et gestionnaires ont tendance a croire que la réadaptation pédiatrique est similaire ou non a la
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réadaptation chez I’adulte. Bien que les différences existantes puissent sembler minimes a
premiére vue, nous croyons que celles-ci sont importantes et qu’elles ont des implications
cliniques et administratives considérables (ex. : formation et organisation des services). Le but du
présent article est de partager nos idées et d’alimenter la réflexion sur les particularités de la
réadaptation pédiatrique. Notre réflexion s’appuie sur I’analyse d’écrits scientifiques, sur des
discussions avec des collegues et sur notre expérience en clinique auprés de personnes ayant une
déficience. Notre réflexion prend également en considération les principales caractéristiques qui
distingueraient I’enfant de I’adulte : I’épidémiologie des causes, des déficiences et des incapacités
chez I’enfant; la dépendance de celui-ci envers I’adulte; et les différentes étapes de son
développement (Perrin, 2002; Steering Committee on Quality Improvement and Management and
Committee on Practice and Ambulatory Medecine [SCQIMCPAM], 2008).

Une clientele variée qui nécessite des soins des les premieres annees
de vie et dont le pronostic est souvent incertain

Les enfants nécessitant des services de réadaptation représentent une clientéle variée et
hétérogeéne. Par exemple, les enfants ayant besoin de réadaptation peuvent présenter des retards de
développement, divers syndromes, une dysphasie ou une déficience motrice d’origine cérébrale
(c.-a-d. la paralysie cérébrale). L étiologie est connue pour certains diagnostics (ex. : syndrome de
Down), alors que pour d’autres, il existe un ensemble de facteurs de risque, mais aucune cause
précise n’est identifiée (ex.: déficience d’origine motrice cérébrale). Les principales causes et
maladies a I’origine du besoin de réadaptation sont différentes chez les enfants et chez les adultes.
Chez les enfants, les causes de la déficience et les maladies sont plus frequemment d’origine
congénitale, alors que chez I’adulte, elles sont principalement acquises (ex. : accident vasculaire
cérébrale et traumatisme cranien). Quant au pronostic, la trajectoire et les conséquences
fonctionnelles d’une maladie ou d’une atteinte chez I’enfant dépendent de plusieurs facteurs qui
sont souvent difficiles a prévoir (Campbell, Vander Linden et Palisano, 2006; Perrin, 2002). La
prévalence des principales causes ou maladies touchant les enfants est également plus faible que
celle des principales causes et maladies touchant la santé des adultes, ce qui peut contribuer a
limiter le développement de connaissances et d’expertise dans des domaines d’interventions
spécialisées (Perrin, 2002; SCQIMCPAM, 2008).

Les portraits cliniques des enfants et leurs besoins en matiere de services de réadaptation sont tres
variés. De plus, de nouvelles problématiques de santé sont en émergence. Par exemple, certains
problemes de santé d’origine congénitale et néonatale sont en augmentation en raison de
I’amélioration des soins médicaux en périnatalité (ex. : déficience motrice d’origine cérébrale).
D’autres probléemes de santé en augmentation sont acquis et liés a I’accroissement des maladies
chroniques chez les enfants (ex. : asthme, allergies, obésité). De plus, I’espérance de vie associée a
différentes maladies mortelles augmente en raison des avancées de la médecine et de la
pharmacologie (ex. : fibrose kystique, dystrophie) (Gibson et coll., 2009; Perrin, 2002). Le nombre
d’enfants ayant besoin de services de réadaptation pourrait donc augmenter dans les prochaines
années et les services requis pourraient s’étendre sur de plus longues périodes. En outre, des
technologies et de nouveaux types d’interventions pourraient accroitre les possibilités
d’interventions aupres des enfants (ex.: le recours a la toxine botulique afin de diminuer la
spasticité), ce qui contribue a accentuer la pression sur les services de réadaptation.



La planification des services de réadaptation pour I’enfant est donc complexe et s’inscrit dans une
perspective a long terme. Les services debutent fréquemment dans les premieres années de vie de
I’enfant. La famille de I’enfant en situation de handicap entretient rapidement des liens avec le
réseau de la réadaptation. L’annonce du diagnostic, qui peut étre précédé par une certaine période
d’incertitude, génére beaucoup d’anxiété pour les familles. L’annonce du diagnostic est souvent un
événement traumatique qui brise les réves des parents et vient bouleverser la dynamique familiale
(Tétreault, Beaupre, Kalubi et Michallet, 2002). En réponse aux nombreuses insatisfactions des
parents entourant I’annonce du diagnostic, de plus en plus de programmes d’information et de
soutien sont disponibles, ce qui augmente la satisfaction des familles et contribue a diminuer leur
stress (Rahi, Manaras, Tuomainen et Hundt, 2004).

En plus du diagnostic, I’incertitude du pronostic peut également contribuer a augmenter le stress
des parents. Cependant, méme avec un pronostic connu, les parents et les intervenants désirent
souvent donner « la chance » a I’enfant de se développer a son plein potentiel. C’est ainsi que,
malgré I’existence de données probantes pouvant prédire le pronostic de fonctionnement moteur
pour les enfants ayant une déficience motrice d’origine cérébrale (Rosenbaum et coll., 2002), les
intervenants vont souvent travailler la marche en dépit d’un pronostic fonctionnel défavorable a
long terme, souvent en réponse a la demande des parents qui souhaitent « essayer quand méme ».
Il'y a cependant de plus en plus de questionnement a ce sujet, et les intervenants se demandent s’il
ne serait plus efficace d’introduire le fauteuil roulant plus tét dans le processus de réadaptation
(Gibson et coll., 2009). Par contre, certains adultes en situation de handicap qui ont acquis la
marche en travaillant ardemment au cours des thérapies dans leur enfance rapportent que cela
valait «tout de méme la peine d’essayer » (Bottos, Feliciangeli, Sciuto, Gericke et Vianello,
2001). Avec I’accent mis sur la pratique axée sur les évidences scientifiques et les contraintes
budgétaires, ces « tentatives cliniques » pourraient étre de plus en plus remises en question.
Cependant, dans ces réflexions, il est important de ne pas considérer seulement le pronostic de la
marche, mais également les bienfaits de I’activité en position debout (ex. : développement de la
masse osseuse et augmentation de I’estime de soi). Ainsi, lorsque des lignes directrices
d’intervention sont utilisées dans les établissements de réadaptation, une certaine flexibilité dans la
prestation des services doit étre conservée afin d’en maximiser les retombées et de pouvoir la
personnaliser selon les besoins particuliers des clients.

Compte tenu de la chronicité de I’état de santé, les services de réadaptation peuvent se poursuivre
tout au long de la vie de I’enfant. Il semble que le nombre d’années de vie d’une personne ayant
une incapacité est généralement plus élevé lorsque la déficience débute dans I’enfance,
comparativement a I’&ge adulte. Les soins aux enfants doivent donc non seulement viser la
fonction et la participation sociale a court terme, mais ils doivent également s’inscrire dans une
perspective de prévention a long terme, puisqu’ils sont des déterminants de I’état de santé ultérieur
de I’enfant. Compte tenu de la complexité de ces soins et de leur durée, ils ont également de
nombreuses implications financieres pour la société. Cela souléve différentes questions liées a
I’organisation des services de réadaptation pour les enfants. Par exemple, suite a I’obtention d’un
diagnostic ou a I’identification d’un retard de développement au cours des cing premieres années
de vie, un suivi intensif est souvent proposé aux familles. Les interventions précoces et
I’intensification des services lorsque I’enfant est en bas 4ge découlent des théories sur la plasticité
du cerveau. Cependant, il faut souligner que, dans un contexte de contraintes budgétaires et de
ressources limitées, certains auteurs se questionnent sur I’importance relative des ressources



dédiées lors des premiéres années de vie de I’enfant. Cette réflexion se fait en tenant compte du
manque de ressources pour soutenir I’enfant dans les différentes étapes ultérieures de son
développement (Gibson et coll., 2009).

Une clientele en développement qui vit de nombreuses transitions et
dont les habitudes de vie evoluent rapidement

Le développement est un phénomeéne continu qui concerne les étres humains de tout age, puisque
nous vivons continuellement des changements. Cependant, ce qui distingue I’enfant de I’adulte,
c’est I’intensité de son développement : les apprentissages, les modifications physiologiques et les
transitions dans ses différentes sphéres de vie sont rapides, fréquentes et importantes. Par exemple,
les adultes peuvent vivre des changements d’emploi et auront une période de transition vers la
retraite, mais leur environnement et leur réseau social nous semblent étre généralement plus
stables que ceux des enfants, qui eux changeront de classes a I’école a tous les ans et intégreront
de nouveaux milieux fréquemment (ex. : nouveaux loisirs, changements d’école). De plus, pour
I’enfant en réadaptation, tout est nouveau : il est en apprentissage comme tous les autres enfants,
mais il fait également face a des défis supplémentaires pour acquérir de nouvelles habiletés.
Lorsque les services de réadaptation sont accessibles, les interventions précoces permettent
d’éviter le développement de compensations inappropriées. Cependant, les listes d’attente
compromettent fréqguemment I’acces aux services et risquent de compromettre le bien-étre de
I’enfant (Freeman, 2008; Grilli et coll., 2007).

Les différentes théories sur le développement ont eu des retombées plus importantes sur la
réadaptation de Ienfant que sur celle de Padulte. A ce propos, les premiéres théories
développementales mettaient I’accent sur une séquence chronologique d’apprentissage et sur la
maturation du systéme nerveux central, alors que les théories contemporaines faisaient ressortir
I’interdépendance des systéemes neurosensoriel, moteur et cognitif de I’enfant, de méme que
I’importance du contexte et de I’environnement (Campbell et coll., 2006; Kramer et Hinojosa,
2010). Les théories sur la plasticité du cerveau et les interventions précoces sont toujours
importantes, tant pour la réadaptation de I’enfant que pour celle de I’adulte, mais celles-ci sont
également bonifiées par des approches mettant davantage I’accent sur le développement humain et
la participation sociale.

Etant donné que la participation sociale est un des principaux buts de la réadaptation (King et coll.,
2002) et qu’elle comporte la réalisation des habitudes de vie selon I’dge de I’individu
(Fougeyrollas, Cloutier, Bergeron, C6té et St-Michel, 1998), les objectifs de réadaptation varieront
en fonction des étapes de développement de I’enfant. En plus de tenir compte de I’age
chronologique, les intervenants en réadaptation doivent tenir compte de I’age développemental de
I’enfant dans chacune de ces spheres (ex. motrice, cognitive et sociale) afin d’identifier les
objectifs et les méthodes d’intervention les plus appropriés (Kramer et Hinojosa, 2010). L’age
développemental peut varier grandement d’une sphere a I'autre pour un méme enfant. Par
exemple, un enfant de 5 ans peut présenter un fonctionnement cognitif correspondant a son age
chronologique, mais présenter un développement moteur d’un enfant d’un an.

Tout au long de son développement, I’enfant aura a vivre des périodes de transition (ex. : I’entrée a

la garderie ou a I’école primaire, le passage de I’école primaire a I’école secondaire). Les services
de réadaptation doivent étre organisés pour soutenir I’enfant et la famille dans ces moments de
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transition (King et coll., 2002). Ainsi, les partenaires avec lesquels le milieu de la réadaptation
collabore vont varier en fonction de I’dge de I’enfant. De nombreux écrits portent sur la
collaboration avec les partenaires de la réadaptation chez I’adulte et les services pour les
adolescents (Evans, McDougall et Baldwin, 2006; Gall, Kingsnorth et Healy, 2006; Stewart et
coll.,, 2010; Stewart, Stavness, King, Antle et Law, 2006). Selon ces auteurs, il importe de
préparer les adolescents a assumer de nouveaux roles et a développer leur pouvoir d’agir afin
qu’ils deviennent plus autonomes (Stewart et coll., 2010; Tétreault, Carriere et Parent, 2007).
D’ailleurs, les interventions visent le développement maximal des enfants, afin qu’ils soient les
plus fonctionnels possible a I’age adulte (Helders et coll., 2003). Les parents doivent également
contribuer au processus afin de favoriser I’indépendance de leurs enfants.

Une clientele dépendante de son entourage et une collaboration avec
des partenaires multiples

Les enfants ayant besoin de réadaptation semblent généralement plus dépendants de leur entourage
que les adultes. L’enfant est dépendant de ses parents, et ce, a différents égards. Sur le plan
juridique, I’enfant est dépendant de ses parents (ou d’un curateur) jusqu’a ce qu’il soit majeur
(dans certains pays comme le Canada, jusqu’a 14 ans pour certains aspects liés au consentement
aux soins). Sa dépendance juridique a diverses implications pour le milieu de la réadaptation et
souléve des enjeux éthiques, dont entre autres : Qui peut consentir aux soins? Qui décide des
objectifs de réadaptation? (Deston, 1996). Tout cela souleéve la question suivante : Qui est le
client : ’enfant ou sa famille? Etant donné que les enfants peuvent avoir des opinions différentes
de celles de leurs parents, il est essentiel que les intervenants les consultent, dans la mesure du
possible. La place accordée aux priorités des parents devrait diminuée de fagcon progressive en
fonction de I’a4ge de I’enfant afin de permettre aux enfants et aux adolescents de participer plus
activement a leur processus de réadaptation.

Sur le plan physique, I’enfant est également dépendant de sa famille. Son fonctionnement dans les
différentes spheres (ex. : moteur et social) est associé a la dynamique familiale de son entourage
(King, Russell, Rosenbaum, Law et Jaffer, 2004; Rosenbaum, King, Law, King et Evans, 1998).
Par exemple, une famille éprouvant différentes difficultés d’adaptation pourrait offrir moins de
stimulation a I’enfant afin que celui-ci se développe. Les membres de I’entourage de I’enfant
I’accompagnent a travers les différentes étapes de sa vie, c’est pourquoi ils ont besoin d’étre
outillés et soutenus. Les parents, et plus fréquemment la mére, sont des aidants naturels qui ont un
besoin important de soutien (Guberman, 2010). La réadaptation chez I’adulte fait également appel
aux aidants naturels (souvent aux conjoints) et les besoins de ceux-ci sont également a prendre en
considération, mais il ressort que la collaboration avec I’entourage des enfants est souvent plus
accentuée.

L approche centrée sur la famille, qui prend en considération les besoins des parents et de la
fratrie, et non uniqguement ceux de I’enfant (King, Rosenbaum, et King, 1996; Rosenbaum, King,
Law, King et Evans, 1998), nous semble d’ailleurs plus utilisée en pédiatrie que I’approche centrée
sur le client. Cependant, I’approche centrée sur le client devrait également, de facon implicite,
comprendre les proches. Au contraire, I’approche centrée sur la famille reconnait d’emblée
I’entourage de I’enfant comme une clientéele, probablement en raison de la plus grande dépendance
de I’enfant en situation de handicap, comparativement a celle de I’adulte en situation de handicap.
L’ approche centree sur la famille favorise des interactions positives entre les professionnels de la
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santé et les familles. Elle reconnait que les services de réadaptation doivent répondre, non
seulement, aux besoins des enfants, mais également a ceux de leur entourage (King et coll., 2002).
Contrairement a I’adulte qui est grandement responsable de son processus de réadaptation, I’enfant
est beaucoup plus dépendant de sa famille, notamment sur le plan de I’autonomie décisionnelle.

Conclusion : implications cliniques et administratives

La réadaptation chez I’enfant comporte plusieurs similitudes avec la réadaptation chez I’adulte. Or,
I’épidémiologie des causes, des déficiences et des incapacités est différente chez les enfants et les
adultes. En effet, les enfants sont en développement « intensif » et ils sont dépendants de I’adulte,
et ce, a différents niveaux. Par ailleurs, certaines méthodes d’évaluation et d’intervention utilisées
auprés de I’enfant sont différentes de celles pour I’adulte. C’est ainsi que les approches
d’intervention avec le jeu sont beaucoup plus présentes. L’enfant apprend et se développe a travers
le jeu (Ferland, 2003). Chez I’adulte, la motivation et I’implication dans le processus de
réadaptation sont liées davantage a I’importance accordée a une activité. Chez I’enfant, c’est
d’abord et avant tout le plaisir qui prime. En d’autres termes, il est beaucoup plus facile de
demander & un adulte de faire une activité en lui expliquant I’objectif et la maniere de la réaliser,
alors que pour I’enfant, la mise en contexte et la création d’une situation ou il aura a réaliser les
activités voulues sont primordiales.

Il faut noter que de nombreux outils d’évaluation en réadaptation pédiatrique sont basés sur
I’observation (ex. : la « Gross motor function measure », Rosenbaum et coll., 2002), alors que
chez I’adulte, les questionnaires auto-administrés sont probablement plus facilement utilisables.
Par ailleurs, il semble que le taux de participation de la famille aux évaluations et aux
interventions en réadaptation est plus élevé chez I’enfant que chez I’adulte. La famille peut fournir
des renseignements, participer a la thérapie ou assurer un suivi des recommandations au quotidien.
Au fil du temps, I’enfant devient de plus en plus actif dans son processus de réadaptation. Comme
ses besoins évoluent et changent rapidement, les réévaluations doivent étre effectuées plus
fréquemment que chez I’adulte.

Il est important de ne pas sous-estimer les implications cliniques et administratives découlant des
différences entre la réadaptation chez I’enfant et chez I’adulte. Par exemple, dans la formation des
futurs intervenants, ceux-ci doivent maitriser des techniques et des approches leur permettant
d’évaluer et d’intervenir plus efficacement auprés de I’enfant, en plus d’étre a I’afflt des
changements rapides dans ses habitudes et ses milieux de vie. De la méme fagon, les intervenants
habitués a travailler aupres de la clientéle adulte doivent pouvoir adapter leurs approches aupres
des enfants, puisque cette clientele présente des particularités. Quant aux intervenants ceuvrant
auprées des enfants, il importe de maitriser les prémisses sous-jacentes aux particularités de la
réadaptation chez I’enfant. Ceci leur permet d’expliciter leurs approches et de garder leurs
compétences a jour en fonction des changements sur le plan des connaissances. Quant aux
gestionnaires, il est essentiel qu’ils tiennent compte des caractéristiques particuliéres des enfants
afin de mettre sur pied des services de réadaptation pédiatrique efficients.

Les interventions précoces sont primordiales, de méme que I’accompagnement de I’enfant et de sa
famille a travers les différentes étapes de vie. Sur le plan de I’organisation des services, le Life
Needs Model s’avere un modeéle intéressant pour planifier les différentes étapes de vie et répondre
a I’ensemble des besoins sur le plan de I’information, de I’éducation et du développement de
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capacités, et ce, tant chez les enfants que chez les membres de leurs familles et de leurs
communautés (King et coll., 2002). Selon les objectifs visés, différents types d’intervention (ex. :
groupes, individuels, évaluation-consultation) peuvent répondre a ces besoins (Palisano et Murr,
2009). Un ensemble de regles et de procédures doit étre mis en place afin de coordonner
I’ensemble de ces services, mais également pour assurer le bon fonctionnement du programme de
réadaptation. Ces regles devront étre modifiées pour s’adapter aux caractéristiques particuliéres de
la réadaptation chez I’enfant, en vue de tenir compte de sa dépendance envers I’adulte (ex. : la
collaboration de I’enfant aux thérapies dépend de sa famille, notamment de sa présence aux
rendez-vous et du suivi des recommandations). En somme, [I’organisation clinique et
administrative doit tenir compte a la fois des besoins et des caractéristiques de I’enfant, mais
également des membres de son entourage.
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