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Programme du semestre d'automne 2011
1. Introduction - définitions 

2. Traitement sensoriel – Index de qualité de vie

3.
Introduction des différentes approches

4.
Suite : Fröhlich - Snoezelen

5.
Eveil - attention - habituation - mémoire

6.
Observation et évaluation des états d'éveil
ME 2 novembre congé
7.
Stimulations somatiques – Evaluation de la douleur

8.
Observation - intervention

9.
Stimulations vibratoires

10.
Stimulations vestibulaires
11.  Différentes approches : cheval
12.
Stimulations tactiles et haptiques
13. Stimulations gustatives et olfactives

Ce document constitue la lecture obligatoire, aussi tout ne sera pas traité dans le détail. Durant le cours Il sera complété durant le cours par l’observation de séquences vidéo et par des travaux en petits groupes.

Présentation

Le cours a pour objectif de présenter différentes approches d’intervention auprès des personnes retardées mentales profondes polyhandicapées, d’apprendre à les observer et à interagir avec elles dans des situations de stimulations sensorielles et de communication. Comment interpréter leurs réactions en terme d’intégration sensorielle et de communication en tenant compte de l'éveil, de l'habituation et de l'attention. Les différentes modalités sensorielles seront développées successivement dans les aspects: neurophysiologiques, psychophysiques, perceptifs et développementaux, avec les méthodes d'observation, d'évaluation et d'intervention. 

La bibliographie spécifique à chaque cours vous indique les références des auteurs cités et des articles ou livres vous invitant à approfondir la matière présentée dans le polycop et durant le cours..

Examen avec note : Ce cours donne lieu à un examen écrit de 60 minutes, durant les sessions d’examens prévus à la fin des 2 semestres de cours.

Il sera constitué de questions précises sur les cours 1 à 6 et de questions à développer sur les différentes stimulations présentées durant les cours 7 à 14, ceci pour le semestre d’automne.

Pour le semestre de printemps, les cours qui feront l’objet de questions précises ou de questions à développer seront décidés à la fin de chaque cours en fonction de la présence aux travaux de groupe.

Cours 1 - 2: Introduction - définitions - qualité de vie-
traitement sensoriel
Introduction
1. Prévalence - définitions: RM profond - polyhandicap
2. Qualité de vie


2.1 Stimulations sensorielles et qualité de vie

3. Problématique de l'observation-intervention


3.1 Difficultés générales

Traitement sensoriel
4. Les bases physiologiques des traitements sensoriels


4.1. Principes des traitements sensoriels

5. La sensation


5.1. La détection des limites de la perception: les seuils


5.2. La discrimination


5.3. Les mesures des sensations 

Conclusion

Travail de groupe: Index de qualité de vie (Cf. annexes)



Introduction
Le terme polyhandicap est souvent utilisé pour désigner des réalités très différentes et cause de nombreuses confusions. Saulus (2005) rappelle son origine et le sens initial qui lui était attribué. « Polahandicap » a d’abord été utilisé pour définir une réalité en obéissant à un impératif pratique de prise en charge et à un impératif éthique consistant à définir les personnes polyhandicapées autrement que comme exceptions rares et dramatiques, pour diminuer l’exclusion et la souffrance. La première définition officielle du polyhandicap apparaît en 1985 dans un rapport du C.T.N.E.R.H.I (citée par Zucman 1985) parlant du multihandicap, regroupant le plurihandicap, le polyhandicap et le surhandicap. Elle est toujours d’actualité et définit le polyhandicap comme un « handicap grave à expression multiple avec restriction extrême de l’autonomie et déficience intellectuelle. » Saulus (2005) met en évidence que la définition du polyhandicap est liée à un souci nosographique, éthique et pratique. Pour lui, les nombreuses confusions sont causées par le fait que les définitions ne sont opérationnelles en général que par rapport à un de ces soucis. Ainsi, la définition de Zucman (1985) était opérationnelle du point de vue éthique et nosographique. 

Pour considérer les différents aspects éthiques, pratiques et nosographiques et préciser la spécificité du polyhandicap par rapport aux autres multihandicaps, Saulus (2005, p. 25) propose une conception structurale du polyhandicap qu’il définit ainsi : « Le polyhandicap est un tout formé de déficiences solidaires, tel que chacune, dans son expression, dépend des autres et ne peut être ce qu’elle est que dans et par son rapport aux autres. C’est un multihandicap de type structural ». Il propose de définir le polyhandicap en termes de situation. Dans la situation de polyhandicap, une atteinte anatomo-fonctionnelle de l’encéphale, précoce et souvent massive, conditionne de profondes perturbations des relations perceptivo-motrices, cognitives et affectives avec l’entourage et avec l’environnement matériel. Il cite trois déterminants dont la simultanéité est spécifique au polyhandicap. Le premier déterminant est étiologique, consistant en des altérations cérébrales importantes et non évolutives. Il cite ensuite deux formes de déterminants physiologiques : d’état et situationnels. Les déterminants physiologiques d’état affectent directement l’organisme et en caractérisent l’état, il cite l’épilepsie, les déficits de l’équilibre homéostasique et le défaut de la régulation sensori-tonique. Les déterminants physiologiques situationnels, soit l’ensemble dynamique que forme l’organisme avec ce qui l’entoure, sont composés du système de pare-excitation géré alternativement par l’enfant et par la mère, ainsi que de la fonction alpha, décrite par Bion (1979, cité par Saulus 2005), c’est-à-dire la capacité de l’entourage à restituer au bébé, après transformation, des éléments qu’il a projetés. Les derniers déterminants sont cliniques et consistent en des manifestations observables des troubles physiologiques (tiré de Delèze, 2007). 

Georges-Janet et Boutin (2003) proposent quant à elles d’essayer de caractériser le monde perçu par les personnes polyhandicapées. Elles mentionnent qu’il est nécessaire de comprendre le monde de la personne polyhandicapée pour pouvoir l’aider, mais rappellent qu’il est important de ne pas se baser uniquement sur nos connaissances théoriques et de ne pas oublier d’individualiser la démarche, car chaque personne polyhandicapée a ses modalités propres. Elles décrivent tout d’abord ce monde comme le monde du corps. En effet, selon les auteures, le corps est omniprésent comme limitation, comme cause de gênes diverses chez la personne polyhandicapée. Sa présence pénible envahit la conscience et perturbe la perception et les apprentissages. L’enfant polyhandicapé se retrouve face à de nombreuses difficultés. Son attention est notamment influencée par la grande fluctuation chez l’enfant déficient intellectuel profond et/ou polyhandicapé des niveaux d’éveil décrite par Gremaud et Lambert (1997) sur la base des niveaux de Brazelton (1983). Le temps passé dans un état d’éveil adéquat pour les apprentissages et les interactions est très réduit chez ces enfants. La spasticité des membres les gêne, selon George-Janet et Boutin (2003) pour voir leurs mains et les mouvoir devant leurs yeux. Ces enfants présentent souvent des jeux corporels : auto-stimulation et auto-mutilation. Certaines de ces manifestations compulsives peuvent avoir pour origine une sensation diffuse organique que l’enfant recherche plus ou moins consciemment, bien qu’elles puissent être désagréables ou douloureuses tout comme agréables et connues. Chez certains, mentionnent Georges-Janet et Boutin (2003), ces comportements interviennent comme types particuliers de rapport à l’entourage, de revendication, d’appel, de provocation, etc.  Chacun à sa façon habite un corps souvent pénible. 
Les auteurs parlent également des relations de l’enfant polyhandicapé aux objets qui auraient une fonction d’intermédiaire entre l’endosystème et le monde extérieur, comme un prolongement du corps propre, même les objets liés aux soins ou à la rééducation (prothèse, chaise roulante, coque, lunettes…). Elles décrivent également la bulle individuelle souvent envahie par la présence du corps de l’autre, notamment lors des soins corporels. Lors d’accordages corporels, elles rappellent que le corps peut devenir un moyen de communication où les deux partenaires existent vraiment. Il peut aussi être un moyen d’expression d’émotions diverses, notamment par des manifestations psychosomatiques. Ecouter la personne à travers ses manifestations corporelles devient donc une tâche essentielle. 

Le monde de la personne polyhandicapée est également décrit par Georges-Janet et Boutin (2003) comme un monde d’espace et de mouvement ainsi que de temps et de rythme. Elles mentionnent qu’il est possible que les sujets polyhandicapés n’aient pas une perception constante de la verticale, surtout si la statique de la tête est perturbée par des mouvements anormaux. Si le sujet est en fauteuil roulant, il peut avoir parfois l’impression que le monde se déplace autour de lui lors des changements busques de direction, ou à l’inverse que c’est lui qui se déplace lorsque quelque chose autour de lui se déplace de manière linéaire. Beaucoup de personnes polyhandicapées manifestent cependant la reconnaissance de certains lieux ou objets. Le bruit, la température, les odeurs, les jeux de lumières induisent des émotions et des souvenirs d’épisodes de vie et en lien avec la présence ou l’absence de certaines personnes dans certains lieux. Certains aspects du polyhandicap peuvent aussi, toujours selon ces auteurs, donner lieu à des perturbations dans la façon de se situer dans le temps. Pendant longtemps les mots qui découpent la journée n’ont pas de sens pour l’enfant polyhandicapé, s’ils ne sont pas étayés par des gestes, des actions et la présence d’un adulte. Les contraintes sociales jouent un grand rôle dans l’intériorisation des rythmes. Une question importante est celle de l’ajustement du temps entre l’adulte et l’enfant polyhandicapé. La réponse de l’enfant est parfois si lente dans les moments de communication que l’adulte peut être tenté de tourner le dos, appelé par d’autres tâches, sans l’attendre (Tiré de Delèze, 2007).
Présentation du cours : Dans le cours d'aujourd'hui, nous ferons un rappel des définitions: RM profond et polyhandicap, puis présenterons la notion de qualité de vie. Après avoir présenté la problématique qui se pose généralement avec cette population, nous aborderons les bases psychophysiologiques du traitement sensoriel et les problèmes liés à la sensation, ceci de manière globale. Par la suite, nous présenterons les données nécessaires en fonction des stimulations abordées. Il est nécessaire de souligner que les stimulations sensorielles "basales" telles que les conçoit Fröhlich (1987,1993, 2000), sont destinées à des enfants présentant un développement ne dépassant pas 6 mois. Aussi, au cours du 2e semestre, nous ouvrirons quelques pistes de manière à envisager le développement au delà de ces 6 mois. Ces données pourront servir également en éducation précoce. Des questions plus générales d’organisation de la prise en charge et de l’évaluation des besoins en soutiens feront l’objet de travaux en petits groupes. Dans le dernier cours de l'année, nous aborderons quelques questions éthiques.

1. Prévalence et définitions

Prévalence : Le polyhandicap touche en moyenne deux enfants sur mille dans nos pays. Indépendamment de cette fréquence dûment établie par les études épidémiologiques et qui justifierait à elle seule l'intérêt que nous devons lui porter, l'existence même des enfants polyhandicapés est certainement le plus grand défi éthique et éducatif que nous rencontrons en éducation spécialisée.

En France: entre 0.07% et 0,2% (Piazza et Godfroid, 2004)

Au Royaume-Uni, en 1988: le nombre d’adultes ayant un handicap physique ou mental représente le 14 % de la population adulte. 

Sur ces 6 millions de personnes:

· 300'000 ont une DI  sévère à grave

· Groupe DI: origine organique des troubles

· 48% ont vécu des stress familiaux

· 80 % lié à des contextes défavorisés (Martens en préface de Gonzales-Puell, 2010) 

Définitions du polyhandicap
Le polyhandicap, quelle que soit la définition qu’on en fait, semble nécessiter une adaptation importante et active de la part des intervenants professionnels et des interlocuteurs dans la vie courante pour permettre une rencontre intersubjective et une communication interpersonnelle.
Définition du Groupe romand sur le polyhandicap profond ( GRP, 1994)

"Handicap grave à expressions multiples avec restriction extrême de l'indépendance résultant d'une déficience cérébrale précoce grave et se manifestant par une infirmité motrice cérébrale et une déficience mentale profonde. Ce handicap peut également comprendre des déficiences sensorielles (visuelle et auditive) ainsi qu'une épilepsie et il s'accompagne fréquemment de troubles secondaires: orthopédique, digestif, pulmonaire, cardio-vasculaire, etc.".

Dans cette définition, il faut différencier:

1. les déficiences primaires (déficience intellectuelle (DI) - handicap moteur (IMC) - déficiences sensorielles - épilepsie) qui sont irréversibles et présents au moment du diagnostic 

2. les déficiences secondaires qui peuvent s'aggraver ou apparaître avec l'âge .

Déficits fréquents observés. La PP peut  présenter notamment des : 

· troubles moteurs massifs: souvent une quadriplégie spastique, associée /non à mouvts anormaux hypotonie,

· malformations cérébrales ou dysmorphies, malformations d'autres organes (cardiaques, rénales, digestives, etc.),

· dysfonctions neuromusculaires: spasticité, rigidité des muscles, difformités du squelette, scoliose, donc non-ambulatoire, souvent de taille réduite,

· déficiences visuelles et/ou auditives,

· complications médicales nécessitant médication permanente: épilepsie, etc.

· difficultés physiques pour l'ingestion de la nourriture, pour la digestion (constipation), anémie occasionnée par la médication,

· problèmes de sommeil,

· problèmes respiratoires (Barat et al. 1985). 

Aussi, l'intervention auprès des PP. est centrée sur la prévention de ces déficiences secondaires qui engendrent des douleurs difficilement observables. 

Bien que depuis 1992, l’AAMR ne retient plus la notion de retard mental « profond »  et parle de « besoin de soutien global et intense et durant toute leur vie », il nous semble nécessaire de la préciser, car elle est très utilisée dans les milieux professionnels.

DI profonde: QI inférieur à 20-25, AM moins de 36 mois, moins que 25 % de l'AC (Grossman, 1983). Niveau le plus bas sur le continuum de la courbe normale de l'intelligence. Par exemple, un enfant ayant un âge chronologique de 6 ans et ayant un âge mental de moins de 1 an et demi peut être considéré comme ayant une DI profonde, sans que ceci signifie pour autant qu'il soit polyhandicapé. Une IMC doit être présente.

Infirmité motrice cérébrale (IMC): Infirmité restante due à une lésion cérébrale précoce. La lésion peut être causée 

· avant la naissance (prénatale): pathologie du foetus, 

· pendant la naissance (périnatale): par un manque d'oxygène grave

· après la naissance (postnatale) par une encéphalite ou une méningite.
Causes des DI profondes ou graves, selon Pannetier (2009) : 

25 % sont inconnues, alors que pour l’ensemble des DI ce nombre s’élève à 40 %.

10% sont postnatales contre 25 % pour l’ensemble des DI, 23% prénatales (15% DI), 10% périnatales pour les 2 groupes, mais 32% de génétiques, contre 10 pour l’ensemble des DI.
Définition 2005-: Groupe Romand sur le Polyhandicap (GRP) 

«Au sens strict, le polyhandicAP désigne la situation de vie spécifique d’une personne atteinte d’altérations cérébrales précoces (anté- ou périnatales) non évolutives, ayant pour conséquence d’importantes perturbations à expressions multiples et évolutives de l’efficience motrice, perceptive, cognitive et de la construction des relations avec l’environnement physique et humain. 


Il s’agit donc, pour ces personnes, d’une situation évolutive d’extrême vulnérabilité physique, psychique, sociale et éthico-ontologique
. 


La situation complexe de la personne polyhandicapée nécessite, pour son éducation, le développement de ses compétences et la mise en œuvre de son projet de vie, le recours à des techniques et moyens spécialisés ; elle requiert un accompagnement qualifié tant sur le plan pédagogique, thérapeutique que médical, accompli en collaboration avec la famille.
Compte tenu du profil des enfants et adultes fréquentant les structures qui accueillent des personnes polyhandicapées en Suisse, le GRP estime nécessaire d’élargir la notion

de polyhandicap 

- aux personnes atteintes de perturbations cérébrales postnatales précoces (avant l’âge de 2 ans) ou évolutives ;

- aux personnes qui, outre les atteintes motrices, perceptives et cognitives, présentent des altérations de l’équipement sensoriel, des troubles épileptiques ou encore, de manière transitoire ou durable, prévalant cliniquement, des manifestations de la série autistique.


Pour désigner les personnes qui, suite à une atteinte postnatale tardive, présentent des besoins d’accompagnement analogues, le GRP retient la notion de personne «en situation de polyhandicap», distincte de la notion de personne polyhandicapée
.

Nous attirons votre attention aussi sur le fait que le terme de polyhandicapé n'implique pas nécessairement un RM profond. Chez les jeunes enfants, il est d'ailleurs difficile de dire si un enfant est IMC avec un niveau de développement potentiel supérieur ou polyhandicapé profond. Souvent c'est l'état d'éveil et de vigilance qui sont les plus significatifs.

Le terme de surhandicap est utilisé lorsqu'une déficience est venue s'ajouter à un stade ultérieur à la première déficience. Les termes de multi et plurihandicap associent de manière occasionnelle deux déficiences (cécité-surdité, par exemple (Zribi, 1993, p. 26).

Il faut souligner que ces tentatives de définitions restent insuffisantes, car les professionnels attribuent le terme de polyhandicap très facilement pour caractériser les plus handicapés. 

Les mesures de soutien fournies à ces personnes présentant un polyhandicap, ainsi qu'à son milieu déterminent en quelque sorte la qualité de vie de ces personnes. Comme le soutien est global, la qualité des soins influence également la qualité de vie. Comment définir la qualité de vie pour ces personnes? 
2. Qualité de vie
Définition: "la compréhension, au plan théorique, du concept de qualité de vie requiert l'utilisation d'une approche globale dans laquelle les facteurs culturels, les caractéristiques personnelles, les conditions de vie et la perception des autres influencent, de façon significative, la qualité de vie telle que perçue par la personne" Schalock, 1995, in Gascon, 1996).

Le concept de qualité de vie est une extension du concept de normalisation. La mesure de la qualité de la vie contient des critères objectifs et subjectifs, des aspects internes et externes des comportements, des perceptions personnelles et des descriptions de l'environnement. Pour un exposé plus détaillé, nous renvoyons le lecteur à Schalock et al. (2002).

Cet index comprend les chapitres suivants (Cf. Annexe 1):

A.

Reconnaissance en tant que personne/Communication

B.

Besoins vitaux

C. 
Connaissance de la personne

D. 
Liens et relations

E.

Partage/réciprocité

F. 
Responsabilisation/participation

G.

Notion de "chez soi"

H.
Sorties/relations extérieures

Nous vous proposons de lire d'abord cet index et de discuter par groupe de 2 - 3 personnes, d'un chapitre en particulier. Cet index modifie-t-il la représentation que vous avez des PP., en quoi?

Mise en commun et discussion.

2. Stimulations sensorielles et qualité de vie

On peut se poser la question de l'utilité des stimulations sensorielles pour des personnes RM profondes, polyhandicapées. N'est-il pas suffisant de répondre à leurs besoins primaires: nourriture, soins de base, hygiène, santé, etc. (voir pyramide de Maslow). A quoi cela sert-il de stimuler des enfants qui ne parviendront pas à être autonomes et encore moins à être productifs pour la société. 

Néanmoins, ces enfants ont droit à une éducation comme tous les enfants. La question demeure de savoir quelle est l'éducation à promouvoir pour ces enfants, quelle méthodologie utiliser pour favoriser leur développement et leur faire acquérir des comportements qui soient utiles et fonctionnels.

Si l'on se pose la question du point de vue de la qualité de la vie, les stimulations sensorielles présentent un intérêt certain: dans les interactions au cours des soins qui sont prodigués quotidiennement, dans les séances structurées de stimulations et dans les moments où les enfants sont pour ainsi dire seuls, bien que sous surveillance, ce qui pour cette population peut devenir des "temps morts". 

L'environnement peut être aménagé de manière à ce que les stimuli préférés puissent être utilisés pour procurer du plaisir et augmenter la qualité de la vie, sans se centrer seulement sur les comportements adaptatifs. Utilisation d'objet mécanique électronique, objectif, maintien d'un répertoire de comportements existants, plus de plaisir, etc.

Des stimulations sensorielles avec un matériel adapté peuvent promouvoir un engagement de l'enfant dans son environnement et réduire les comportements aberrants. Apprendre à explorer l'environnement peut développer chez l'enfant polyhandicapé la capacité de s'occuper seul en y trouvant de l'intérêt, ce qui contribue à augmenter la qualité de la vie.

En retournant à la normalité, nous suivons tout à fait Lécuyer (1994), pour qui il faut se tourner du côté de la sensorialité lorsqu'on se pose la question de l'origine des connaissances chez le bébé: "la perception est en effet la source de toutes les connaissances, et pas seulement sur le bébé. Le fonctionnement sensoriel est donc une condition nécessaire" (p.148). Voici donc l'argument fondamental de la stimulation sensorielle chez des personnes polyhandicapées qui ont également le droit à l'accès aux  connaissances aussi limitées qu'elles puissent l'être. Aussi c'est sur le chemin de la découverte du domaine sensoriel et des sens que nous allons vous emmener.

3. Problématique de l'observation-intervention

La population polyhandicapée est très hétérogène et nécessite donc une prise en charge individualisée. De nombreuses difficultés apparaissent dans l'élaboration d'un programme d'intervention (Reid et al., 1991). Par exemple, il peut être difficile d'identifier et/ou de mesurer:

 -
une réponse motrice pour commencer à développer un comportement significatif,

-
un changement de comportement significatif augmentant la qualité de la vie de la personne,

-
un comportement fonctionnel qui soit généralisable,

-
un comportement adaptatif,

-
les préférences de la personne,

-
les stimuli environnementaux auxquels la personne répond,

-
un stimulus ou un comportement qui procure de la joie, du plaisir,

-
un stimulus qui puisse servir de renforcement,

- 
la validité interne et externe d'un changement de comportement,

-
la durabilité du changement de comportement,

-
en quoi la participation même partielle de la PP. affecte sa vie.

L'intervention auprès de personnes polyhandicapées (PP.) dépend également de l'état d'éveil et de vigilance des personnes, du phénomène d'habituation aux stimulations et d'attention. Ces notions fondamentales seront développées dans un prochain cours.

4. Les bases physiologiques des traitements sensoriels
Référence: Bonnet, C. et Chantier, N. (1993). Bases physiologiques des traitements sensoriels et moteurs. In R. Ghiglione et J.F. Richard (sous la direction de), Cours de psychologie, Tome 3 (pp. 127-272). Paris: Dunod

Nos systèmes sensoriels ne sont pas de simples enregistreurs de signaux ou stimuli venant du monde extérieur, leur fonction est de traiter les informations. Or, l'étude psychophysiologique des fonctions perceptives démontre que les premiers traitements de l'information se font de manière analytique. En effet, la neuropsychologie conforte ce point de vue en se basant sur l'effet assez spécifique des lésions circonscrites à des régions limitées du cerveau (Cf. les différentes aires du cerveau). Par exemple, les informations visuelles, auditives, etc. sont traitées par des structures nerveuses différentes et isolables, mais en plus, les différentes dimensions d'un type de signaux physiques, par exemple visuel, sont traitées par des sous-systèmes séparés (traitement de la couleur, de la forme, de la texture, du mouvement, figure-fond, etc.), mais interconnectés.

Principes des traitements sensoriels

Il faut savoir que tous les phénomènes intervenant dans notre environnement physique ne vont pas tous constituer des stimuli pour nos systèmes sensoriels, car certains ne sont pas perceptibles par nos sens. Chez une personne polyhandicapée, de par l'existence d'un handicap sensoriel (auditif, visuel trop souvent encore non confirmé de manière objective), un stimuli peut ne pas être perçu ou ne pas être traité, car n'ayant pas de sens pour lui.

La sensation

Définition: "La sensation est un événement psychique élémentaire du traitement de l'information dans le système nerveux central à la suite d'une stimulation d'un organe" (Grand dictionnaire de psychologie, Larousse).

Cette notion de sensation est fondamentale dans l'approche des stimulations sensorielles, car elle permet de différencier la notion de stimulation de celle du traitement de l'information qui donne lieu à une sensation. STIMULATION - TRAITEMENT - SENSATION.

Cependant, un traitement des informations sensorielles peut avoir lieu sans que la sensation soit consciente, mais le résultat démontre qu'il y a eu traitement de l'information par les systèmes sensoriels, comme par exemple dans le cas du geste.

Aussi, pour comprendre les mécanismes sensoriels, il est nécessaire de mettre en rapport les données psychologiques (les sensations et leur mesure) et les données physiologiques. Il est aussi nécessaire de décrire avec précisions les stimuli qui sont à l'origine des sensations. Les stimuli suscitent des activités électrophysiologiques aboutissant en messages nerveux qui sont traités par les centres supérieurs du cerveau où ils engendrent nos sensations et nos perceptions (représentations).

Les organes sensoriels: Certains organes comme l'oeil et l'oreille constituent des unités anatomiques isolables, d'autres sont intégrés dans des organes comme la langue.

Dans l'oreille, par exemple, on différencie en tant qu'organe, la cochlée dont la fonction est l'audition et les labyrinthes, l'utricule et la saccule, dont la fonction est l'équilibre grâce aux sensations vestibulaires. 

Aussi, au lieu de parler d'organes, on parlera plutôt de modalités sensorielles en tant qu'entités fonctionnelles qui peuvent se classer en:

Sensibilité extéroceptive: Les cinq sens traditionnels (vue, audition, toucher, goût et odorat) nous renseignent sur le monde extérieur: extéroception.

Sensibilité proprioceptive: d'autres modalités nous informent de l'activité de notre corps (position, mouvement du corps et des membres). On distingue:

- 
la sensibilité kinesthésique: position relative de nos membres et tension des muscles.

-
la sensibilité statique ou labyrinthique qui concerne l'équilibre.

Sensibilité intéroceptive: comprend les sensations viscérales et coenesthésiques (sensibilité générale du corps), les informations issues des baro-récepteurs (pression) et des chémorécepteurs (caractéristiques chimiques du milieu interne). Ces dernières ne donnent pas toujours lieu à des sensations conscientes. 

La sensation se caractérise par (au moins 2 dimensions):

-
sa qualité liée à la nature du stimuli qui la génère, ex.: la couleur,

-
son intensité, c'est-à-dire sa force,

-
mais également par des caractéristiques temporelles: durée,

-
des caractéristiques spatiales: étendue, localisation.

Aussi définir la qualité sensorielle nécessite la prise en compte des paramètres du stimulus et l'élucidation des mécanismes physiologiques qui sont responsables de cette qualité. Cependant, la mesure physique du stimulus peut être différente de la sensation produite par le stimulus. Par exemple, la température extérieure peut être de 8 degrés, mais la sensation thermique de 4 seulement.

Nous ne traiterons pas des étapes du traitement sensoriel ici, vous avez eu des cours spécifiques à ce sujet. Nous aimerions juste relever quelques comportements liés au fonctionnement sensoriel, en les plaçant dans le domaine du polyhandicap. Nous verrons successivement: la détection (les seuils), la discrimination, le mesurage et l'identification.

La détection des limites de la perception: les seuils

En polyhandicap, stimuler une personne n'est pas sans risque. Il s'agit d'abord d'évaluer si la personne perçoit la stimulation (stimulation moyenne pour vous), d'identifier à partir de quel seuil la personne perçoit la stimulation, c'est-à-dire, connaître à partir de quelle intensité (la plus faible), la personne détecte le stimulus. Pour cela, le stimulus doit au moins comprendre deux dimensions: l'intensité et la qualité. D'autres caractéristiques peuvent également intervenir dans la perception, comme celle de la durée (temps de présentation de la stimulation).

Soulignons ici que si l'on ne parvient pas à déterminer si l'enfant voit ou entend, il est préférable d'adresser l'enfant à un spécialiste qui effectuera les tests nécessaires et pourra donner des indications pour l'intervention.

La détermination du seuil supérieur n'est pas sans risque de produire des dommages irréversibles aux récepteurs. Aussi, en polyhandicap, la non-réaction à un stimulus n'autorise pas une augmentation sans limite de l'intensité. Par exemple, pour les stimulations auditives, on sera particulièrement prudent à l'intensité et à la qualité de la stimulation (son aigu ou grave), ainsi qu'à la durée, différence entre une cymbale, un triangle, une cloche et une flûte, ou harmonica, etc. (attention à l'attaque du son: effet de surprise qui peut provoquer un spasme ou une hyperextension). Dans une stimulation vestibulaire, l'intensité ou la vitesse de stimulation est à doser, tout comme les paramètres: horizontal, vertical, circulaire et amplitude, ainsi que la durée, etc. Nous avons pu observer un enfant réagissant très bien aux stimulations de balancements dans les bras de la personne, mais tout à coup lever les bras lors d'une stimulation circulaire sur une planche suspendue, avant de faire une crise d'épilepsie. Cet exemple montre combien il est important de bien observer les réactions de la personne polyhandicapée qui peut parfois signifier elle-même qu'elle désire la fin d'une stimulation (attribuer une intention communicative au comportement de l'enfant). 

Aussi, il est préférable de partir d'un seuil inférieur et d'explorer ensuite les possibilités de l'enfant tout en allant progressivement. En d'autres termes, l'intervenant observera les comportements de l'enfant, afin de déterminer les préférences de l'enfant, son désir ou non de poursuivre la stimulation, son intérêt ou non pour la stimulation et les signes d'habituation, signes que nous traiterons plus loin. Des arrêts ou délais permettent à l'enfant de s'exprimer (lui en laisser le temps). Présenter éternellement les mêmes stimulations provoque des non-réactions bien compréhensibles: variez le matériel! 

La discrimination

Dans les stimulations sensorielles intervient également l'aspect discriminatif des stimuli proposés. En partant de stimuli très différenciés, l'objectif des stimulations est de parvenir à une discrimination plus fine. Par exemple, pour le goût, c'est différencier le salé du sucré, mais aussi percevoir entre trop sucré et pas assez sucré. En polyhandicap, ce sont les réactions de la personne qui sont à interpréter, car un enfant peut refuser un sirop parce qu'il n'est pas suffisamment sucré, sans pouvoir le dire. Une concertation de l'équipe est nécessaire pour tenir compte des préférences de la personne polyhandicapée (offrir des choix), tout en sachant que ces préférences peuvent se modifier au cours du temps ou d'un jour à l'autre.

Le mesurage des sensations (échelonnage)

Une première échelle, dite de discrimination a démontré une relation logarithmique entre la sensation et l'intensité du stimulus (loi de Fechner). D'autres méthodes concernent l'estimation des grandeurs, pas utilisable en polyhandicap, et le temps de réaction simple. Cette dernière méthode mesure la durée qui s'écoule entre le moment d'apparition d'un stimulus et le moment où le sujet manifeste qu'il a détecté sa présence. Dans toutes les modalités sensorielles, le TRS diminue quand l'intensité de la stimulation augmente  (loi de Piéron). 

En polyhandicap, il n'est pas aisé d'observer les réactions à un stimulus. On se demande alors si la personne a perçu la stimulation et on a tendance à augmenter l'intensité. Or la loi de Piéron nous indique qu'en augmentant l'intensité le temps de réaction diminue. Ceci reste a être validé chez des personnes polyhandicapées, naturellement en restant dans les seuils tolérables. Cependant, d'une manière générale, le temps de réaction après une stimulation peut être plus lent dans cette population. Il est donc important de respecter un délai suffisant pour que la personne puisse réagir ou apporter une réponse à la stimulation ou à son arrêt.

Dans ces mesures interviennent également les notions d'adaptation et de récupération. Par exemple, la sensation de salé va varier en fonction de la durée de la stimulation (adaptation) et nécessite ensuite un temps de récupération après la cessation de la stimulation. L'exposition à une intensité sonore à la limite du seuil de tolérance, (par exemple la musique techno), requiert un temps de récupération pour recouvrir une audition normale. Il n'est pas à exclure qu'une telle exposition répétée n'aie pas de répercussion sur l'intégrité auditive. En polyhandicap, la durée de la séance de stimulation est à adapter en fonction des signes de fatigue, mais aussi de l'état général de l'enfant. S'il est malade, autant le garder dans les bras un moment, l'entourer pour lui offrir une sécurité.

L'identification

L'identification fait appel à la notion de perception qui est définie comme "l'ensemble des mécanismes et des processus par lesquelles l'organisme prend connaissance du monde et de son environnement sur la base des informations élaborées par les sens" (Bonnet, 1989, p. 3, in cours psycho. p. 142). 

L'analyse sensorielle s'effectue par des traitements séparés de diverses dimensions, mais la fonction perceptive porte sur l'intégration de ces dimensions et plus particulièrement sur l'identification des objets et des événements qui sont à la source de ces stimulations.

Ce dernier aspect me semble important à souligner en polyhandicap. L'objectif n'est pas de stimuler pour stimuler, mais bien d'aboutir à une perception. En effet, les récepteurs prélèvent des informations sur les propriétés physiques intrinsèques des objets qui sont ensuite traitées au niveau du système nerveux central qui fournit une information perceptive de l'objet (un percept). Or, percevoir les caractéristiques physiques d'un objet dépend de l'état des récepteurs sensoriels.

Chez la personne polyhandicapée, nous ne savons généralement rien au sujet de l'intégrité des récepteurs, car aucun examen objectif n'a été effectué, par exemple de l'acuité visuelle ou auditive.

Conclusion

La nouvelle définition du retard mental ne permet plus de définir une personne comme RM profonde. En plus de ses capacités intellectuelles et adaptatives, il est nécessaire de considérer son environnement (dimension IV) afin de définir son fonctionnement pour déterminer les soutiens nécessaires. Dans le cadre de ce cours, nous n'aurons pas la possibilité de développer spécifiquement les dimensions I santé et étiologie et III psychologiques et émotionnelles, bien qu'elles seront des variables constantes dans le travail auprès de cette population que par commodité, nous continuerons d'appeler RM profonde polyhandicapée, considérant plutôt l'importance du soutien nécessaire.

Par l'analyse de l'environnement et de la qualité de vie, nous souhaitions attirer votre attention sur différents aspects à prendre en compte dans la vie quotidienne afin d'élargir d'emblée le champ des stimulations sensorielles.

Par quelques considérations générales, nous avons soulevé des questions qui resteront des préoccupations constantes dans notre approche de la PP en tant qu'individu.
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Annexes pour cours 1 et 2

C. 1. Polyhandicap : Introduction Définitions – Traitement sensoriel

La personne profondément handicapée (dénommée ci-après « la personne (P) ») a les mêmes besoins que tout être humain.

Reprenant l’échelle de Maslow, rappelons qu’il s’agit des besoins :

-
physiologiques (manger – boire,/ dormir / respirer / évacuer) ,

-
de sécurité (du lendemain ,/ de liberté d’action / d’intimité),

-
d’appartenance (avoir sa place / relations affectives),

-
d’estime (non anonymat / considération et respect),

-
d’accompagnement (utiliser au mieux son potentiel),

-
de réalisation et de dépassement.

A  Reconnaissance en tant que personne / communication

1.
Saluez-vous nommément chaque personne, aussi bien à votre arrivée qu’à votre départ ?

2.
Prenez-vous le temps qu’elle réagisse ?

3.
Lui annoncez-vous chaque jour le nom des personnes qui vont s’occuper d’elle ? Faites-vous de même le soir pour préparer le lendemain ?

4.
Lorsque vous vous occupez d’elle, l’informez-vous de ce que vous allez faire ?

5.
Tenez-vous compte du rythme propre de la P (temps de réaction et d’adaptation) ?

6.
Etes-vous attentif aux signes non verbaux, vos propres états de communication non verbale de la P ? Y donnez-vous suite ?

7.
Pensez-vous que la P est sensible à vos propres signes de communication non verbale, vos propres états émotionnels ?

8.
Etes-vous attentif à ce que vous dites en sa présence, à son sujet ou d’autres, et au ton de vos paroles ?

9.
Dans quel climat émotionnel êtes-vous avec la P ?

10.
Parlez-vous à la P ? pensez-vous utile de le faire ?

11.
Lorsque vous parlez à la P, êtes-vous attentif à requérir clairement son attention et à utiliser des termes simples et connus ?

12.
Votre attitude, vos paroles sont-elles adaptées à l’âge de la P ?

13.
Pensez-vous que la P peut vous enrichir ? En quoi ?

14.
Avez-vous du plaisir à l’approcher ?

B  Besoins vitaux

1.
Pensez-vous que la P boit et mange chaque jour à sa satisfaction ?

2.
Sa déglutition, son transit intestinal devraient-ils être améliorés ?

3.
En est-il de même de sa respiration ?

4.
La P bénéficie-t-elle des soins des mobilisations qu’elle requiert ?

5.
Certaines manipulations sont-elles douloureuses pour la P ? Sont-elles indispensables ?

6.
Pensez-vous que la P puisse présenter des douleurs (de la tête, du ventre, etc.) ? Comment y répondez-vous ?

7.
Le sommeil de la P est-il satisfaisant ? Pourrait-il être amélioré ?

8.
Considérez-vous la personne comme corporellement et psychologiquement entière ?

9.
Acceptez-vous les manifestations de la sexualité de la P ? Comment y réagissez-vous ?

10.
Isolez-vous la P (au moins d’un regard des autres) lorsque vous lui faites sa toilettes ? la changez ?

C   Connaissance de la personne

1.
Pouvez-vous décrire la P (signe distinctif, couleur des yeux, etc.) ?

2.
Connaissez-vous le prénom et le nom de la P, ainsi que ceux de sa famille et son entourage ?

3.
Connaissez-vous le passé de la P (que ce soit en termes de passé familial ou institutionnel, médical, chirurgical – diagnostic/pronostic) ?

4.
Connaissez-vous ses possibilités motrices ? Ses acquis ?

5.
Connaissez-vous ses intérêts ? Ses besoins ?

6.
Connaissez-vous ses vêtements, ses objets préférentiels ?

7.
Voyez-vous la personne en termes de sommes de déficits ou de potentialités ?

D Liens et relations

1.
Connaissez-vous les affinités de la P pour une autre personne handicapée ou polyhandicapée, et favorisez-vous ces affinités ?

2.
La P a-t-elle régulièrement l’occasion d’avoir un contact avec un proche, un ami ?

3.
Pouvez-vous accueillir les proches, les amis, partager un moment ou un repas avec eux ?

4.
La P a-t-elle accueilli ses visites avec un signe visible ? L’avez-vous relevé ?

5.
La P peut-elle recevoir un téléphone, bien qu’elle ne parle pas ? Une lettre, bien qu’elle ne lise pas ?

6.
Evoquez-vous à la P sa famille, ses proches ?

7.
La P possède-t-elle un album de photos et souvenirs personnels ?

8.
Indépendamment de tous soins ou activités, la personne reçoit-elle chaque jour un moment d’attention, de proximité physique, d’affection et de témoignage de tendresse ?

9.
En institution, formez-vous des groupes complémentaires favorisant la dynamique des relations entre personnes handicapées ?
E Partage / réciprocité

1.
Mangez-vous la même nourriture que la P ?

2.
Mangez-vous à la même table ? En même temps ? La table est-elle dressée de manière accueillante ?

3.
Si la nourriture de la P doit être mixée, l’est-elle de façon séparée ?

4.
Connaissez-vous les préférences alimentaires de la P ? En tenez-vous compte ?

5.
Partagez-vous avec la P les moments de fête (anniversaires, fêtes religieuses) ?

6.
La parenté est-elle conviée à ces fêtes ?

7.
En institution, la P peut-elle choisir son intervenant de référence ?

8.
Connaissez-vous, pour la P, une préférence, un plaisir important et confirmé par tous ? En tenez-vous compte ?

9.
La P peut-elle manifester son désaccord, sa révolte face à vous ? Comment y réagissez-vous ?

F  Responsabilisation / participation

1.  Comment la P signifie-t-elle son approbation ? son refrus ?

2.
Laissez- vous au moins chaque jour la P avoir l’activité, la position, le mouvement ou le moyen de déplacement de son choix ?

3.
L’organisation de la journée est-elle prévisible pour la P ?

4.
Pour ce faire, facilitez-vous ses possibilités d’anticipation par des repères (visuels, auditifs, etc ) ?

5.
La P participe-t-elle chaque jour à une tâche qui lui est spécifique (par exemple allumer/éteindre la lumière ou le cassettophone / porter un élément de préparation de la collation, d’un repas, d’un bain, etc.) ?

6.
Le positionnement et le moyen auxiliaire de la P lui permettent-ils une utilisation optimale de ses gestes ? de son autonomie ?

7.
Faites-vous appel à la collaboration de la P pour vous faciliter la tâche, et la remerciez-vous de cette aide ?

8.
Si cela est possible à la P, pensez-vous à la vêtir en position assise ?

9.
La P possède-t-elle de l’argent de poche ? Comment gérez-vous ses achats ?

10.
A quelle fréquence la P peut-elle décider de l’heure de son lever ? de son coucher ? de ses heures de repas ?

G  Notion de « chez-soi »

1.
Le nom de la P figure-t-il à l’entrée ?

2.
Frappez-vous à la porte avant d’entrer dans son lieu de vie ?

3.
La P a-t-elle une place définie et reconnaissable, avec ses objets préférentiels ?

4.
L’ameublement de sa chambre dans son lieu de vie est-il personnalisé ? La famille y a-t-elle contribué ?

5.
L’aménagement du lieu de vie de la P tient-il compte de ses caractéristiques et besoins particuliers ?

6.
Est-ce que des éléments de décoration du choix de la P figurent au mur de sa chambre ?

7.
La P a-t-elle aisément accès aux objets qu’elle possède ?

8.
La P a-t-elle participé au choix de ses compagnons de chambre ? A-t-on tenu compte de ses affinités ?

9.
 A quelle fréquence la P change-t-elle d’institution ? De lieu de vie ?

10.
A quelle fréquence, la P change-t-elle d’institution ? D’intervenant de référence ?

11.
Etes-vous attentif, dans le lieu de vie de la P, à une hygiène et une qualité de vie que l’on se constitue chacun ses soi ?

12.
Le lieu de vie de la P rencontre-t-il ses désirs et attentes ?

13.
Le lieu de vie de la P favorise-t-il ses contacts sociaux ?

H  Sorties / relations extérieures

1. La P a-t-elle chaque jour l’occasion de sortir de son lieu de vie ?

2.
A-t-elle l’occasion de faire une fois par mois un week-end hors de son lieu de vie ?

Allez-vous parfois au restaurant avec la P ? Faire des courses avec elle ?

4.
La P bénéficie-t-elle d’une activité sportive, culturelle (par exemple poney, piscine, concert ) ?

5.
Favorisez-vous l’accueil de personnes ou activités extérieures au lieu de vie (cafétéria, stands de vente, concerts, etc.) ? 

� ontologie : «étude de l’être en tant qu’être, de l’être en soi»  (Le Petit Larousse 2003). Etant donnée leur grande dépendance, il existe un risque majeur pour les personnes polyhandicapées de ne pas être considérées comme des personnes à part entière. Ne tenir compte que de leurs performances manifestes au détriment de leurs compétences plus discrètes peut en effet mener jusqu’à la non-reconnaissance de leur statut de personne, en d’autres termes de leur être.


� le GRP s’appuie sur la définition retenue par le Groupe Polyhandicap France (GPF) en décembre 2002
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