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Introduction

L’enfant malade
 et le psychologue


Depuis quelques dizaines d’années, des psychiatres et des psychologues d’orientation scientifique ont réalisé des recherches méthodiques sur le fonctionnement psychologique d’enfants malades et sur les moyens de leur venir en aide. Ce champ d’investigation et de pratique s’appelle la « psychologie pédiatrique ». Nous avons voulu, dans cet ouvrage, présenter quelques-unes des contributions importantes de cette discipline afin que parents comme soignants puissent bénéficier de ces informations.

Bien sûr, nous avons dû nous limiter à quelques aspects essentiels de cette discipline en plein développement. Chacun sait que les maladies sont différentes : vivre avec de l’asthme est tout autre chose qu’être traité pour un cancer. Il y a toutefois des points communs. Dans beaucoup de cas, il s’agit de familles et d’enfants psychologiquement normaux, qui subissent une situation particulièrement stressante et qui doivent apprendre à vivre en fonction d’elle. Un enfant malade reste un enfant. Le psychologue pédiatrique doit tenir compte avant tout de son développement, il doit savoir ce dont l’enfant est capable, ce qui l’intéresse, ce qui est important pour lui. Il doit savoir en particulier comment l’enfant aborde les questions de santé, de maladie et de mort. Il doit également savoir comment les parents et d’autres personnes de l’entourage envisagent ces questions.

En pédiatrie, l’enfant doit, plus encore qu’en médecine d’adulte, être traité en fonction de l’ensemble de son existence, et non en fonction d’un organe. Nous avons tenu compte de cette exigence dans ce livre, lorsque nous abordons des questions qui concernent quasiment toutes les spécialités de la pédiatrie, à savoir : l’adhésion au traitement, la gestion de l’angoisse et la gestion de la douleur chez les enfants. Mais l’apport de la psychologie ne s’arrête pas là ; elle contribue au traitement des maladies chroniques comme des maladies graves ou des traumatismes dont peuvent être affectés les enfants. Entre ces différentes situations, des distinctions s’imposent. Pour les maladies chroniques, nous avons choisi de développer l’exemple de l’asthme, mais il va sans dire que, moyennant quelques adaptations, le propos vaut tout aussi bien pour d’autres affections comme le diabète, la mucoviscidose ou l’hémophilie. Concernant les aspects psychologiques des maladies aiguës, c’est le cancer qui a retenu notre attention, mais, là encore, beaucoup de recommandations que nous formulons à ce sujet s’appliquent également à des enfants qui endurent des déficiences immunitaires ou à des enfants qui sont gravement brûlés ou accidentés.

Dans les faits, la collaboration entre un pédiatre et un psychologue peut se faire de différentes manières ; nous en avons décrit et illustré les modèles les plus fréquents. Toutes nos recommandations visent à favoriser l’établissement de bonnes relations de travail entre le psychologue et les autres soignants, quelle que soit la spécialité de ces derniers : neurologie, médecine ORL, gastro-entérologie, cardiologie, urologie, pneumologie, hémato-oncologie. Le lecteur qui souhaiterait en savoir plus trouvera en annexe des explications plus détaillées sur le champ d’action de la psychologie pédiatrique ainsi que des réflexions sur la formation du psychologue pédiatrique. Ultime précision : ce livre, nous l’avons dit, est destiné aux parents, mais aussi aux professionnels qui s’occupent d’enfants malades. Pour répondre aux attentes des uns et des autres, nous avons volontairement décidé de « distinguer » du reste du texte les informations théoriques les plus « pointues », celles principalement destinées aux professionnels ; de la même façon, les nombreuses histoires d’enfants malades que nous racontons ici, si précieuses pour les parents, parce qu’elles leur servent de repères, ont, elles aussi, bénéficié d’une mise en pages particulière.

Puissions-nous, en mettant ces connaissances à la disposition de tous les parents et de tous les soignants impliqués, contribuer à l’amélioration de la qualité de la vie de ces petits malades qui n’ont pas la chance de vivre en pleine santé.








Chapitre 1

Grandir et devenir malade


Dans la psychologie pédiatrique, on essaie d’utiliser les méthodes et les résultats de la psychologie scientifique pour venir en aide aux enfants malades. Les enfants ne sont pas simplement des adultes en miniature. Pour bien les comprendre et aider les enfants malades, il est essentiel de tenir compte de leur stade de développement et de leurs relations familiales. Il importe donc de commencer par rappeler les étapes essentielles de l’évolution des enfants et d’examiner l’impact de la maladie ou du handicap pour la famille.


Le développement de l’enfant

Il est hautement souhaitable que les soignants aient une bonne connaissance de l’évolution des enfants, aux points de vue moteur, cognitif, affectif et social. Tout diagnostic d’un comportement ou d’un problème de santé devrait se faire en fonction du développement « normal ». L’agitation motrice, des angoisses, des réactions agressives ou des tics peuvent être des phénomènes normaux à un stade, mais constituer des troubles à un autre. Par ailleurs, une bonne connaissance de la psychologie de l’enfant permet d’évaluer le degré d’autogestion que l’on peut espérer d’un enfant. C’est une donnée capitale pour parler adéquatement à l’enfant des examens médicaux, du diagnostic et du traitement.

On peut envisager le développement normal de l’enfant de deux façons. On peut l’appréhender globalement : on considère alors que, depuis la naissance jusqu’à l’âge adulte, l’enfant parcourt une série de stades durant lesquels il réalise chaque fois de nouvelles tâches et se positionne, en tant que personne, dans un contexte matériel et social de plus en plus large. D’autre part, on peut se centrer sur des domaines spécifiques : les compétences cognitives, émotionnelles et sociales. On examine alors concrètement les stades du développement de la pensée, de l’affectivité et des conduites sociales. Nous allons adopter les deux perspectives, en soulignant les indicateurs de troubles du développement.


Les tâches développementales

La maladie et son traitement peuvent gravement perturber le développement psychologique de l’enfant. Des handicaps moteurs, des douleurs et des malaises, l’hospitalisation, l’éloignement des parents et le manque de contact avec des enfants du même âge, tout cela peut entraver la réalisation d’expériences essentielles, nécessaires pour évoluer. Ainsi, un tout jeune enfant a besoin d’un contact étroit avec ses parents pour s’attacher à eux ; un enfant plus âgé a besoin de relations avec des enfants de son âge pour ne pas développer des conduites inadaptées, en particulier des réactions d’anxiété sociale. Il importe donc d’avoir une vue d’ensemble des défis émotionnels, cognitifs et sociaux que l’enfant doit relever pour s’épanouir. On peut essayer de limiter le risque en aidant l’enfant atteint d’une maladie ou d’un handicap à réaliser des tâches spécifiques à son stade de développement, malgré ses difficultés de santé. Il faut savoir aussi qu’une tâche développementale à laquelle un enfant ou un adolescent se trouve confronté peut constituer un obstacle à une bonne gestion de sa maladie. Vivre avec une pathologie comme le diabète est souvent plus facile pour un jeune enfant que pour un adolescent. Ce dernier est parfois très déstabilisé par une maladie alors qu’il se trouve face au défi de devoir restructurer son identité personnelle et sociale. La révolte, le déni de la maladie ou le refus de suivre des prescriptions peuvent avoir une incidence très grave sur une affection bien soignée jusque-là.

Les psychologues ont élaboré plusieurs modèles des principales phases par lesquelles passe l’enfant. Eric Erikson (1950) envisage l’évolution d’un individu, depuis la naissance jusqu’à la mort, comme une succession de phases au cours desquelles il est tenu d’accomplir certaines tâches psychosociales. Les compétences motrices, cognitives, affectives et sociales évoluent en fonction de la réalisation de ces tâches. Si l’individu ne parvient pas à relever ces défis, il peut s’en trouver profondément handicapé.

Ainsi, durant sa première année, l’enfant doit développer un sentiment d’attachement et une confiance fondamentale envers le monde. Si ce processus est perturbé, il peut éprouver durablement une méfiance vis-à-vis d’autrui et connaître une difficulté à s’attacher. Au cours de la deuxième année, l’enfant découvre son existence autonome et apprend à agir d’une façon plus indépendante, dans les limites de ses possibilités. S’il est alors en butte à un contrôle éducatif excessif, il risque de douter de lui-même et d’éprouver facilement de la honte. Entre 3 et 5 ans, l’enfant apprend à prendre des initiatives et à s’affirmer. Des perturbations dans cet apprentissage engendrent de la psychorigidité et des sentiments de culpabilité excessifs, ou un manque d’autocontrôle et de respect des règles sociales. Durant la période qui va de 7 à 12 ans environ, l’enfant fait l’expérience de diverses compétences qui lui permettent de développer sa confiance en soi. À cet âge, des problèmes sérieux forment le lit de sentiments d’incompétence et d’infériorité. Au cours de l’adolescence, l’enfant passe par une crise d’identité. Le défi à relever est de constituer sa propre identité. L’adolescent doit expérimenter de nouveaux rôles en dehors du cadre familial. Il doit se définir et choisir des valeurs et des idéaux. S’il échoue dans ces tâches, il pourra souffrir d’un manque de cohérence identitaire : ne pas savoir qui il est, à quoi il se rattache et à quoi il se destine. L’évolution se poursuit à l’âge adulte et à la vieillesse. Si elle est réussie, l’individu vit la dernière période de l’existence avec un sentiment de sagesse et la satisfaction de penser à ce qu’il a réalisé.

L’intérêt d’une théorie des tâches développementales est d’attirer l’attention des soignants sur les difficultés de l’enfant malade compte tenu de l’étape de son développement. Cette théorie permet également de prendre des initiatives favorisant l’évolution normale de l’enfant atteint d’une maladie ou d’un handicap.


Les huit défis psychosociaux selon Erikson








	Après 50 ans
	Intégrité personnelle (acceptation et intégration du passé) ou désespoir



	Quarantaine
	Générativité (intérêt pour la génération suivante) ou stagnation



	Jeune adulte
	Intimité ou isolement



	Adolescence
	Construction de l’identité ou confusion des rôles



	7 à 12 ans
	Travail ou sentiment d’infériorité



	3 à 6 ans
	Initiative ou culpabilité



	1 à 3 ans
	Autonomie ou honte et doute



	1re année
	Confiance ou méfiance fondamentales













Le développement cognitif, affectif et social

Le comportement d’un enfant, ses capacités de raisonnement, ses réactions émotionnelles et ses relations à autrui évoluent avec l’âge. Nous allons examiner maintenant le développement des dimensions cognitive, affective et sociale à travers cinq périodes de la vie : la période prénatale, la première année, la période comprise entre 2 et 5 ans, le temps de l’école primaire et l’adolescence.


La période prénatale

Quand on parle des mois qui précèdent la naissance, on pense d’ordinaire au développement corporel. À vrai dire, des études scientifiques ont montré l’importance du développement cognitif et émotionnel de l’enfant avant sa naissance. Le fœtus est soumis à des influences hormonales qui dépendent de l’état physique et affectif de la mère. L’imprégnation hormonale in utero joue sur la rythmicité de cycles physiologiques (comme ceux du sommeil et de l’éveil), la régulation émotionnelle, la modulation du degré d’activité, l’identité et l’orientation sexuelles.

Les circonstances d’une grossesse peuvent affecter le fonctionnement psychologique d’un enfant physiquement normal et son adaptation future au milieu extra-utérin. Des mères fragilisées, subissant des problèmes de santé et beaucoup de stress pendant la grossesse, sont plus à risque pour donner naissance à des bébés « difficiles ». Ces enfants pleurent de façon excessive, s’alimentent avec difficulté ou irrégulièrement, réagissent de façon incohérente à certains stimuli et présentent un niveau d’activité trop bas ou trop élevé. Lorsqu’une mère stressée ou fragile a un nouveau-né difficile, il y a un plus grand risque de complications dans le développement de l’attachement, et d’une moins bonne régulation de l’alimentation, de l’activité et des émotions. Dès le début du développement de relations problématiques, les mères devraient être aidées à reconnaître les différents besoins de l’enfant et à y répondre adéquatement. Elles devraient arriver à distinguer les demandes de nourriture, de contact, de consolation, d’attention, de stimulation, de calme et de repos du bébé. Quand la mère et l’enfant trouvent leur rythme, ces interactions servent de ciment à l’attachement, à la communication et au développement de la confiance de base. Ainsi une aide psychologique pendant la petite enfance peut prévenir beaucoup de difficultés futures.




La première année

Durant la première année, il n’y a pas seulement un développement spectaculaire du corps, des organes des sens et de la motricité, mais aussi une évolution très rapide au niveau des comportements, du raisonnement, des émotions et des relations. L’enfant fait des progrès considérables dans l’usage de son corps. Il apprend à s’asseoir, ramper, marcher, saisir, manipuler, examiner, jouer. Il s’adapte progressivement au rythme circadien et aux habitudes alimentaires de la famille. Il s’attache aux personnes qui prennent soin de lui, il fait la distinction entre ces personnes et les inconnus. Il éprouve de l’anxiété au moment des séparations, puis apprend à s’apaiser.


Le stade sensori-moteur


Bon nombre de psychologues se fondent sur la conception de Jean Piaget pour décrire le développement cognitif. Le moteur du développement intellectuel est alors conçu comme une tendance du système nerveux à fonctionner et à se développer. Une fonction nouvelle se développe en s’accompagnant de plaisir, appelé « plaisir fonctionnel » : un enfant qui découvre qu’il peut marcher se met à marcher et s’en réjouit, un adolescent qui apprend à penser peut ressentir du plaisir en produisant des raisonnements plus ou moins complexes. Cette disposition à éprouver du plaisir, génétiquement programmée, motive l’enfant à agir et à déplacer les frontières de ses possibilités. La pratique de nouvelles compétences lui apporte des connaissances sur lui-même et sur l’environnement. Ces connaissances sont assimilées en fonction de schémas cognitifs, qui orientent le traitement des informations. Les schémas, que l’on pourrait comparer à un software, se modifient à leur tour par l’intégration de nouvelles expériences. Les processus d’assimilation et d’accommodation de schémas se produisent tout au long de l’existence.

Piaget caractérise les deux premières années de la vie comme le « stade sensori-moteur ». Le développement cognitif se réalise alors essentiellement au niveau de l’utilisation et de la coordination des organes des sens et de la motricité. L’enfant expérimente des relations entre ses propres actions et leurs conséquences à travers des activités avec des personnes et des objets. Entre 12 et 18 mois, il commence à saisir la relation de cause à effet, le rapport entre un comportement intentionnel et des conséquences. Au cours de la première année, il acquiert également la notion de permanence de l’objet : avant 8 mois, un objet qui disparaît de sa vue disparaît de sa pensée ; à partir du huitième mois, une personne ou un objet continuent à exister, même s’il ne les perçoit plus pendant un moment.





Les pleurs et autres émissions vocales des premiers mois sont à la base du développement du langage. Dès le deuxième mois, la production de sons est dirigée vers le monde extérieur. L’enfant et ceux qui s’occupent de lui peuvent échanger des sons. Vers 6 mois, les sons prennent des significations, ils se réfèrent à des expériences sensorielles comme la douleur, un bruit intense ou des stimuli frappants. Entre 9 et 12 mois, le nom de l’enfant et ceux d’objets importants acquièrent une signification. L’enfant comprend le « non » et des ordres simples. Grâce à l’observation de relations entre ses propres actions et des réactions de l’entourage, l’enfant développe une sécurité de base et un attachement aux personnes qui prennent soin de lui. Dès lors, vers le huitième mois, il manifeste des réactions émotionnelles quand ces personnes le quittent, phénomène appelé « angoisse de séparation ». L’enfant apprend à prendre des initiatives dans les interactions et constate que ses demandes n’aboutissent pas à chaque fois. À partir de 1 an, il prend progressivement conscience de lui-même. Un des indices de la constitution de ce sentiment d’identité est l’usage du pronom personnel (« moi ») et de possessifs de la première personne (« mon », « mien »).

La pensée de l’enfant ainsi que sa vie affective et sociale dépendent étroitement d’expériences de réciprocité entre ses actions et leurs effets sur l’entourage. Si l’enfant se trouve dans un milieu où il ne peut exercer ses nouvelles compétences, par exemple parce que ce milieu est pauvre en stimulations sensorielles, son développement peut se trouver sensiblement limité. Si les adultes ne réagissent pas adéquatement à ses signaux et appels, il ne peut expérimenter le jeu des interactions entre son comportement et ses conséquences. Les autres lui apparaissent alors imprévisibles et incontrôlables. Ce manque de prévisibilité et de contrôle est une source importante de stress. Dans ces conditions, des interactions et des rituels apaisants ne se développent pas bien et l’attachement à certaines personnes est perturbé. Il en résulte de l’inquiétude, une dépendance insuffisante ou excessive à autrui, un rythme de vie désorganisé, une régulation émotionnelle bancale, des émotions trop intenses, une mauvaise gestion des conduites.
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La petite enfance (1-5 ans)

Des faits essentiels de la période de 1 à 5 ans sont la découverte et l’affirmation du moi, le détachement progressif par rapport à la mère et le développement du langage. L’enfant apprend à courir, à sauter et à réaliser d’autres activités plus complexes, comme jouer à la balle ou rouler à vélo. Il apprend à manger, à s’habiller et à se laver de façon autonome. Vers 5 ans, il parle sa langue maternelle avec un vocabulaire étendu et une grammaire correcte.

Au niveau cognitif, l’enfant évolue de la phase sensori-motrice à la phase préopératoire. Grâce au langage et à l’utilisation de symboles permettant la représentation d’objets, de personnes et d’expériences, il réussit à prendre de la distance, en pensée, vis-à-vis de la réalité présente. Il peut parler d’événements concrets passés ou futurs, il est capable d’exprimer des souhaits et des émotions, il peut communiquer des expériences. Il apprend à manipuler des quantités, il peut représenter symboliquement la réalité par des dessins simples, il peut jouer des histoires imaginées. Le contenu des processus mentaux reste proche de la réalité vécue et observable. Percevoir et penser sont des comportements qui s’effectuent essentiellement en fonction d’une perspective personnelle, un mode cognitif que Piaget appelle « égocentrisme ». Les explications magiques d’événements précèdent la compréhension rationnelle de liens de cause à effet qui, elle, caractérise le stade suivant.

L’acquisition du langage s’opère à vive allure. Entre 12 et 18 mois, l’enfant utilise des expressions en un mot pour communiquer un désir ou nommer des objets, des situations et des personnes. Il connaît entre dix et cent mots, il comprend des phrases simples. Entre 1 an et demi et 2 ans et demi, il apprend à faire des ébauches de phrases en combinant deux mots et il élargit son vocabulaire à quatre cents mots. Il utilise son nom, il réalise des demandes simples, il écoute de courtes histoires illustrées. De 3 à 4 ans, son vocabulaire s’étend à environ mille mots et il fait des phrases de trois mots et plus. Il utilise des pronoms personnels et des indications de lieu. Il peut exécuter deux ordres successivement. Il peut suivre une histoire ou une émission de télévision pour son âge pendant 20 à 30 minutes. À l’âge de 5 ans, son vocabulaire comporte environ mille cinq cents à deux mille cinq cents mots. Il peut exécuter plusieurs ordres d’affilée et raconter une histoire cohérente. En ce qui concerne sa mémoire, il encode son expérience en fonction de schémas qu’il peut ensuite activer volontairement.

Dans les domaines émotionnel et social, le fait essentiel est le développement du moi. L’enfant comprend qu’il est une personne ayant des besoins et des désirs propres, il se trouve motivé à faire l’expérience de son autonomie et à prendre des initiatives personnelles. Ce n’est pas sans raison qu’on parle du « stade de la fierté », du stade du « non », des « terribles » 2 ans ou de la « première puberté ». L’enfant exprime ce qu’il souhaite et parfois exige de pouvoir lui-même choisir et réaliser seul des activités. Il prend régulièrement le contre-pied de ce qu’on lui demande de faire. Pour les parents et les éducateurs, tout l’art consiste à laisser l’enfant développer son autonomie tout en assignant des limites à sa liberté. Il est souhaitable de laisser l’enfant faire des choix dans une série de domaines, tandis qu’on lui apprend à respecter des règles dans d’autres. Dans des contextes où l’enfant réagissait d’abord en fonction de la présence des adultes, il apprend progressivement à internaliser des règles. On peut voir là le point de départ de la conscience morale. Quand les parents ou d’autres autorités sont absents, l’enfant peut continuer à se conformer à des normes. Il développe la capacité de se contrôler : il apprend à supporter des frustrations, à différer des gratifications et à gérer des impulsions.

Durant cette période, tous les éléments importants du développement apparaissent dans la façon dont l’enfant joue. L’enfant prend l’initiative de jeux, il s’assigne des objectifs et s’efforce de les réaliser. Cela apparaît en particulier dans des jeux de construction, quand il réalise des choses ou les dessine. Dans les jeux de fiction, il fait usage de sa capacité de représentation symbolique, il se met à la place des autres et collabore avec d’autres enfants pour l’organisation du jeu. Les jeux imaginatifs, qu’il réalise seul, évoluent vers des jeux de fiction, produits avec d’autres, et des jeux de rôles, au cours desquels il joue différents personnages. Inutile d’insister sur le fait que ce type de jeu a une importance considérable pour le développement de compétences cognitives et sociales, comme l’empathie, la prise de différents rôles, la négociation de règles équitables, l’élaboration et le respect de conventions, le fait de perdre sans dramatiser, de donner des ordres ou de pouvoir les exécuter. Des jeux passifs, comme lire des bandes dessinées, écouter de la musique ou regarder la télévision, ont également leur importance.

Vers 2 ans, l’enfant commence aussi à prendre conscience de son identité sexuelle. Des différences apparaissent en fonction de la constitution physique et d’influences culturelles, qui sont omniprésentes sous la forme de modèles parentaux et d’autres personnes, de stimulations et d’activités spécifiques à un sexe plutôt qu’à l’autre.
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La période de l’école primaire (6-12 ans)

Vers 6 ans, l’attention, la mémoire et d’autres capacités cognitives sont suffisamment développées pour entamer des apprentissages comme la lecture et le calcul.


Le stade de la pensée opératoire

La période qui va jusqu’à 7 ans est caractérisée par ce que Piaget appelle la « pensée préopératoire » : l’enfant est très dépendant de son expérience personnelle, de ce qu’il perçoit et imagine lui-même. La période de 7 à 12 ans est caractérisée par une « pensée opératoire concrète » : la perception et l’action ne sont plus des conditions nécessaires pour penser à des événements et à des phénomènes ; l’enfant prend en compte le point de vue d’autrui. Des opérations logiques sont réalisées sans qu’elles doivent nécessairement être mises en œuvre de façon concrète. L’enfant peut se représenter ce qui va arriver quand on permute l’ordre des événements. Il peut comprendre que des quantités restent identiques quand elles changent de forme (par exemple après avoir vu fondre un morceau de sucre). Il comprend qu’il faut souvent tenir compte de plusieurs critères à la fois pour qualifier un phénomène. C’est au début de cette période qu’il acquiert les compétences scolaires les plus marquantes : lire, écrire et calculer. Pour cela, il faut que son raisonnement soit soutenu par des supports concrets (par exemple, des quartiers de tarte ou des cases à colorier pour comprendre les fractions). Une fois ces apprentissages réalisés, il va pouvoir progresser à un rythme soutenu.




L’école est l’endroit privilégié pour acquérir les compétences sociales et émotionnelles qui caractérisent cette phase. L’enfant se détache des parents et construit son monde social. Pour lui, les enfants du même âge, et surtout du même sexe, deviennent très importants. Les jeux de rôles avec d’autres et les jeux compétitifs prennent la place des jeux relâchés (de désordre ou d’emportement) et des jeux de fiction (« faire semblant »). Ces jeux sont pour lui l’occasion de découvrir ses propres intérêts et ses capacités cognitives, émotionnelles et sociales. L’enfant développe un sentiment de compétence, mais il peut aussi éprouver un sentiment d’infériorité. Les jeux de rôles et d’habiletés lui apprennent à tenir compte des autres, des règles et des accords. Il apprend aussi à résoudre des conflits sans l’aide des adultes.

Dans la seconde moitié de cette période, la communication occupe une place de plus en plus importante du temps des loisirs. L’ordinateur n’est pas seulement utilisé pour jouer ou pour travailler, il l’est aussi pour poursuivre des contacts avec les autres via Internet. Aujourd’hui Internet joue un rôle important dans l’établissement de réseaux sociaux avec des pairs.

Les parents, les frères et les sœurs demeurent des appuis solides, même si l’enfant passe de moins en moins de temps avec eux. Il est très important d’entretenir cette base affective par l’attention portée à l’enfant et à ce qu’il entreprend. Une supervision parentale reste nécessaire pour valoriser ce qui va bien et détecter à temps les problèmes. Comme au cours de la période précédente, les encouragements et les récompenses sont évidemment préférables aux critiques et aux punitions.


Indices de problèmes possibles entre 6 et 12 ans









	Domaine cognitif
	
Troubles de l’apprentissage : lenteur de la lecture, de l’écriture, du calcul
 Résultats scolaires médiocres ou brusque chute de résultats
 Attention déficiente
 Changements constants d’activité
 Impulsivité motrice et cognitive
 Ennui, absence de jeu ayant un objectif déterminé





	Domaine social
	
Disputes fréquentes avec d’autres enfants
 Rejet par le groupe
 Agace souvent les autres
 Est souvent harcelé par les autres





	Domaine affectif
	
Angoisses fréquentes et/ou intenses (peur de la séparation, d’un accident, de la maladie, de la mort, des animaux, des fantômes ou d’autres êtres imaginaires)
 Humeur souvent sombre, allant jusqu’au souhait de mourir
 Irritabilité, mauvaise humeur constante
 Agitation
 Évitement des contacts ; solitude fréquente
 Difficulté à exprimer des émotions
 Intérêt pour les jeux dangereux





	Comportement
	
Difficulté à prendre de la distance vis-à-vis de ses parents ; manque de débrouillardise
 Indépendance excessive (s’en va de sa propre initiative, sans permission ou sans dire où il se rend)
 Ne respecte pas les règles de la maison
 N’assume pas les tâches à la maison
 Se montre très exigeant
 Se met en danger





	Relations familiales
	
Relations familiales difficiles (fréquentes expressions d’émotions négatives)
 Peu de partage d’expériences positives
 Les tentatives pour l’influencer se font par des contraintes, des menaces et des punitions
 La supervision de ses activités laisse à désirer








D’après First et Palfrey, 1994.







L’adolescence

L’adolescence, plus que toute autre période de la vie, est caractérisée par des transformations corporelles, la croissance physique et surtout la maturation sexuelle. Le jeune traverse une période marquée par le développement des caractères sexuels primaires et secondaires, la spermatogenèse et l’éja-culation, l’ovulation et le cycle menstruel. Les changements h-ormonaux agissent sur l’humeur, les pulsions et l’activité sexuelles.


Le niveau formel-opératoire

Dans la théorie de Piaget, la pensée de l’adolescent atteint le niveau « formel-opérationnel ». L’adolescent est capable de prendre ses distances à l’égard de l’expérience concrète et d’élaborer de nouvelles conceptions. Sa pensée se caractérise par des opérations formelles ou propositionnelles. Il peut faire usage d’hypothèses détachées de la réalité perçue. Il comprend les analogies, les métaphores, les jeux de mots, l’humour, la caricature, la satire. Il peut raisonner et discuter de façon de plus en plus abstraite. Il peut remettre en question des modes de pensée et adopter de nouvelles idéologies.




Dans les domaines affectif et social, une tâche centrale est la constitution de l’identité. Chez certains adolescents, la prise de distance à l’égard des parents prend la forme d’une opposition ou d’une affirmation violente de leur différence. Les pairs et d’autres adultes que les parents deviennent des modèles plus importants que ces derniers. Ces processus peuvent aboutir à des conduites d’idolâtrie. Le jeu est largement remplacé par des activités sociales avec des pairs : bavardages, sorties, sport, voyages. Les moyens de communication déjà initiés dans la seconde moitié de la phase précédente prennent de plus en plus de place. Grâce à la pensée formelle et aux expériences personnelles, la morale de l’enfance fait place à un système de valeurs plus large, dans lequel sont prises en compte, pour juger des conduites, les différences entre les hommes, les intentions et les circonstances.

Il est évident que de tels changements s’accompagnent de risques. Chez les adolescents psychologiquement vulnérables, divers troubles peuvent apparaître, notamment des perturbations de l’humeur, des attaques de panique, des obsessions et des compulsions, des accès de schizophrénie. Certains jeunes ne contrôlent pas leurs impulsions agressives et leur consommation de drogues. Ce qu’on appelle des « troubles de personnalité » peut apparaître à la fin de l’adolescence.

La majorité des jeunes traverse cette période sans grandes difficultés, surtout si les relations avec les parents sont de qualité. Lorsqu’il y a suffisamment de respect et d’estime de part et d’autre, la communication peut se poursuivre et les parents gardent l’influence souhaitable. La qualité du milieu et les nouveaux modèles de comportement ont également une fonction importante. D’autres adultes et surtout des amis intimes jouent, à côté des parents, le rôle de soutien, de confident et de refuge.


Indices de problèmes possibles durant l’adolescence









	Domaine cognitif
	
Mauvais résultats scolaires ou brusque chute de résultats
 Perd le contact avec la réalité (hallucinations, délires…)





	Domaine social
	
S’isole
 Agace les autres et se fait souvent « enquiquiner »
 S’engage dans une bande
 Adopte des comportements sexuels à risque





	Domaine affectif
	
Humeur souvent sombre, allant jusqu’au souhait de mourir
 Évitement des contacts, isolement
 Faible estime de soi
 Problèmes d’identité





	Comportement
	
Absences scolaires non justifiées
 Ne respecte pas le « contrat » concernant l’argent, les sorties, les devoirs
 N’assume pas les tâches domestiques normales à l’adolescence
 N’assume pas de responsabilités quant à l’étude ou au travail (fait l’école buissonnière, ne vient pas travailler, traînaille)
 Abuse de l’alcool ; consomme des drogues
 Adopte des conduites précriminelles ou criminelles (détruit, rackette, vole, agresse, etc.)





	Relations familiales
	
L’influence se fait par des contraintes et des punitions
 Escalade de réactions hostiles entre les membres de la famille

















L’enfant et la santé, la maladie et la mort

Les enfants et les adultes n’ont pas la même conception de la santé et de la maladie. Dès lors, des adultes, animés des meilleures intentions, donnent parfois aux enfants des informations tout à fait inadéquates. Alors qu’ils se veulent utiles, leurs explications provoquent une augmentation du stress.

Il est déjà bien établi que les conceptions de la santé et de la maladie évoluent d’une façon relativement prévisible. La distinction, opérée par Piaget, de différents stades dans le développement cognitif trouve ici son intérêt, à ceci près que l’on ne peut lier ces étapes à des âges précis. La conceptualisation particulière que se fait un enfant évolue plus ou moins vite selon une série de facteurs, notamment ses expériences, ses informations, son intelligence et ses intérêts.

— La phase préopératoire entre 2 et 7 ans se caractérise par la prépondérance de perceptions externes. À ce stade, l’enfant est très tributaire de l’expérience immédiate, même s’il peut utiliser des symboles et des images mentales. Il connaît les parties du corps qu’il perçoit facilement et où il éprouve des sensations distinctes : les bras, les jambes, le ventre. Il parle de santé et de maladie en termes descriptifs : il peut dire comment la maladie se manifeste et quels sont ses effets sur la vie quotidienne. Pour lui, on est malade quand on tousse beaucoup et qu’on n’est pas capable d’aller à l’école. La cause de maladie, que l’enfant évoque le plus souvent, est la contagion, même pour des affections où elle ne joue aucun rôle. À ce stade, l’enfant surestime le rôle de son propre comportement dans la maladie. Il la conçoit souvent comme une punition pour avoir transgressé des règles et, dès lors, se fait des reproches et se culpabilise. Quand il a appris qu’il peut s’enrhumer parce qu’il est sorti avec les cheveux mouillés après la natation, il peut croire aussi qu’il a provoqué son cancer. Ainsi une fillette de 6 ans, atteinte de la maladie de Hodgkin et de tumeurs dans le ventre, était convaincue qu’elle avait « avalé ces boules ». L’enfant est facilement amené à suivre les instructions des adultes lorsqu’il comprend leur relation avec la guérison.

Lorsqu’on parle de maladie avec des enfants à ce stade de développement, on devrait toujours parler de façon très concrète des effets de la maladie et de son traitement dans la vie quotidienne. Il est alors utile de recourir à des métaphores très simples. Par exemple, si l’on parle de leucémie, on peut comparer les globules blancs à des soldats, qui défendent le corps contre des assaillants, et les cellules leucémiques à de mauvais soldats, qui attaquent le corps. La chimiothérapie sert « à tuer les mauvais soldats ». Il importe toutefois de bien choisir les comparaisons. Ainsi, un enfant de 4 ans, qui souffrait d’une malformation cardiaque, a manifesté une peur intense lorsqu’on lui a dit qu’on allait introduire une petite caméra dans son cœur. Se référant à son expérience des caméras, il ne pouvait imaginer l’existence d’appareils minuscules. Au stade préopératoire, la mort est conçue comme un état de sommeil et apparaît réversible. L’angoisse d’être séparé des parents est particulièrement importante.

— Au stade des opérations concrètes, environ entre 7 et 12 ans, la vision concernant le corps, la santé et la maladie devient également opératoire. L’enfant commence à connaître des organes internes, comme le cœur, les os et le cerveau. Il connaît en particulier des organes qui procurent des sensations nettes – comme les battements cardiaques – ou pour lesquels il dispose d’une bonne métaphore (les os sont comme les bâtons d’une tente, ils servent à nous tenir debout ; le cerveau et les nerfs sont comme une centrale téléphonique, où des messages sont reçus et envoyés). Les organes n’apparaissent plus comme des objets isolés, ils sont vus comme une partie d’un système, comme la digestion ou la circulation. La maladie et la santé ne sont pas seulement décrites, mais aussi expliquées par un mécanisme (« un accident cardiaque, c’est quand le cœur s’arrête » ; « une crise d’épilepsie est une sorte de court-circuit dans le cerveau »). La cause des maladies n’est plus recherchée exclusivement dans des comportements ou des événements isolés. L’enfant comprend que les maladies peuvent avoir plusieurs causes : la contamination, l’ingestion de substances, des facteurs génétiques. Il commence à savoir qu’il y a des maladies innées et des maladies accidentelles. Il comprend l’importance des circonstances dans les infections.

La conceptualisation de la maladie lui permet d’améliorer le contrôle sur son propre fonctionnement. Par exemple, s’il souffre de diabète, il découvre comment l’absence d’un goûter peut amener une hypoglycémie et les désagréments qui s’ensuivent. Cette compréhension favorise l’adoption de comportements adéquats, du moins si d’autres facteurs – qui se résument par le concept d’autocontrôle – sont présents. Progressivement, l’enfant élabore une représentation plus précise de la mort et découvre que nous sommes tous mortels. Toutefois, beaucoup de temps peut s’écouler avant qu’il puisse concevoir sa propre mortalité. À ce stade se développe, en plus de l’angoisse de séparation, la peur de la douleur et des dommages corporels.

— À partir de 11 ou 12 ans, lorsque l’enfant devient capable d’opérations formelles, il peut raisonner sur des phénomènes qui ne sont pas directement observables. Il formule et vérifie des hypothèses sur le déroulement d’événements, il s’interroge sur des choses à venir, il pose des questions sur l’évolution de la maladie et sur ses complications. Pour essayer de comprendre, il utilise ses connaissances de l’anatomie et de la physiologie. Il peut se faire une idée de processus non visibles, comme la division cellulaire, les échanges gazeux ou la transmission d’influx nerveux. Il peut se représenter les relations entre des systèmes physiologiques, comme la respiration et la circulation sanguine. Il conçoit que la maladie peut résulter du dysfonctionnement d’un système et que des facteurs psychologiques peuvent jouer un rôle. Il fait la distinction entre des maladies contagieuses et celles qui ne le sont pas. Il ne se culpabilise plus comme les enfants plus jeunes ont tendance à le faire. La mort apparaît comme un fait universel et inévitable, qui le concerne directement. Cette appréhension peut mener à des angoisses existentielles et à des questions sur le sens de la vie. Certains jeunes parviennent à voir la mort comme faisant partie de la vie et non comme la négation du sens de l’existence.




L’enfant malade dans sa famille

La santé des parents et leurs comportements (ou ceux de leurs remplaçants) peuvent être une cause directe de problèmes médicaux d’un enfant. Dès la vie intra-utérine, l’état physique de la mère influence la santé de l’enfant. Les soins matériels et affectifs prodigués au nouveau-né stimulent ou freinent son développement. La nutrition, les contacts corporels, la prévention d’accidents et de maladies, ainsi que le recours à des traitements médicaux dépendent, durant des années, des adultes. Les enfants nés de mères qui abusent de certaines substances risquent davantage des états morbides (comme le syndrome fœtal alcoolique), un développement prénatal déviant (par exemple si la mère fume beaucoup) ou une atteinte infectieuse (VIH, herpès génital, syphilis). Les enfants qui ne reçoivent pas les soins maternels adéquats après la naissance peuvent présenter un retard de la croissance et du poids. La négligence émotionnelle a des conséquences psychologiques et physiologiques. Chez des parents ayant de faibles compétences éducatives et d’importantes difficultés existentielles, le risque de négligence et de maltraitance est évidemment plus élevé. Lorsque l’état émotionnel et le comportement des parents ont une incidence directe sur la santé de l’enfant, une aide psychologique peut s’avérer bénéfique, tant pour les parents que pour l’enfant. Cette aide précoce peut être centrée sur les problèmes personnels des parents (toxicomanie, troubles anxieux, dépression, etc.) ou sur leurs compétences éducatives. Les parents exercent aussi une influence indirecte sur la santé des enfants via le modèle qu’ils constituent pour l’enfant. C’est le cas, par exemple, quand des parents fument, abusent d’alcool ou de drogues, conduisent impulsivement ou n’attachent pas leur ceinture de sécurité. Cet impact peut être particulièrement important pour un enfant malade qui a des besoins spécifiques. Les parents dont les enfants souffrent de troubles comme le diabète, l’allergie au lactose ou l’intolérance au gluten doivent faire beaucoup plus attention à l’alimentation de la famille. C’est également le cas pour les enfants obèses, ceux qui souffrent d’une affection rénale ou de troubles intestinaux. Limiter le régime à l’enfant malade n’est pas une option efficace. Préparer des repas particuliers ou faire manger l’enfant séparément finit par miner l’adhésion au traitement. Dans la mesure du possible, il est préférable que la famille adopte une même alimentation. Du fait que le régime consiste souvent à consommer des aliments sains, il n’y a guère d’objection à le faire adopter par toute la famille. Le même principe vaut pour la prescription d’activités physiques et d’autres comportements de santé. Le mieux est d’impliquer à la fois l’enfant et les parents dans les interventions qui visent à promouvoir l’adhésion au traitement et une bonne gestion de soi.

Le diagnostic d’une maladie chez l’enfant provoque un stress important dans la famille et peut déstabiliser considérablement sa structure. Chez beaucoup de parents surgit d’emblée la question : « Qu’ai-je fait que je n’aurais pas dû ? » Cette question culpabilisante trouve sa source notamment dans la croyance que nous vivons dans un monde juste et dans notre aspiration, fondamentale, à contrôler ce qui nous arrive. En fait, la plupart des maladies ne sont pas causées par des conduites parentales. La question essentielle que les parents devraient plutôt se poser est : « Que puis-je faire pour que tout se passe le mieux possible ? » Une aide psychologique peut s’avérer ici très utile, notamment pour assumer les mauvaises nouvelles, exprimer des émotions, gérer les sentiments de culpabilité, mettre en œuvre des conduites qui favorisent la communication et le soutien entre les membres de la famille.

Beaucoup de parents d’enfants gravement malades se retrouvent face à des difficultés financières. Il n’est pas rare qu’une maladie ait une incidence sur la carrière des parents, en particulier celle de la mère. Parfois le salaire s’en trouve sensiblement réduit, tandis que les dépenses, elles, augmentent. Il va de soi que ces soucis entraînent un surcroît de stress chez les parents. La maladie d’un enfant peut aussi compliquer la poursuite de son éducation et celle de ses frères et sœurs. Une répartition inéquitable de l’attention et des responsabilités peut mener à des troubles du comportement et des tensions dans la famille. L’apparition d’une maladie grave chez l’enfant peut enfin provoquer une crise existentielle chez les parents : « Pourquoi cela nous arrive-t-il, alors que nous avons fait tout ce que nous pouvions ? », « Pourquoi Dieu permet-il la souffrance d’un petit innocent ? », « Quel est le sens de la vie si l’on doit mourir si jeune ? » Un soutien social de qualité et des contacts avec d’autres parents d’enfants handicapés ou atteints d’une maladie peuvent s’avérer extrêmement utiles. L’équipe pédiatrique peut encourager les parents à s’y engager.

Connaître les risques que court l’enfant, atteint d’une maladie, et sa famille permet de prévenir des risques et d’y faire face. Dans les chapitres suivants, nous allons examiner différents problèmes qui peuvent se poser et la façon de les gérer au mieux.
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Indices de problemes possibles durant la 1™ année

Secteur et age

Faits observables

Motricité globale
3 mois

4 mois et demi
5 mois.

7-8 mois
9-10 mois

Pas dattention visuelle et nudmve (ne tourne pas
la téte vers une source de brui

Ne se redresse pas jusqua »;\»eoir en agrippant
les doigts d'un adulte

Ne peut pas rouler sur lui-méme

Ne peut pas s'asseoir avec un aj

Ne peut pas se tenir debout en sappuyant

Motricité fine
3 mois et demi
4-5 mois

7 mois.

10-11 mois

Nouvre pas le poing apres le réflexe d'agrippement
Ne peut pas tenir un hochet

Ne peut pas tenir un objet dans les deux mains
Ne peut pas prendre en pince

Domaine cognitif
23 mois

Na pas de réaction spécifique  I'égard de sa mére

6-7 mois Ne cherche jamais un objet tombé
8-9 mois Na aucun intérét pour des jeux ot F'on se cache
12 mois Ne cherche pas un objet caché
Langage
5-6 mois Absence de vocalises (« arheu »)
8-9 mois Ne dit pas «da» ou «ba»
10-11 mois Ne dit pas «dada » ou «baba »
Domaine
socioaffectif
3 mois Pas de contact social, pas de sourire social
6-8 mois Pas de rires au cours de jeux
Ne demande pas dattention
12 mois

Ne fait pas d'effort pour obtenir le contact
Est difficile 2
Se raidit lors de contacts corporels

Diapres First et Palfrey, 1994
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Indices de problemes possibles entre 1 et 5 ans

Secteur et age Observations

Motricité globale
15 mois Ne peut pas marcher tenu par les mains
Ne peut pas marcher seul
Ne peut pas monter et descendre des escaliers en

se tenant
2ans et demi Ne peut pas sauter & pieds joints
Jans Ne peut pas sautiller, ni rester 3 secondes sur une

3ans-3 ans et demi | Ne peut pas pédaler & icycle

4 Ne peut pas rester 5 & 10 secondes sur une jambe
Sans Ne peut pas marcher en avant ou en arriére sur
une ligne

Motricité fine.
15 mois Ne peut pas mettre des obiets dans une petite boite

ou les en
20 mois Ne peut pas enlever seul des chaussettes ou des gants
2ans Nc peut pas bie une tour de 5 blocs  ne e grate
2ans et demi Re peut pas tourner s pages dun livee
3ans Ne peut pas batir une tour de § blocs ; ne peut
pas tracer une ligne droite
4ans Ne peut pas batir une tour de 10 blocs; ne peut

pas copier un cercle
Ne peut pas copier un carré
Ne peut pas construire un escalier avec des blocs ;
ne peut pas copier une croix
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Domaine cognitif
15-18 mois

2ans
3ans
4ans
4ans et demi
Sans

Sans et demi

Pas d'intéri
un effet
Ne peut pas distinguer des catégories (par
exemple, les animaux et les véhicules]

Ne cannat s son o et son prénom

Ne peut pas guer des lignes longues et courtes
Ne et pas classe ros irangles €n pei, moven
et grand ; ne peut pas compter de fagon ordonnée
Ne connait pas les couleurs ; ne connait pas encore
des lettres

Ne peut pas définir « barricre », « banane », « pla-
fond », «lac »

pour des jeux ot Ton peut provoquer

Langage
18 mois
2ans

2ans et der
3ans et der
4ans

Sans

Connait moins de trois mots significatifs
Ne fait pas d'associations de deux mots ; ne tente
pas de répéter des phrases

Nutilise pas de pronoms personnels

Parle de fagon peu compréhensible

Ne peut répéter des phrases de six syllabes (par
siemple: «Tal v un béat haes»)
Ne comprend pas lusage des pr

La grammaire laisse a désirer d.ms des pl\msus
courtes

des émotions
et relations
2ans

32 5ans

Donne facilement des coups, mord et crie, méme
sans provocation

Se retourne sans cesse dans son li

Pas de contact oculaire avec dautres enfants ou
des adultes

Est constamment en mouvement

Ne formule pas de petites demandes

Respecte difficilement les régles et les interdits
Ne joue pas avec d'autres enfants

Diaprés First et Palfrey, 1994,
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