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Un enfant sans attachement n’a aucune chance de se développer,
il flotte, il erre, il n’a pas de valeurs dans sa vie, ¢a OU autre chose,
debout ou assis, mort ou vivant, ¢a n’a pas d’importance.

Boris Cyrulnik
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INTRODUCTION

La création du lien parent-enfant en situation de handicap comme problématique de mon
mémoire de recherche est le fruit d’un long cheminement. Mon intérét pour ce sujet vient tout
d’abord d’une situation de maltraitance verbale dont j’ai été témoin lors d’un emploi d’été en
tant qu’aide-soignante dans un Foyer d’Accueil Médicalisé. La population du foyer est
composée d’adultes polyhandicapés n’ayant, pour la plupart, pas acces a un systeme de
communication fonctionnel. Dans de nombreuses situations, ce manque de communication
ameéne des conflits entre le soignant et le résident. En effet, il arrive fréquemment que les
résidents refusent de manger, de boire, de prendre leurs médicaments. Ces situations sont
difficiles a accepter pour le corps soignant car elles vont a 1’encontre des principes de
bientraitance et de soins, notamment la satisfaction des besoins élémentaires d’une personne.
Une des réactions d’une soignante, face a cette situation, a été d’insulter le résident. Ce
comportement m’a choquée, d’autant plus venant d’une soignante formée. De plus, face a une

population avec un handicap lourd, la maltraitance est une problématique importante.

Par ailleurs, au cours d’une discussion avec mon pére, enseignant dans un Réseau d’Aides
Spécialisées aux Enfants en Difficulté, la question de la maltraitance m’a de nouveau
interpellée. 1l évoquait une situation rencontrée ou il observait, dans deux classes différentes,
un frere et une sceur n’ayant aucune motivation pour travailler, n’exprimant aucune envie de
faire une quelconque activité. La question se posait donc de la raison de ce comportement et
une hypothése possible, mais non avérée, était que cela vienne d’une éventuelle maltraitance
ou négligence au domicile. La maltraitance pourrait donc, dans certains cas, étre a 1’origine

d’une limitation de participation.

De ces deux situations, j’ai pu tirer une premiere interrogation concernant le réle de
I’ergothérapeute face aux situations de maltraitance au domicile des enfants en situation de

handicap, population doublement vulnérable du fait de leur age et de leur déficience.

Par la suite dans le cadre de ma pré-enquéte, une psychologue clinicienne, ayant travaillé
aupres de jeunes porteurs de troubles autistiques au sein d’un IME, m’a apportée un point de
vue essentiel dans la compréhension de ces situations. Il s’agit de la détresse et I’impuissance
dans laquelle peuvent se trouver les parents face au handicap de leur enfant dans la vie

quotidienne, a la compréhension de leurs besoins et de leur fonctionnement. Le lien de filiation
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se construit grace a cette compréhension, et ce trés precocement, méme avant la naissance de
I’enfant. Consciente de cet aspect global des situations, le terme de « maltraitance » m’a paru
trop fort et ne prenait pas en compte les difficultés de ces parents. Lors de cette premiére
recherche, j’ai également appris que les problématiques de maltraitance au sein des familles
étaient traitées par les psychologues ou les éducateurs spécialises, dans les structures médico-

sociales.

Je me suis donc éloignée de la problématique de la maltraitance pour m’intéresser aux
difficultés que peut rencontrer la famille face au handicap de son enfant. Ayant fait un stage
dans un SESSAD aupres d’enfants atteints de paralysie cérébrale agés de 6 a 20 ans, j’ai pu
entrevoir la complexité d’une vie de famille lorsqu’un enfant est porteur de handicap,
notamment d’un handicap lourd. Les ergothérapeutes étaient interpellés par les parents sur les
problématiques d’installation pour la toilette, I’habillage, le repas a domicile. J’ai également
pris conscience de la lourdeur des emplois du temps des enfants, qui doivent jongler entre les
heures d’école et de suivi par les professionnels. Il n’est pas difficile de supposer que le

quotidien des familles est également lourd du fait de I’investissement nécessaire au handicap.

Dans un contexte global tendant vers la désinstitutionalisation des enfants en situation de
handicap, recommandé par le comité des ministres du conseil de I’Europe (Recommandation
CM/Rec (2010)2), afin d’offrir des services dans le milieu écologique de 1’enfant, il me semble
pertinent de m’intéresser & une pratique a domicile. L’approche globale essentielle a la
comprehension du systeme familial et de la situation de 1’enfant porteur de handicap lourd me
porte a croire qu’une co-intervention en ergothérapie avec un professionnel du social serait
pertinente. Dans le domaine de la petite enfance, un des intervenants clé est 1’éducateur de

jeunes enfants.

Ces différentes réflexions m’ont ainsi amenée a la problématique suivante : Dans un
contexte d’intervention au domicile par un CAMSP auprés des jeunes enfants paralysés
cerébraux et de leurs parents, quel serait I’apport d’une co-intervention ergothérapeute-
éducateur de jeunes enfants? Mon hypothése face a cette problématique est qu’une co-
intervention permettrait de soutenir I’enfant et ses parents dans 1’élaboration du lien de filiation.
Je commencerai par présenter les aspects théoriques de cette réflexion, puis décrirai la
méthodologie de recherche que j’ai utilisée pour approfondir mon étude. Les résultats ainsi
qu’une partie discussion permettront de mettre en lien les éléments théoriques et les eléments

liés a la pratique professionnelle.
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PARTIE THEORIQUE

|. L’enfant atteint d’'une paralysie cérébrale et
sa famille

1. L’enfant atteint d’une PC

1.1. Définition et étiologie de la paralysie cérébrale

La Paralysie Cérébrale (PC) désigne des « troubles permanents du développement du
mouvement et de la posture, responsables de limitations d'activité, causés par des atteintes non
progressives survenus lors du développement du cerveau chez le feetus ou le nourrisson. Les
troubles moteurs de la paralysie cérébrale sont souvent accompagnés de troubles sensoriels,
perceptifs, cognitifs, de la communication et du comportement, d'une épilepsie et de problémes
musculo-squelettiques secondaires. » (Goldstein, Paneth, Rosenbaum, 2006). 1l existe donc une
hétérogénéité des atteintes, de par I’étiologie de la PC tout d’abord, mais également par

I’expression des troubles.

Les étiologies sont variées, et peuvent résulter de l'interaction de plusieurs facteurs de
risque, et dans de nombreux cas, aucune cause n’est identifiable. Les causes peuvent apparaitre
dans la période pré-, péri- ou post-natale jusqu’a I’age de deux ans, avant que le développement
du cerveau ne soit terminé (Goldstein, Paneth, Rosenbaum, 2006 ; Krigger, 2006). Les
étiologies prénatales sont le plus souvent d’origines inconnues. Concernant les étiologies
périnatales, la prématurité est facteur de risque majeur puisque un tiers des enfants atteints de
paralysie cérébrale sont nés prématurément, c’est-a-dire avant 37 semaines de grossesse. Les
enfants nés avec un poids de naissance trés faible, en dessous ou autour de 1500 grammes, la
présence d’anomalies congénitales ou de retard de croissance, 1’asphyxie, I’hémorragie
intracranienne,... sont également des facteurs de risques de la PC. Les étiologies postnatales
recouvrent 10 a 20% des PC, et peuvent étre d’origines traumatiques (accidents de la voie
publique, chutes, maltraitance) ou étre les conséquences d’une affection de 1’encéphale
(Krigger, 2006).

La PC est la cause la plus frequente de déficience motrice dans I'enfance. La prévalence, 2
pour 1000 enfants, est restée stable au cours des 30 derniéres années (Cans, De-la-Cruz,
Mermet, 2008).
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1.2. Ladéficience motrice et les troubles associés, du

handicap au polyhandicap

La caractéristique commune aux enfants porteurs d’une PC est 1’atteinte motrice. Cette
déficience est, dans 70 a 80% des cas, de type spastique, c’est-a-dire qu’il y a une augmentation
des réflexes ostéo-tendineux, des tremblements, une faiblesse musculaire ou bien une
hypertonie. La déficience motrice peut également étre de type dyskinétique, avec des
mouvements lents, des membres qui se tordent de maniére exacerbée en période de stress ; ou
bien de type ataxique, avec une atteinte de 1’équilibre et de la coordination (Krigger, 2006). La
localisation de ces atteintes varie d’un enfant a I’autre : diplégie, hémiplégie, triplégie,

quadriplégie (Cans, De-la-Cruz, Mermet, 2008).

Ces atteintes motrices entrainent des contractures, des déformations osseuses et articulaires,
des problemes musculo-squelettiques a plus long terme, des difficultés d’alimentation, de
déglutition de la salive, de communication, des troubles digestifs sans oublier la douleur qui
peut étre trés importante (Krigger, 2006). A cette déficience motrice peuvent s’ajouter une
déficience intellectuelle, des troubles sensoriels, des perceptions tactiles douloureuses et
anormales, une épilepsie. Des probléemes émotionnels et comportementaux peuvent également

étre relevés, ainsi que des troubles de I’attention (Goldstein, Paneth, Rosenbaum, 2006).

La paralysie cérébrale peut également étre a 1’origine d’un polyhandicap, association d’une
déficience mentale profonde et d’un déficit moteur grave. Le polyhandicap a une prévalence
d’environ 1 pour 1000, toutes étiologies confondues, et est a 1’origine d’une « restriction
extréme de l’autonomie et des possibilités de perception, d’expression et de relation »
(Bouchard, Defaque, 2010). Cette affection est la cause d’une dépendance extréme et necessite
une assistance permanente et des soins variés. La prévalence des enfants polyhandicapés ou
naissants avec un lourd handicap est en augmentation, du fait des progrés de la réanimation
néonatale. Ces enfants sont tres fatigables et, si leurs capacités progressent lentement, elles

peuvent aussi régresser.

La paralysie cérébrale peut donc étre a 1’origine de tableaux vari€s, comprenant des
déficiences lourdes et des troubles associés qui mettent les enfants en situation de handicap au

quotidien.
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1.3. Des enfants en situation de handicap au

guotidien dés la naissance

° Qu’est-ce que le handicap ?

Le handicap est définit en France par la loi du 11 février 2005 comme « toute limitation
d'activité ou restriction de participation a la vie en société subie dans son environnement par
une personne en raison d'une altération substantielle, durable ou définitive d'une ou plusieurs
fonctions physiques, sensorielles, mentales, cognitives ou psychiques, d'un polyhandicap ou
d'un trouble de santé invalidant » (Loi n® 2005-102 du 11 février 2005 pour 1’égalité des droits
et des chances, la participation et la citoyenneté des personnes handicapées). La classification
internationale du fonctionnement, du handicap et de la santé (CIF) (OMS, 2001) de méme que
le PPH (Fougeyrollas, 1998) estiment que la situation de handicap est le résultat d’une
interaction entre 1’état de santé de la personne et les facteurs contextuels que sont son
environnement et ses facteurs personnels. La situation issue de cette interaction peut provoquer
une restriction de la participation, ¢’est-a-dire un écart entre ce que la personne fait réellement

et ce qu’elle pourrait faire si les facteurs contextuels étaient facilitateurs.

° Facteurs influencant la participation des enfants PC

Le premier facteur influengant la participation de 1’enfant est son état de santé. Une atteinte
importante des fonctions motrices globales et fines, 1’épilepsie, I’atteinte de plusieurs membres,
la spasticité sont autant de facteur ayant un effet délétere sur la participation a toutes les
activités. L’association de troubles comme une déficience intellectuelle, des troubles de la
communication, une atteinte sensorielle sont également un mauvais pronostic pour un
épanouissement de I’enfant dans ses occupations. De plus, la douleur et la fatigue restreignent
la réalisation des activités par les enfants (Bult, Jongmans, Ketelaar, Lindeman, Verschuren,
2011).

Le premier environnement dans lequel évolue I’enfant est I’environnement familial, le
domicile. Cet environnement peut étre source d’obstacles physiques, Socio-économiques,
attitudinaux. Les enfants sont dépendants de leurs parents et de leurs habitudes pour toutes leurs
activités, d’autant plus quand ils sont atteints d’une paralysie cérébrale. Dans cette situation, la

participation de I’enfant est alors dépendante de la compréhension de ses parents des difficultés
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qu’il rencontre au quotidien ainsi que leurs attentes a son égard, ce qu’ils le pensent capable de
faire ou non. La participation est aussi retreinte du fait des obstacles physiques que peut

présenter le logement non adapté (Beresford, Colver, Jarvis, Mihaylov, 2004).

Les enfants en situation de handicap participent donc moins aux activités de vie quotidienne
et de loisir que les autres enfants. Or, les occupations, comme support d’expériences et
d’apprentissages, sont essentielles pour le développement psychomoteur de tous les enfants et
d’autant plus pour les enfants en situation de handicap, qui ont besoin de plus de stimulations

pour se developper.

o Impact fonctionnel dans les activités de vie quotidienne

Dés le plus jeune age de I’enfant, les activités quotidiennes peuvent s’avérer compliquées.
Tout d’abord, le portage de I’enfant peut mettre les parents en difficulté, du fait des mouvements
athétosiques, incontrolés, de la spasticité, de 1’hypotonie ou de 1’hypertonie qui rendent le corps
de I’enfant difficilement controlable et « contenu ». De plus, le bébé exprimera ses émotions,
génes, plaisirs a travers des modifications du tonus, et le parent doit y étre attentif (Bouchard,
Defaque, 2010).

Le bain est un moment important des soins des enfants lourdement handicapés. Le déficit
postural de I’enfant nécessite une installation particuliere afin qu’il ne glisse pas, qu’il puisse
se retourner, relever la téte et pour éviter au maximum les mouvements involontaires. Plus
I’enfant grandit, plus cette activité est difficile a réaliser pour les parents du fait de la
morphologie de leur enfant mais également a cause de 1’agencement de la salle de bain :

baignoire trop petite, basse, salle de bain de petite superficie... (Alexandre et al., 2011).

L’habillage et le déshabillage sont rendus difficiles par les schémes d’hyper-extension, la
spasticité ou I’hypertonie qui figent le corps dans des positions non fonctionnelles, la moindre
manipulation brusque peut provoquer une contraction involontaire voire des douleurs. De la
méme maniéere, un bébé hypotonique sera difficile a manipuler car tout son corps sera
« flasque ». Le non-controle de sa posture et de ses mouvements empéche le bébé d’avoir des
attitudes aidantes pour ses parents : se retourner, tendre les bras et jambes... (OMS, 1993).
Selon ses troubles, 1’enfant peut avoir des difficultés a initier le mouvement, a suivre une
séquence gestuelle. De plus, certains habits sont plus difficiles a enfiler ou enlever notamment

les habits serrés, non élastiques.
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Lors du repas, le manque de tonus ou I’hypertonie ne permet pas d’avoir une installation
adéquate pour manger. L’enfant peut avoir du mal a se centrer sur ’activité « repas », ne pas
savoir ou orienter sa téte, ni quand ouvrir la bouche et la refermer. Si I’enfant a des difficultés
a contrdler les muscles de la langue, des lévres et de la gorge, des problémes pour macher et
avaler peuvent survenir. Le temps de repas de I’enfant paralysé cérébral peut étre long, du fait
de la lenteur globale de I’enfant (OMS, 1993). D’une manicre générale, la réalisation de ces
actes de la vie quotidienne pour un enfant en situation de handicap prend plus de temps que
pour un enfant sain. L’entourage est sollicité de maniére importante et se retrouve souvent

démuni face a la situation de leur enfant (Bouchard, Defaque, 2010).

2. L’enfant paralysé cérébral au sein de sa famille

2.1. Du lien d’attachement au lien de filiation

Le systéme d’attachement est défini comme étant un « systeme de survie » de I’enfant
deés ses premiéres heures de vie, constitué de comportements de 1’enfant visant a attirer sa mere
vers lui : pleurs, sourires, cris,... ; et de comportements qui le poussent vers sa mere : succion,
accrochage,... Ce systeme a été étendu a la relation d’attachement avec le pére également et a
pour fonction principale la protection de I’enfant contre les dangers extérieurs. Ce sentiment de
sécurité permet a I’enfant d’explorer son environnement, et favorise donc son développement

et I’affirmation de soi (Mendonga, 2008).

Le lien de filiation est le résultat de différents phénomeénes, dont le lien d’attachement.
Ce lien est ce qui permet a I’enfant de s’identifier comme étant le fils ou la fille de ses parents
et inversement. Les comportements affectifs exprimés par les parents envers leur enfant
permettent a ce dernier de ressentir cette attache. Les parents s’identifient a leur enfant grace a
la ressemblance qu’il existe entre cet enfant et I’enfant qu’ils étaient. Cette ressemblance peut
exister au niveau physionomique et comportemental et constitue le lien narcissique. Par ailleurs,
la réalisation des actes du quotidien, incluant la compréhension des besoins de I’enfant, renforce
ce lien. Il est démontré que la situation de handicap d’un enfant représente un facteur de risque

dans la construction du lien de filiation. (Grangeat, 2002 et 2008)

2.2. Laconstruction du lien parent-enfant perturbée
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L’arrivée d’un enfant handicapé dans une famille n’est pas un événement anodin. Le
handicap marque une rupture dans la dynamique familiale et oblige a la redéfinition du projet
de vie de cette famille.

Le handicap de I’enfant peut étre diagnostiqué pendant la grossesse, au moment de la
naissance; ou encore dans les premiers mois de vie de I’enfant. Dans le cas d’une naissance
prématurée ou d’un accouchement difficile, cause majoritaire des paralysies cérébrales, le
temps de « réverie » autour de 1’enfant imaginaire est écourté, il y a une rupture brutale qui met
les parents en situation d’angoisse face aux possibles séquelles chez leur enfant, non visibles
immediatement (Sausse, 1996). De plus, les premiers soins autour de I’enfant, qui est enlevé a
sa mere, et les non-dits sur son état de santé, suspendent d’autant plus la construction du lien
de filiation. Dans le cas des diagnostics plus tardifs ou de 1’absence de diagnostic, les parents
restent dans une période d’incertitude face au constat du retard de développement de leur enfant,
période ou ils peuvent tout imaginer.

Ce diagnostic met a mal la construction du lien parent-enfant, lien qui se construit des
la grossesse (Grangeat, 2002). L’annonce du handicap provoque chez les parents une image
projective rigidifiée de la vie future de leur enfant, basée sur les stéréotypes de 1’enfant
handicapé et qui le condamne a une vie toute tracée. Cette annonce est rapportée chez les parents
comme une rupture : il y a un avant, et un apres I’annonce (Sausse, 1996). Le bébé réel ne
correspond pas au bébé imaginaire, et dans ce cas, il y a un risque que les parents se
désinvestissent ou qu’ils gardent I’image du « double imaginaire ». Le deuil de I’enfant

imaginaire doit étre fait afin de laisser la place a cet enfant réel (Grangeat, 2002).

Les interventions visant a favoriser la création du lien de filiation doivent étre mises en
place dans les premiers mois et premieres années de la vie de I’enfant. De plus, ’arrivée d’un

enfant atteint de paralysie cérébrale bouleverse le fonctionnement familial.

2.3.  Un fonctionnement familial modifié

La famille est apparentée a un systéme, avec une organisation relationnelle spécifique,
originale et complexe qui permet une stabilité aux membres (Belio, Destaillats, Mazaux, 2007).
C’est dans ce systéme que I’enfant évolue, le handicap a une place spécifique dans chaque
famille et la famille a une place importante dans le processus de construction de I’enfant.

L’arrivée du handicap dans la famille modifie son fonctionnement, les relations entre

les membres de la famille, provoque une instabilité et modifie les projets individuels et
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collectifs. Cependant, « le handicap ne doit pas étre 1’organisateur central de la construction de
la famille. » (Belio, Destaillats, Mazaux, 2007). Ces bouleversements sont nécessaires a la
transformation du fonctionnement du systeme. Si la famille rencontre des difficultés a évoluer,
elle se retrouve en situation de handicap.

Le handicap a également un impact sur les relations intrafamiliales, notamment au sein
du couple parental, par une augmentation des tensions ou au contraire un renforcement des liens
(Krigger, 2006). Un handicap lourd aura plus de conséquences négatives sur la vie du couple :
insatisfaction conjugale, risque accru de divorce et séparation (Bemister, Brooks, Dyck, Kirton,
2014). Les relations sociales sont également modifiées: soit par une restriction des relations
sociales, soit par un ¢élargissement du réseau aidant. L’association de troubles du comportement
a un impact négatif sur les relations intra- et extra- familiales.

Toutes ses spécificités liées a la naissance d’un enfant paralysé cérébral impacte la

qualité de vie de la famille.

2.4. Conséguences sur la qualité de vie de la famille

Le handicap d’un enfant a des conséquences sur la santé de la famille, notamment sur
celle de ses parents. Les parents ont moins de temps pour eux, du fait que leur enfant a besoin
d’aide pour les activités de la vie quotidienne, sans baisse du besoin d’accompagnement avec
I’age (Krigger, 2006). Les familles d’enfants paralysés cérébraux sont plus limitées en activités
familiales que les familles de la population globale (Bemister, Brooks, Dyck, Kirton, 2014).
Cette dépendance peut également étre un facteur de limitation de travail ou de non reprise du
travail. Par ailleurs, les familles peuvent se retrouver dans des situations économiques instables,
du fait de la limitation de travail et du co(t des soins ou aides nécessaires a leur enfant.

Les parents n’ont pas de repéres ordinaires de la parentalité : tous les actes de la vie
quotidienne sont difficiles. (Grangeat, 2002) Les parents sont comme sidérés, ils ont des
difficultés & assumer leur role parental, ils n’ont plus les compétences spontanées a connaitre et
comprendre leur enfant ce qui provoque des attitudes éducatives incohérentes. (Sausse, 1996).
Les parents en viennent a douter de leurs compétences et demandent I’aide d’un professionnel
censé « savoir ». Cette situation de dépendance de I’avis d’un tiers ameéne les parents a se sentir
disqualifiés de leurs compétences éducatives et de leur autorité symboligue, sentiments qui met
les parents dans une situation de souffrance. 1l faut alors prendre garde en tant que thérapeute a

ne pas accroitre le sentiment erroné d’incompétence. Il est important de s’appuyer sur les
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compétences internes des parents : les compétences adaptatives, de gestion de la famille et
d’éducation (Belio, Destaillats, Mazaux, 2007).

Le bien-étre psychologique du couple est perturbé, notamment & cause du stress
occasionné par la situation de handicap: santé de I’enfant, hospitalisations, sommeil, troubles
du comportement. Le handicap d’un enfant est un facteur de risque de dépression et d’isolement
ainsi que d’une moins bonne qualité de vie des parents. De plus, la culpabilité des parents,
notamment des méres est un facteur d’anxiété important (Bemister, Brooks, Dyck, Kirton,
2014). La santé physique des parents est également atteinte et cette atteinte est majorée par le
niveau de dépendance de I’enfant. Les douleurs de dos sont les principaux troubles retrouvés
chez les parents d’enfants porteurs d’une paralysie cérébrale (Cans, Fauconnier, Guyard,
Mermet; 2010).

La fratric est également affectée par le handicap d’un frére ou d’une sceur : des
sentiments de jalousie, de culpabilité, de tristesse, de surinvestissement peuvent habiter les
autres enfants de la famille, face aux déficiences de leur frére ou sceur et a I’investissement
parental demandé par le handicap. Cependant, les enfants de la fratrie peuvent par ailleurs

développer leur maturité ainsi que leur ouverture d’esprit (Pierard, 2013).

Il. L’accompagnement a domicile par un
centre d’action médico-sociale précoce
(CAMSP)

1. Les CAMSP: une réponse aux difficultés des
enfants paralysés cérébraux et de leur famille

1.1. Transdisciplinarité et coopération au sein d’un

CAMSP pour une vision globale de la situation

L’ergothérapeute, dans le cadre d’'un CAMSP, travaille au sein d’une équipe de
differents professionnels du médico-social. Cette pratique peut étre decrite par la notion de
transdisciplinarité, fonctionnement en équipe qui nécessite I’élaboration d’un projet commun
et la coordination entre les professionnels afin d’utiliser la méme méthodologie ; les savoirs et
pratiques sont donc partagés. Cette pratique est centrée sur le projet du patient, son

environnement, ses contraintes, son histoire (Alexandre, Lefévere, Palu, Vauville, 2011).
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En effet, il est nécessaire de travailler en transdisciplinarité dans la petite enfance, en
mettant la famille au centre du projet, et en intégrant, pour chaque professionnel les savoir-étre
et savoir-faire de ses collegues. L’équipe est composée de médecins spécialisés, de rééducateurs
(kinésithérapeutes, ergothérapeutes, psychomotriciens, orthophonistes), d’auxiliaires
médicaux, de psychologues, d’éducateurs de jeunes enfants, d’assistants sociaux et d’autres
professionnels selon les besoins. La complémentarité des professionnels est possible grace aux
espaces d’échanges que sont les réunions, les transmissions, les synthéses (Layec, Tosser,
2013). Cette coopération permet a 1’équipe d’avoir une vision globale de 1’enfant et de sa
situation, vision indispensable pour agir dans le domaine de la petite enfance. Elle facilite la

collaboration des professionnels autour du projet commun de 1’enfant.

1.2. L’action des CAMSP auprés des enfants et de

leurs parents

D’apreés la loi, «les centres d'action médico-sociale ont pour objet le dépistage, la cure
ambulatoire et la rééducation des enfants des premier et deuxiéme ages qui présentent des
déficits sensoriels, moteurs ou mentaux, en vue d'une adaptation sociale et éducative dans leur
milieu naturel et avec la participation de celui-ci. lls exercent des actions préventives
spécialisées. Ces centres exercent aussi, soit au cours des consultations, soit a domicile, une
guidance des familles dans les soins et I'éducation spécialisée requis par I'état de I'enfant»
(Annexe XXXII bis — Décret n°76-389 du 15 avril 1976).

L’accompagnement proposé est global, et concerne les enfants de 0 a 6 ans qui
présentent ou risquent de présenter un handicap. Ainsi, les enfants atteints d’une paralysie
cérébrale ou ayant un risque de présenter des troubles du fait d’un contexte de naissance
particulier (prématurité, petit poids de naissance, souffrance néonatale), sont suivis dés la
naissance par les CAMSP lorsque cela est possible (CREAI Rhone-Alpes, 2009). L’intérét du
diagnostic et d’un suivi précoce des troubles et déficits a été reconnu pour prévenir les risques
de sur-handicap et favoriser le développement de 1’enfant en situation de handicap (CREAI
Rhone-Alpes, 2009). De plus, les parents rapportent le besoin d’étre reconnus dans leur role de
parents compétents et coordinateurs, d’étre au ceeur des projets et actifs ainsi que d’accéder a
un transfert de compétences de la part des professionnels (CREAI Bretagne, 2013). Un soutien

psychologique et un accompagnement administratif peuvent également étre apportés.
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En réponse aux difficultés de la famille face au handicap de leur enfant et pour faciliter
la construction du lien d’attachement, 1’équipe du CAMSP a une mission de vigilance. Cette
mission peut se traduire par I’observation particuliére de I’environnement physique, psychique
et émotionnel de I’enfant, de son confort postural, des stimulations qu’il recoit ainsi que
I’établissement précoce de liens avec ses parents, notamment lors des interventions a domicile.
Une attention particuliere est portée aux possibles situations de maltraitance ou de carence
lorsqu’il y a un dysfonctionnement dans 1’établissement de ce lien. (CREAI Rhone-Alpes,
2009).

2. Particularités d’une intervention a domicile

2.1. Pourquoi une intervention a domicile ?

L’intervention a domicile présente des avantages pour I’enfant, sa famille et les
soignants. Tout d’abord, I’enfant paralysé cérébral et sa famille, plus particuliérement sa mére,
ont moins de temps libre que les familles de la population générale (Cans, Fauconnier, Guyard,
Mermet; 2010) du fait du manque d’indépendance de I’enfant mais également des nombreux
soins que ce dernier regoit (Cusick and Novak, 2006). Une intervention & domicile évite a
I’enfant et son parent de perdre du temps en trajet. Cela permet également a I’enfant de préserver
« I’unité de son cadre de vie », de le rencontrer dans son lieu de vie, lieu ou il a ses reperes
(Dufour, 2011). C’est I’environnement au sein duquel se développent les situations de handicap
au quotidien, auxquelles sont confrontés les parents. Pour les enfants polyhandicapés, « le lieu
de vie est également le lieu de soins. » (Billette de Villemeur, Brisse, Grimont, Mathieu, Tallot,
2012). Une intervention sur le lieu de vie de la famille permet donc d’étre au plus pres des
demandes, des besoins des parents. De plus, les enfants développent leurs compétences
maximales dans leur environnement et avec leurs proches (Ehret, Guilmois, Rumeau, Woerth,
2011).

Pour la famille, une intervention a domicile permet de « démédicaliser le suivi [de leur]
enfant, qui a déja passé beaucoup de temps a 1’hdpital » (Dufour, 2011). De plus, si les soins
sont incorpores aux activités de la vie quotidienne au domicile, cela permet de réduire la fatigue
des parents (Cusick and Novak, 2006). L’intervention au domicile permet d’inclure les parents
dans la séance de soin, et donc de favoriser la relation parent-enfant. En effet, les parents
peuvent réeinvestir leur role, eux qui ont pu se sentir dépossedés de leur enfant a cause d’un

contexte de naissance difficile (Dufour, 2011).
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Pour I’ergothérapeute, intervenir au domicile permet d’avoir une vision globale de
I’enfant et de son environnement (Dufour, 2011), vision essentielle pour le suivi des jeunes
enfants. L’ergothérapeute sera plus a méme de centrer son approche sur la famille et d’en faire
un partenaire actif en travaillant sur leur lieu de vie (Cusick and Novak, 2006). Il pourra
intervenir au moment ou la famille a besoin d’aide, lors des actes de la vie quotidienne, dans le
milieu écologique de I’enfant et ses parents (Cans, Fauconnier, Guyard, Mermet; 2010). Les

soins et aides proposés n’en seront alors que plus perspicaces et efficaces (Dufour, 2011).

Cependant, intervenir au domicile familial est une approche particuliére, puisque ce

n’est pas un lieu désigné pour une fonction médico-sociale (Layec, Tosser, 2013).

2.2. Le domicile, un lieu d’intervention particulier

Le cadre externe de I’intervention au domicile est trés différent de celui d’un service de
soin ou de rééducation, dans lequel les soignants sont dans un lieu connu et donc en « sécurité ».
L’intervention au domicile est une « mise en danger » dans le sens ou d’autres régles s’y

appliquent.

Le domicile est un espace extrémement intime, privé et il assume les fonctions de
confort, de sécurité, de protection de 1’intimité, de maintien de 1’identité et de valorisation de
soi (Djaoui, 2006). Il est déecrit comme étant le prolongement du corps de ceux qui I’habitent
(Gannac, 2004 ; Djaoui, 2006 ; Layec, Tosser, 2013). Le domicile est également le lieu des
interactions familiales, la ou le « systeme famille » évolue, avec ses secrets et ses défaillances.
Il est aussi le « chez-soi », lieu a partir duquel la personne, notamment 1’enfant, devient « soi ».
C’est le premier espace exploré et investi par I’enfant, ¢’est son cadre de vie, le lieu qui le verra

évoluer et se développer (Gannac, 2004 ; Dufour, 2011).

Le domicile est un lieu d’intervention particulier, au sein duquel il est nécessaire pour
les professionnels de respecter un cadre interne. Le soignant n’est pas un invité, lorsqu’il vient
au domicile de la famille ; il est autorisé néanmoins a rentrer chez eux dans le cadre
professionnel (Layec, Tosser, 2013). Il y a un risque que son intrusion dans le territoire privé
soit vécue comme une violation de I’intimité physique et psychique de cette famille (Djaoui,
2006). Il doit étre tres vigilant a ce que son intervention ne soit pas vécue comme une atteinte
a la sécurité et a I’identité de la famille. Le soignant doit donc respecter le domicile dans lequel

il intervient, ses régles et son organisation (Gannac, 2004). Il est nécessaire d’étre « efficace et
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discret » afin de bouleverser le moins possible de fonctionnement du domicile (Layec, Tosser,
2013).

Pour pouvoir proposer un soin, les intervenants doivent connaitre le mode de vie de la
famille, les craintes et les attentes de chaque membre. Les professionnels sont « ballotés entre
différents désirs » et doivent pouvoir les entendre tous, tout en accompagnant la famille dans
1’¢laboration de son projet de vie. Le soignant doit étre capable de ne pas perdre de vue ses

missions, en lien avec le projet de la famille (Layec, Tosser, 2013).

Ill. Apport d’une co-intervention aupres de
I’enfant PC et de sa famille

1. Accompagnement des enfants paralysés cérébraux
et de leurs parents par I’ergothérapeute et
I’éducateur de jeunes enfants

1.1. Qu’est-ce que I’ergothérapie ?

L’ergothérapie est un métier de la santé fondé sur le lien entre la santé et I’activité de la
personne. La bonne réalisation des activités propres a chaque personne, qui ont du sens pour
elle ou pour la société, permettent I’amélioration de la qualité de vie. La participation de la
personne definit la place et le rdle que prend cette personne dans la société. Lorsqu’il y a une
limitation de participation, du fait d’une déficience physique, mentale ou cognitive, ou bien
d’un autre obstacle d(t au contexte de vie de la personne, le bien-étre de la personne ainsi que
son réle social sont affectés, et donc sa santé ; la personne se retrouve en situation de handicap.
Le handicap est considéré dans le contexte environnemental : il y a un lien entre la personne,

I’activité et I’environnement (Morel-Bracq, 2009).

L’ergothérapeute a pour but de donner accés a un maximum d’autonomie et
d’indépendance a la personne en situation de handicap, qu’il y ait récupération ou non, afin de
maintenir, restaurer et permettre la réalisation des activités. Il agit pour réduire la situation de
handicap au maximum par le biais de la rééducation, la réadaptation et la rehabilitation sociale
(Alexandre, Lefévere, Palu, Vauvillé, 2011 ; ANFE, 2014).

17

RIEDINGER
(CC BY-NC-ND 2.0)



L’homme est considéré comme un étre bio-psycho-social qui interagit avec son
environnement, et I’ergothérapeute considére la personne dans sa globalité. 1l prend en compte
les habitudes de vie, les croyances, les projets personnels du patient et de son entourage afin de
définir ses objectifs (Morel-Bracq, 2009). La motivation du patient quant a ces objectifs sera le
moteur de la réussite du suivi. Il intervient aupres de la personne en rééduquant les capacités,
en lui proposant de nouvelles manieres pour réaliser ses activités, en préconisant des aides
techniques ou humaines ou encore en adaptant 1’environnement. La rééducation se fait par le
biais d’activités adaptées ludiques, artisanales, de la vie quotidienne afin de retrouver des
capacités fonctionnelles transposables dans la vie de tous les jours. Les activités signifiantes,
pour la société, et significatives pour le patient, sont priorisées. L’ergothérapeute agit aussi en
amont des déficiences a travers des actions de prévention, de conseil, de promotion de la santé
(Alexandre, Lefévere, Palu, Vauvillé, 2010 ; ANFE, 2014).

1.2. L’ergothérapie en pédiatrie

° L’intérét d’une intervention précoce

En pédiatrie nous considérons que plus une rééducation est proposée tot, plus elle est
efficace ; d’autant plus aupres de la population des enfants paralysés cérébraux ou des enfants
polyhandicapés (Bouchard, Defaque, 2010). L’intervention précoce est justifiée par le
phénomene de plasticité cérébrale, phénomeéne influencé par I’environnement et qui permet,
par des stimulations sur le cerveau en maturation, 1’émergence de compensations (Joseph,
Yanez, 2011 ; Dufour, 2011). En ergothérapie, I’accompagnement se mettra en place « dés que
sont suspectés des risques pour la mise en place des premiers gestes, utile aux premieres
habiletés mais aussi dés que I’installation posturale du bébé dans son quotidien nécessite des
aménagements » (Dufour, 2011). Cette intervention permettra d’ « accompagner 1’enfant et ses
parents dans la découverte de ses capacités et de ses difficultés » (Joseph, Yanez, 2011). Ainsi,

une intervention avant I’age de 6 ans est a prioriser.

° Intervention auprées des enfants paralysés cérébraux

L’évaluation des capacités des jeunes enfants atteints d’un handicap lourd se fait
majoritairement par de I’observation, directe ou indirecte avec la coopération des parents, afin

de connaitre les déficiences et les capacités fonctionnelles de 1’enfant sur les plans moteurs,
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sensitifs, cognitifs, affectifs et psychiques (Bouchard, Defaque, 2010). 1l existe cependant des
évaluations validées permettant le diagnostic ergothérapique de 1’enfant : la batterie Talbot ou
la Mesure d’Indépendance Fonctionnelle de 1’enfant qui s’intéressent & 1’autonomie et
I’indépendance de I’enfant dans la vie quotidienne, 1’échelle de développement de Tardieu qui
s’attache au développement psychomoteur de I’enfant selon son age et ses capacités (Dufour,
2011). L’ergothérapeute s’intéresse également a I’environnement de 1’enfant, son domicile et
le fonctionnement familial, en prenant en compte les habitudes de vie de 1’enfant et sa famille.
Une fois ’ensemble des informations rassemblées, 1’ergothérapeute a une vision globale de
I’enfant dans son environnement. L’analyse de ces données permet d’établir un projet
d’intervention personnalisé, en lien avec 1’enfant et ses parents (Dufour, 2011). Les buts de
I’intervention seront de promouvoir I’indépendance de I’enfant, favoriser son développement
et améliorer sa qualité de vie ainsi que celle de ses parents (Brown A., Brown G.T. et Rodger,
2005).

Les moyens a disposition des ergothérapeutes pour remplir ces objectifs comprennent
la rééducation, la réadaptation et I’éducation de I’enfant et de sa famille. L’ergothérapeute, pour
ses actes de rééducation, axe sa pratique sur 1’approche multi-sensorielle (Brown A., Brown
G.T. et Rodger, 2005). L’enfant développe ses compétences sensori-motrices et cognitives a
travers les sensations qu’il vit en interagissant avec son environnement (voir partie 1.2.3 La
théorie de I’intégration sensorielle). Le thérapeute proposera également 1’entrainement aux
activités de la vie quotidienne, a travers des mises en situations, pour favoriser I’indépendance
et I’autonomie de I’enfant ou a minima des attitudes aidantes pendant ces soins (Bouter et al,
2004). L’ergothérapeute apprendra aux parents a favoriser I’indépendance de leur enfant lors
de la réalisation des activités de la vie quotidienne et apportera des conseils pour la gestion du
quotidien (Bouter et al, 2004 ; Brown A., Brown G.T. et Rodger, 2005).

L’installation et le positionnement du bébé représentent également une part importante
du travail en ergothérapie aupres des jeunes enfants. Cela permet de favoriser la participation
de I’enfant aux activités, de prévenir des déformations ostéo-articulaires et de faciliter le travail
d’aidant des parents (Ehret, Guilmois, Rumeau, Woerth, 2011 ; Bouchard, Defaque, 2010,
2010). L’ergothérapeute pourra également préconiser des aménagements du domicile ou tout
autre matériel adapté pour faciliter tous les actes de la vie quotidienne de I’enfant et de I’aidant,
favoriser le repérage spatial et I’autonomisation de I’enfant (Brown A., Brown G.T. et Rodger,
2005).
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° La théorie de I'intégration sensorielle

La théorie de D’intégration sensorielle a été développée par une ergothérapeute
américaine, J. Ayres. L’intégration sensorielle est le systéme qui nous permet de planifier nos
mouvements et d’organiser notre comportement en prenant en compte les informations que
produisent I’environnement et notre corps. Les actions sont en interaction permanente avec les
sensations. Le traitement juste de ces sensations nous permet de produire des actions efficaces
et adaptées a I’environnement. Le feed-back de ces actions, lui-méme sous forme de sensations,
nous permet de connaitre le résultat de cette action et d’ajuster notre comportement. « Une
action réussie, ¢’est-a-dire adaptée, procure un sentiment de maitrise de la situation et de
confiance en soi. ». L’intégration sensorielle permet, par exemple, d’explorer par le toucher

pour préparer le mouvement et de coordonner les sensations du corps et la vision.

Lorsque I’enfant a des difficultés d’intégration sensorielle, ce qui peut étre le cas d’un
enfant paralyse cérébral, son développement est moins harmonieux, il a des troubles de
I’équilibre sensori-tonique et est vite débordé par la multitude des stimulations. Un suivi
précoce est a favoriser afin d’aider I’enfant a créer une base solide, notamment au niveau de la
régulation du tonus, pour le développement de ses fonctions instrumentales. En effet, les
systemes sensoriels matures le plus précocement sont les systemes tactiles et vestibulaires ; les
systemes auditifs, visuels et oraux se développant plus tard. L’ergothérapeute peut utiliser les
méthodes d’évaluation et de traitement de ’intégration sensorielle pour prévenir ou répondre
aux difficultés de I’enfant. Pour cela, le thérapeute devra doser les stimulations afin que I’enfant
apprenne a les organiser et a agir de maniére adaptée pour réaliser 1’activité; tout en favorisant

les initiatives de I’enfant (Debay et Dubochet, 1995).

1.3. Educateur de jeunes enfants

° Qu’est-ce que I’éducateur de jeunes enfants ?

L’éducateur de jeunes enfants (EJE) est un professionnel du social spécialiste de la petite
enfance. Il accompagne les enfants de 0 a 7 ans et leurs parents dans leur milieu familial, social
et culturel en assurant les fonctions d’éducation, de prévention, de coordination. Il intervient de
facon précoce et globale auprés de I’enfant, au sein d’une équipe médico-sociale le plus

souvent, en mettant en ceuvre le projet éducatif et social de I’enfant et de sa famille.
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Ses missions se situent tant au niveau de 1’épanouissement de I’enfant que dans la
création d’un environnement social et matériel stimulant. Il ameéne 1’enfant a développer ses
capacités intellectuelles, affectives et artistiques afin de favoriser son apprentissage de
I’autonomie et de la vie sociale et de prévenir 1’apparition d’« inadaptation socio-
médicopsychologiques » (Direction générale de la cohésion sociale [DGCS], 2013 ; Ministere
délégué a la cohésion sociale et a la parité, 2005). Pour cela, il propose a I’enfant diverses
activités ludiques, artistiques et sociales dans un but éducatif (DGCS, 2013). L’EJE assure
également un soutien aux parents dans leur quotidien, pour toutes leurs compétences parentales
et plus spécifiquement dans leur fonction d’éducation. Il prévient également tout
dysfonctionnement dans les premiers liens d’attachements parent-enfant (Ministére délegué a

la cohésion sociale et a la parité, 2005).

° L’éducateur de jeunes enfants auprés les enfants paralysés

cérébraux et de leur famille

L’éducateur de jeunes enfants aide I’enfant & construire son identité, a vivre avec ses
différences. Il favorise 1’éveil et le développement du petit enfant en lui donnant I’envie de
vivre, en I’accompagnant dans ses découvertes sensorielles et les situations de plaisir. Pour cela,
il utilise notamment les activités ludiques. Par la suite, il s’attachera a soutenir 1’autonomie de
I’enfant, en lui proposant des activités lui permettant de faire ses choix, d’étre acteur de sa vie.
Il aidera I’enfant a accepter les contraintes liées a son handicap. L’éducateur aura également un

role d’accompagnement de la séparation mére/enfant.

Aupres des parents, 1’éducateur accompagnera le processus de deuil de I’enfant idéal
afin que la famille développe des compétences d’adaptation et un nouveau fonctionnement. A
travers des activités parent-enfant, elle les aide a réinvestir leur enfant lorsque I’annonce du
handicap a figé la création du lien de filiation. L’enfant devient un « sujet avec lequel ils peuvent
vivre des situations de plaisir », il a sa place dans la famille, la fratrie. L’éducateur de jeunes
enfants initie le dialogue entre les parents sur la souffrance qu’ils vivent lorsque 1’échange ne
se fait pas spontanément. Chaque parent doit trouver sa place par rapport a cet enfant, pour cela,
le projet éducatif de 1’enfant est défini avec les parents et 1’éducateur (Ministére délégué a la
cohésion sociale et a la parité, 2005). L’éducateur a également le role de médiateur entre

I’enfant, les parents, les professionnels et la société.
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° Le choix de I’éducateur de jeunes enfants pour ce binbme

En de nombreux points, 1’ergothérapeute et 1’éducateur de jeunes enfants peuvent avoir
une pratique originale et riche. Cette co-intervention permet de créer un bindme sanitaire et
social, médical et éducatif intéressant pour avoir une action simultanée sur les différents aspects
de la problématique de la famille. Cela ne serait pas possible dans un binbme avec un
professionnel paramédical. Les compétences de 1’éducateur de jeunes enfants, concernant
I’accompagnement des parents dans 1’élaboration de la relation parent-enfant, répondent a
I’approche systémique de la situation de handicap de 1’enfant pensée par 1’ergothérapeute.
L’enfant ne pouvant pas se développer convenablement s’il ne ressent pas le sentiment de
sécurité que lui procure le lien d’attachement. Ainsi, le but de ces deux professionnels est
consensuel : permettre a 1’enfant de développer ses compétences dans un environnement
facilitateur. Pour cela, I’ergothérapeute agira sur 1’environnement physique afin qu’il soit
stimulant et confortable, tandis que 1’éducateur s’occupera de I’environnement social, affectif
et éducatif. De plus, I’outil de I’éducateur auprés de I’enfant est majoritairement le jeu, activité
de vie quotidienne signifiante et significative pour le tout petit, et par cela en concordance avec

la vision de la santé de I’ergothérapeute.

2. L’apport d’une co-intervention ergothérapeute-
éducateur de jeunes enfants auprés de I’enfant et
de la famille

2.1. Quelles modalités pour cette co-intervention ?

° Une co-intervention comme réponse aux difficultés des

soighants

Par « co-intervention », on parle ici de l’intervention des deux professionnels -
ergothérapeute et éducateur de jeunes enfants - pendant la méme « séance », il y a donc en
présence, au méme moment, I’enfant, 1’un ou les deux parents ainsi que les deux professionnels

médico-sociaux.

Comme nous I’avons dit plus haut, le quotidien des familles d’enfants paralysés

cérébraux est chargé, les nombreux suivis ainsi que la dépendance des enfants empietent sur le
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temps libre des parents ainsi que sur la fatigue et la disponibilité de I’enfant (Cans, Fauconnier,
Guyard, Mermet; 2010). Les parents ont besoin de prévoir 1’avenir proche, d’organiser leur
quotidien ; cela peut les mettre en situation de stress et de colére (Belio, 2008). L’intervention

de deux professionnels sur le méme temps réduirait cette charge pour 1’enfant et ses parents.

Les parents d’un enfant en situation de lourd handicap, voire polyhandicap, peuvent étre
en grande souffrance. L’acceptation de ce handicap n’est jamais définitive, elle peut étre remise
en cause a chaque étape du développement de ’enfant. Les sentiments de colére, de tristesse,
de détresse, d’impuissance peuvent traverser les parents. Face a un quotidien difficile, les
parents sont stresses, épuises ; ils peuvent perdre patience quand leur enfant ne montre pas de
progrés (Belio, 2008). Les soignants sont confrontés a tous ces sentiments violents de fagon
directe, d’autant plus en intervenant au domicile. IIs doivent étre prudents a ne pas renforcer le
sentiment d’incapacité des parents (Belio, Destaillats, Mazaux, 2007). Les soignants peuvent
également étre témoins de situations de maltraitance physique, psychologique ou bien de
négligence ; cette situation est également trés délicate et difficile & gérer seul et les
professionnels peuvent se sentir démunis (Belio, 2008).

° Une coopération riche entre les deux intervenants

L’éducateur utilisera ses compétences éducatives et sociales dans la situation de
handicap tandis que 1’ergothérapeute mettra a disposition ses compétences sur 1’aspect plus
médical et fonctionnel de la paralysie cérébrale. Le parent peut étre exclus de la séance, y
assister ou en étre acteur. Le cadre d’une co-intervention avec un éducateur permet a
I’ergothérapeute de se centrer sur le développement moteur de 1’enfant et tout ce que cela
implique: I’installation favorisant le confort, la sécurité ou le mouvement fonctionnel, les outils
pour une stimulation adaptée, le développement des capacités nécessaires pour réaliser un geste

fonctionnel.

L’installation a pour but de faciliter les taches de la vie quotidienne et la routine des
familles, d’optimiser le confort et les capacités fonctionnelles de 1’enfant on lui offrant une
ouverture sur son environnement (Joseph, Yanez, 2011). L’installation doit étre mise en place
avant que le bébé n’ait adopté un schéma atypique. Elle est adaptée a une activité précise, en
vie quotidienne : repas, toilette, habillage, déplacements, jeu (Alexandre et al., 2011). Chez le

jeune enfant paralysé cérébral, I’installation permettra d’offrir une enveloppe solide et
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contenante (Bouchard, Defaque, 2010). Par ailleurs, I’ergothérapeute enseignera aux parents

des techniques de portage en enroulement pour pallier au schéme d’hyper-extension de I’enfant.

La mise en place d’une installation pour le quotidien, dans une intervention précoce, a
un impact psychologique important pour les familles qui n’ont pas encore fait le deuil de
I’enfant idéal. En effet, cette installation stigmatise la situation de handicap du jeune enfant.
Elle peut étre percue comme une contrainte supplémentaire, une source d’inconfort ou de
souffrance pour I’enfant (Joseph, Yanez, 2011). Le travail de 1’ergothérapeute dans ces
situations est de trouver I’installation qui sera acceptée, supportée et utilisée par 1’enfant et sa
famille. Pour cela, I’ergothérapeute doit encourager les solutions « maisons » trouvées par les
parents (exemple du concours des Papas bricoleurs et Mamans astucieuses), il peut proposer la
personnalisation des aides techniques par 1’enfant ou les parents ; ou bien adapter du matériel
du commerce moins stigmatisant (siége auto, poussette) (Alexandre et al., 2011). Il faut alors
trouver le meilleur compromis entre le confort, la fonctionnalit¢ et I’acceptation de
I’installation. L’éducateur peut aussi étre amené a demander des conseils quant a ’installation
ou la manipulation de I’enfant afin de favoriser la réalisation indépendante d’une activité par
I’enfant. L’ergothérapeute apportera ses connaissances quant aux manceuvres de décontraction

des membres, aux capacités de I’enfant en lien avec son niveau d’évolution motrice.

La ou I’éducateur de jeunes enfants s’intéressera a la finalité du geste, c’est-a-dire a
I’éveil de I’enfant et au développement de ces capacités, 1’ergothérapeute pourra se cibler sur
la réalisation du mouvement fonctionnel. Le thérapeute concentrera ses observations sur
I’influence des signaux visuels, sonores, tactiles de 1’environnement, sur I’apparition des
réponses motrices adaptées, afin de conseiller I’éducateur et les parents sur les objets adaptés a
la stimulation de ’enfant. Il s’intéressera également a la fonctionnalité de la coordination ceil-
main permettant une approche du membre supérieur vers 1’objet, le pointage de la main. La
richesse des préhensions ainsi que leur adaptation a 1’objet et leur fonctionnalité permettra a

I’enfant d’explorer et d’expérimenter avec les éléments de son 1’environnement (Dufour, 2011).

L’éducateur pourra travailler avec les parents sur la relation de filiation, le lien
d’attachement et la séparation mére-enfant aux travers d’activités parent-enfant rendues

possibles par I’intervention de 1’ergothérapeute.

2.2.  Apports possibles de cette intervention pour les
professionnels
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Dans les situations complexes, telles que peuvent 1’étre les situations de handicap d’un
enfant au sein de sa famille, une cointervention permet de créer un cadre plus sécurisant pour
les thérapeutes. En effet, les deux thérapeutes ont confiance I’un en 1’autre, ils partagent leurs
émotions, leurs faiblesses mais surtout leurs ressources. Les intervenants, en pratiquant en co-
thérapie, échangent des savoirs, des expériences, des idées qui permettent de trouver des
solutions plus créatives et souples et ainsi mieux adaptées aux situations complexes. « Un duo
de thérapeute représente bien plus que la somme des deux thérapeutes, il contient un troisieme
terme a I’instar de 1’absolu du couple » (Courtois et Mertens de Wilmars, 2004). L’interaction
des deux thérapeutes permet la métacommunication et la metaréflexion sur les situations
problématiques, et ainsi I’émergence de solutions plus adaptées. Les thérapeutes, qui se
trouvaient en difficulté, sont plus & méme de rebondir. La co-intervention est un facteur de
résilience des soignants, et par la méme, un facteur de résilience pour les patients et leur famille
(Courtois et Mertens de Wilmars, 2004).

2.3. Des outils d’évaluation de la qualité de vie des
enfants paralysés cérébraux et de leurs parents

pour mesurer I'impact de cette pratique

Aucune littérature ne permet de déterminer concrétement les apports d’une co-
intervention pour I’enfant et ses parents concernant la qualité de la relation qui les unie. Nous
pouvons cependant nous intéresser aux outils d’évaluations qui permettraient de mesurer

I’impact d’une telle intervention sur la qualité de vie de I’enfant et de ses parents.

En effet, I’étude de la qualité de vie des enfants paralysés cérébraux est devenue une
composante importante de 1’évaluation globale de I’efficacité des interventions proposées
(Bollini et al., 2008). Il existe cependant peu d’outils validés pour les enfants paralysés
cérébraux de 0 a 6 ans. Le Pediatric Quality of Life Inventory (PedsQL) propose des
questionnaires adaptés pour cette population (Bollini et al., 2008). Le questionnaire est rempli
par les parents lorsque les enfants ont entre 0 et 5 ans : il s’agit du PedsQL Infant Scale (Annexe
I) pour les enfants de 1 a 24 mois qui s’intéresse au fonctionnement physique, émotionnel,
social et cognitif de 1’enfant, et du PedsQL Cerebral Palsy Module (Annexe 1) pour les enfants
de 2 a4 ans, axé sur les activites de vie quotidienne, le mouvement et 1’équilibre, la douleur, la
fatigue et le repas. Pour les enfants paralysés cérébraux de plus de 5 ans, le questionnaire est en

deux parties : une remplie par I’enfant et I’autre par ses parents. Il s’intéresse aux mémes
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dimensions que celui destiné¢ aux enfants de 2 a 4 ans ainsi qu’aux activités scolaires et a la

communication.

Concernant la qualité de vie des parents, il est possible d’utiliser plusieurs instruments
de mesure : le questionnaire SF12 (Annexe Il : SF36 d’ou sont tirés les items du SF12) qui
permet d’obtenir des informations générales sur la qualité de vie physique et mentale, le
« hospital anxiety and depression scale (HAD) » (Annexe IV) qui nous indique la
symptomatologie depressive et anxieuse des parents et le « family impact of childhood
disability scale (FICD) » (Annexe V) qui nous renseigne sur I’impact du handicap sur la vie des
parents (Ben Salah Frih, Boudoukhane, Jellad, Salah et Rejeb, 2010).

Il serait intéressant de soumettre les parents et les enfants a ces évaluations avant,

pendant et aprés 1’accompagnement en co-intervention afin de justifier cette pratique.

Les apports théoriques développés dans cette premiere partie nous permettent de mieux
comprendre les situations de handicap dans le quotidien des enfants paralysés cérébraux et de
leurs parents. Les CAMSP apportent une réponse adaptée face aux difficultés de ces familles,
notamment grace a I’intervention au domicile. La co-intervention ergothérapeute - éducateur

de jeunes enfants présente des avantages pour I’intervention des professionnels au domicile.

La difficulté de ces familles a établir une relation parent-enfant harmonieuse a également
été mise en avant dans cette premiere partie. 1l est donc intéressant de se demander quel serait
I’apport, face a cette problématique, d’une co-intervention ergothérapeute-éducateur de jeunes
enfants, dans un contexte d’intervention au domicile par un CAMSP aupreés des jeunes enfants

paralysés cérébraux et de leurs parents.

L’investigation aura pour but de valider ou non 1’hypothése, a savoir que la co-intervention
permettrait de soutenir I’enfant et ses parents dans 1’¢laboration du lien de filiation ; en
déterminant les modalités de cette co-intervention, les apports qu’elle représente pour la famille
et si cette pratique est pertinente face a un dysfonctionnement de la relation parent-enfant. Cela
nous éclairera également sur le réle spécifique que peut avoir I’ergothérapeute face a cette

problématique.
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PARTIE METHODOLOGIQUE

|.  Population et lieu d’investigation

Pour apporter des réponses a ses questionnements, les ergothérapeutes et éducateurs de
jeunes enfants travaillant en CAMSP, et ayant une pratique en binéme au domicile aupreés de
I’enfant paralysé cérébral et de sa famille, ont été ciblés. Il a été choisi d’interroger des couples
ergothérapeute-éducateur travaillant au sein d’'un méme CAMSP et intervenant ensemble. La
population a été restreinte aux professionnels exercant dans la région Rhone-Alpes. Aucun
critére de sélection n’a été utilisé quant aux années d’expérience au sein du CAMSP car la
pratique étudiée ici semble peu répandue, au vue des réponses regues.

De plus, la sélection des professionnels a été étendue aux éducateurs spécialisés lorsqu’il
n’y avait pas d’éducateurs de jeunes enfants dans la structure. En effet, tous les CAMSP
n’emploient pas d’éducateurs de jeunes enfants, cependant les missions des éducateurs

specialisés sont sensiblement les mémes, bien que leur formation initiale differe.

Il. L’outil d’investigation utilisé : I’entretien
semi-dirige

1. Choix de I'outil d’investigation

Afin d’approfondir ce sujet de recherche avec la vision des professionnels, le choix a été fait
de réaliser des entretiens semi-dirigés. Cet outil d’investigation permet de recueillir des données
qualitatives sur ce type d’intervention peu répandue. En effet, la population cible regroupe un
faible échantillon de professionnels, et 1’utilisation d’un outil quantitatif n’aurait pas été
pertinent. Les professionnels interrogés seront amenés a décrire leur pratique, le contexte de la
co-intervention et a donner leur avis sur certains points avances par la théorie. L’entretien semi-
directif permet également d’approfondir les éléments importants pour ma question de
recherche, a savoir les apports de cette co-intervention pour I’enfant, sa famille et les
professionnels ainsi que le role spécifique de 1’ergothérapeute face a un dysfonctionnement de
la relation de filiation. De plus, il permettra aux professionnels de s’exprimer sur les différents

themes abordés, grace a des questions ouvertes (Tétreault, 2014).
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2. Construction de 'outil

Les entretiens ont été préparés par 1’¢élaboration d’une trame de questions (Annexe VIII).
Cette trame est similaire pour les ergothérapeutes et les éducateurs, avec seulement une question
divergente, afin de recueillir ’avis des professionnels sur les mémes points concernant cette
pratique a deux. Elle est composée de quatre thémes principaux, en commencant par des
informations générales sur la personne, puis en se basant sur la partie théorique : les difficultes
dans la création du lien de filiation, les modalités de co-intervention au domicile et les apports
de cette co-intervention. Chaque théme est composé de sous-questions permettant de faciliter
I’échange et d’aborder des points précis. La premiére partie des questions a pour but tout
d’abords de vérifier la pertinence de ma question de recherche et d’évaluer les dissimilitudes
entre les données théoriques et les pratique. Les dernieres questions permettront de donner du
sens, ou non, a I’hypothése et d’aller plus loin dans la compréhension de la co-intervention.

Parallelement, une grille d’analyse a été construite, reprenant les thémes et sous-questions
des trames d’entretiens, pour traiter les informations recueillies auprés des professionnels et
faciliter leur analyse (Annexe XV et XVI). L’exploitation des données a été faite en confrontant
les réponses de deux manieres. Une grille de « méta-analyse » (Annexe XVII) a donc été créée
dans le but de faire une comparaison par métier, les éducateurs d’une part et les ergothérapeutes
d’autre part. Cette démarche a permis de mesurer les différences de pratique au sein de chaque
profession. A partir de cette méme grille, les points de vue des éducateurs et des ergothérapeutes
ont été confrontés afin d’étudier la différence de ressentis de cette pratique selon la profession.
Ainsi cette grille de « méta-analyse » se lit a la fois par colonne, pour une analyse par métier,
et par ligne, pour une comparaison entre les deux professions. .

De plus, une lettre d’information et un formulaire de consentement ont été créés dans un
souci de respect des regles éthiques (Annexes VI et VII). La lettre présentait aux participants
dans quel cadre se déroulait I’entretien et quelles étaient les modalités de traitement de
I’information (enregistrement, retranscription anonyme, droit de ne pas répondre a des
questions ou d’arréter 1’enregistrement notamment). Le formulaire de consentement permettait
de recueillir la signature du participant et ainsi son accord quant a ces modalités d’entretien.
La lettre et le formulaire étaient remis au professionnel, par mail, lors de la prise de rendez-
vous pour I’entretien. Pour plus de sureté, les modalités étaient ré-evoquées a chaque début
d’entretien afin de s’assurer que le participant a compris la lettre d’information et lui permettre
de poser des questions s’il en éprouve le besoin. L’enregistrement commengait une fois que le

professionnel avait exprimé son consentement oral.
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3. Déroulement de I'investigation

Suite a I’élaboration de 1’outil d’investigation, j’ai pris contact avec des ergothérapeutes
exercant au sein des CAMSP de la région Rhone-Alpes, au courant du mois de février. Des
mails ont été envoyeés a 24 structures, ou aux ergothérapeutes directement. Devant le peu de
réponses obtenues, et la majorité étant des refus, j’ai joins les centres par téléphone pour
appuyer ma demande. Suite a ces prises de contact, 4 ergothérapeutes m’ont répondu
favorablement, dont 3 rentraient dans mes critéres de sélection. Je suis ensuite entrée en relation
avec les éducateurs qui travaillent avec ces 3 ergothérapeutes, qu’ils soient éducateurs de jeunes
enfants ou éducateurs spécialisés.

Les entretiens se sont déroulés pour quatre d’entre eux a la fin du mois de février, et
pour les deux derniers dans le courant du mois d’avril. Ils ont été réalisés par téléphone ou
visioconférence, moyen de communication efficace lorsque les interviewés sont disséminés sur
un grand territoire, ici la région Rhéne-Alpes. De plus, ¢’est une méthode économique, et qui
offre de meilleures disponibilités aux participants : plus grande flexibilité de I’horaire et du lieu
(Tétreault, 2014). Les entretiens étaient enregistrés a I’aide du logiciel Audacity, sur ordinateur,
puis retranscrits, afin d’étre exploités avec la grille d’analyse.

Les consentements ont tous été recueillis par oral avant la réalisation de 1’entretien, car
les formulaires prévus a cet effet n’avaient pas encore été signés. Au final, 4 formulaires signés

ont été renvoyés sur les 6.

4. Limites de 'outil et difficultés rencontrées

La limite principale de cet outil me parait résider dans le fait que 1’avis des parents n’est
pas recueilli, alors qu’il aurait été intéressant de connaitre leur vécu face a une co-intervention.
Tout d’abord, il n’est pas simple de rencontrer les familles suivies par les CAMSP lorsque 1’on
ne fait soi-méme pas partie de la structure. 1l est, de plus, délicat d’aborder la problématique
d’un dysfonctionnement dans la création du lien de filiation directement avec les parents
d’enfants paralysés cérébraux. En effet, I’enfant suivi par un CAMSP est 4gé de 0 a 6 ans, et
I’acceptation du handicap n’est parfois encore pas faite par la famille et la construction d’une
relation parent-enfant peut étre un sujet sensible.

Par ailleurs, le peu de réponses favorables recues de la part des professionnels contactés

pour participer a cette recherche laissent penser que la co-intervention ergothérapeute-
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éducateur, a domicile, est une pratique peu répandue. La premiere difficulté a donc eté
d’approcher des participants pour ma recherche.

Une autre difficulté fut la variabilité des durées des entretiens, celles-ci allant de 13 a 50
minutes. 1l s’est avéré que les éducatrices élaboraient davantage sur la problématique du lien
parent-enfant que les ergothérapeutes. Ainsi, en moyenne, les entretiens avec les éducatrices
ont durés 37 minutes et ceux avec les ergothérapeutes 17 minutes. Cela pourrait s’expliquer par
le fait que les ergothérapeutes se sentent moins concernés par ce sujet, qui ne correspond pas

directement a leur domaine de compétence. Les entretiens restaient néanmoins informatifs.
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ANALYSE DES RESULTATS

Dans cette partie, les propos des professionnels seront identifiés avec la notion « E »
pour les ergothérapeutes et « ES » pour les éducateurs suivis d’un chiffre qui correspondra a un
des trois CAMSP dans lequel ils exercent : « E1 », « E2 » et « E3 » ; « ES1 », « ES2 » et
« ES3 ». En complément, les numéros de lignes figureront, en référence a la retranscription des

entretiens en annexe.

|.  La population interrogée et leur pratique en
CAMSP

Les professionnels interrogés travaillent depuis 5 a 8 ans dans leur CAMSP, sauf E3 qui
y est resté « 6 mois » (E3, L.31). IIs exercent au sein d’une équipe multidisciplinaire d’environ
10 personnes, dont les professions peuvent varier selon les CAMSP. On compte cependant
toujours parmi 1’équipe un psychologue, un orthophoniste et une assistante sociale ; et 2 fois
sur 3 un ou plusieurs kinésithérapeutes et un psychomotricien. Les établissements ciblés
accueillent des enfants de 0 a 6 ans atteints de paralysie cérébrale. Le CAMSP 3 est « spécialisé

dans la déficience motrice » (E3, L.10).

Une éducatrice de jeune enfant (ES1) et deux éducatrices spécialisées (ES2 et ES3) ont
participé a cette recherche. ES1 décrit sa mission comme étant d’« amener [’enfant a dépasser
son handicap ou [...] a améliorer ses compétences par le jeu et [...] par des prises en charges
parent-enfant » (ES1, L. 31.32). ES2 ajoute a cette mission 1’« accompagnement des familles »
(ES2, L.10) et ES3 I’établissement du «lien avec l’enfant, la famille, au regard de tous les
intervenants [...] de l’enfant » (ES3, L.11 et 12). Elles ont toutes les trois une partie de leur
pratique seules au domicile. Lors de ces séances en solitaire, elles évoquent étre souvent
confrontées a des difficultés mais ces dernieres sont « retravaillées apres avec 1’équipe
pluridisciplinaire » (ES3, L.25 et 26). Les éducatrices nomment notamment des complications
« au niveau de la dynamique familiale », « des difficultés sociales » (ES3, L. 30 a 32) ou des
obstacles en lien avec « [’appareillage » (ES2, L.59). L’éducatrice est souvent I’interlocutrice
principale des familles, et donc la personne avec laquelle les parents se sentent le plus en

confiance.

La pratique des ergothérapeutes au sein des CAMSP est composée d’« une partie

rééducation et [d’] une partie réadaptation » (E3, L. 17). Ainsi, ils s’occupent de la
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« réeducation du membre supérieur et /... des praxies » mais également des « installations,
[...] des aménagements, [...] des adaptations plus scolaires » (E1, L.7 a 9), de « la
préconisation de materiel » (E2, L.10). lls ont aussi « une bonne partie bricolage [ ...] pour la
[...] réadaptation au niveau du domicile et de I’école » (E3, L. 26 et 27). lls travaillent « en
lien avec les orthésistes » et « les revendeurs » (E3, L. 23 et 24). Il arrive également aux
ergothérapeutes d’intervenir seuls au domicile mais de maniere moins fréquente que les
éducatrices. lls disent alors eux aussi étre confrontés a des situations problématiques ; mais a
différentes fréquences selon 1’ergothérapeute. E1 dit le vivre « quasiment tout le temps » (E1,
L.16), E2 affirme que « c’est arrivé » (E2, L.22) et E3 estime qu’« il y en a trés peu » (E3,
L.39). Cette divergence pourrait étre reliée a la fréquence d’intervention des professionnels seul
au domicile. On note que I’ergothérapeute exprimant y étre souvent confrontée semble se rendre
au domicile de maniere plus réguliére dans sa pratique. Parmi ces difficultés, E3 précise
notamment rencontrer des situations ou I’ « acceptation peut étre [ ...] difficile et [ou la mise]
en place des aménagements lourds [...] est [...] traumatisante pour les parents » ce qui peut
« créer parfois certaines incompréhensions entre le thérapeute et les parents » (E3, L. 42 4 44
et 46 a 47). E2 releve également des « situations compliquées avec non acceptation du handicap
de la part des parents » ce qui représente « un frein » « pour la mise en place du matériel »
(E2, L. 26 et 27).

Il. Un lien parent-enfant parfois difficile a
élaborer, notamment dans les situations de
polyhandicap
La majorité des personnes interrogées relévent, dans certaines familles, des difficultés

d’élaboration d’un lien de filiation entre le parent et I’enfant porteur de handicap. Seul E2

affirme ne « pas [avoir] été confronté a ¢a » car ce type de difficultés est « travaillé en amont »
(E2, L.30 et 32) de son intervention.

1. Le polyhandicap et la non acceptation du handicap

Les trois éducatrices et 1’ergothérapeute E1 identifient des difficultés d’attachement
principalement lorsque 1’enfant est porteur de polyhandicap. La non acceptation du handicap
semble étre une cause de ces difficultés. ES1 note du « déni des difficultés de l’enfant » (ES1,

L.71) chez des parents qui « ne s étaient pas rendu compte qu’il avait un probleme majeur »
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(ES1, L.170 et 171) puis qui I’installaient dans des appareillages « maisons » « pour qu’il ait
[’air le plus normal possible » (ES1, L.125). ES2 observe des parents qui « maintiennent [leur
enfant] dans le statut de « petit bébeé » » (ES2, L.72) et qui ont du mal a faire « le deuil de
[’enfant révé » (ES2, L.95). E1 a rencontré, dans une famille avec « des jumeaux et [dont] la
petite fille /.../ est porteuse de handicap et pas le frere », des parents qui avaient « du mal a
fonctionner par rapport a ¢a parce que c’est difficile d’en favoriser un et pas l’autre » car

« pour eux, elle va trés bien » (E1, L.27 a 30 et 41).

2. Une souffrance et une parentalité mise a mal

L’arrivée d’un enfant en situation de handicap dans une famille provoque des
sentiments trés durs pour les parents : « souffrance, déception, sentiment de culpabilité » (ES2,
L.98). lls peuvent «avoir des difficultés a se situer en tant que parent par rapport a leur enfant »
(ES2, L. 91 et 92), « ils ne savent pas transposer » (ES2, L. 159 et 160) leur compétences
parentales alors qu’ils ont d’autres enfants, et cela « déstabilise complétement la parentalité »
(ES2, L. 161 et 162). lls peinent a remplir leur r6le de parent, du fait du handicap de leur enfant.
« Le parent va devenir plus rééducateur que parent, plus infirmier que parent, plus nourricier
que finalement parent », « il y a un défaut de lien ou au contraire c’est peut-étre la seule

maniére qu’ils ont trouvé pour rester en lien avec cet enfant » (ES2, L.102-107).

ES3 arencontré « des parents qui avaient 'impression de ne pas étre reconnus par leur
propre enfant » du fait de la « pauvreté relationnelle » (ES3, L.41 et 42) liée au polyhandicap
de ce dernier. « Quand la meére interpelle I’enfant et que l’enfant ne réagit pas », qu’il « ne
manifeste rien » (ES3, L.46 & 48), et « quand la sollicitation n’arrive pas forcément le lien

mere-enfant est tres compliqué a s’instaurer et a s établir » (ES3, L.50 et 51).

E3 note, quant a lui, un certain « rejet de [’enfant » ou des situations pour lesquelles il
« ne voit pas beaucoup l’intérét [que les parents] portent a leur enfant » (E3, L. 61 & 63). Il
observe « une attitude [...] distante par rapport a l'enfant et par rapport a ce que [les
professionnels] peuvent apporter » et « trés peu d’intérét [ ...] a faire évoluer l’enfant » (E3, L.
68 & 70). ES1 a également rencontré une famille qui n’arrivait pas a soutenir le développement
de leur enfant, qui « était pratiquement tout le temps laissé dans son lit [...], trés peu stimulé,

tres peu sorti a l’extérieur [et n’avait] aucun contact avec d’autres enfants » (ES1, L.87 et 88).
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3. Une situation a la frontiére de la « maltraitance »
pour le CAMSP 1

Les professionnels du CAMSP 1 ont travaillé au sein d’une famille avec un enfant
porteur de polyhandicap pour laquelle « il y avait vraiment des questionnements [...] sur les
soins qui étaient apportés a [’enfant, qui n’étaient pas, a [leurs] yeux, suffisants » (ES1, L.61
a63). La maman « ne reconnaissait pas les difficultés [de son fils] » (ES1, L.76) et semblait ne
pas se rendre compte de ses besoins : elle « l’installait [...] sur le canapé alors qu’il glissait
souvent et [...] avait des secousses et [...] il tombait sur le carrelage » (ES1, L.77 et 78), « elle
ne moulinait pas ses aliments » alors qu’il avait « de grosses problématiques alimentaires »
(ES1, L. 82 & 83 et 81). L’ergothérapeute témoigne que cette maman était « maltraitante mais
sans le savoir avec son enfant » et qu’il avait notamment « des bleus » (E1, L.123). Les parents
n’avaient « pas forcément conscience [que leur enfant] avait besoin d’appareillage » et

montraient aussi « de la réticence a utiliser ses appareils » (ES1, L.276 et 277).

4. Un travail d’équipe pour répondre a ces familles

Tous les professionnels interrogés évoguent une réflexion en équipe, lors de réunions
(ES1, ES2, ES3, E1) ou simplement I’intervention d’un autre membre de I’équipe (E2, E3) pour
tenter de soutenir les parents face a leur difficulté de lien avec leur enfant. Les professionnels
sollicités de maniére privilégiée dans ces situations sont les psychologues (ES1, ES3, E1, E3).
Les réunions en équipe peuvent aboutir a la « réorientation du projet » (ES2, L.137) de soin,
notamment une vigilance particuliere de tous les intervenants sur la relation mere-enfant (ES3)
mais aussi, dans le cas d’une « mise en danger de [’enfant », un signalement « au niveau

juridique » (E3, L. 92 et 93).

Seuls les intervenants du CAMSP 3 nomment une adaptation de leurs séances pour
favoriser la création du lien parents-enfant. L’éducatrice propose des suivis avec des « petits
gestes tous simples, ou [...] des séances de massage faites au domicile » afin « d’entretenir le
lien et essayer de donner un sens /...J au moindre mouvement ou a la moindre perception qu’on
peut voir en réaction chez [’enfant » (ES3, L.53 et 55 a 56). L’ergothérapeute réexpliquera aux
parents les bénéfices des « amenagements possibles et de la rééducation » afin qu’ils « se

sent[ent] concernés par ce qui arrive a [leur] enfant » (E3, 77 a 78 et 80).
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lll. Une co-intervention éducateur-
ergothérapeute au domicile centrée
principalement sur la réadaptation

1. Des modalités de co-intervention tres variables

Dans chaque CAMSP, un pourcentage différent de la patientele profite de cette pratique
en bindme au domicile. E1 estime que « sur 10 enfants [cela en représente] 2 » (E1, L.153),
E2 I’évalue « entre un tiers et la moitié » (E2, L.70) des enfants qu’il suit tandis que pour E3,

« chaque enfant [en bénéficie] au moins une fois » (E3, L.271).

Les éducatrices et les ergothérapeutes interviennent ensemble au domicile le plus souvent
de manicre ponctuelle. ES3 affirme qu’« il n’y a rien de régulier, il n’y a rien de systématique »
(ES3, L.106 et 107). Cependant, pour certaines familles avec des situations particulierement
difficiles, comme celle présentée précédemment au CAMSP 1, cet accompagnement peut étre
réfléchi de maniére plus réguliére (E1, ES1, ES2).

La co-intervention est mise en place lorsque 1’éducatrice ou I’équipe s’apercoivent que la
situation de 1’enfant nécessite un accompagnement en réadaptation. E2 note également
I’application de cette pratique « quand il y a une situation familiale qui va étre assez
compliquée » (E2, L.56) et « quand il y a des difficultés justement d’acceptation du matériel »
(E2, L.78 et 79). Des lors dans cette situation, soit ce point est évoqué en réunion et la co-
intervention est décidée en équipe (CAMSP 1 et 2), soit I’éducatrice en parle directement a

I’ergothérapeute et les deux professionnels choisissent d’intervenir ensemble (CAMSP 1 et 3).

2. La co-intervention permet [Il’introduction de
I’ergothérapeute dans la famille et facilite son
intervention

Plusieurs finalités a I’intervention des deux professionnels au domicile ont été expliquées.

Premiérement, dans les CAMSP 1 et 2, la co-intervention « permet [...] d’introduire
[’ergothérapeute » dans la famille (ES2, L. 74 et 75). En effet, I’éducatrice est « allée au
domicile et il y a déja un lien de confiance qui est établi » (ES2, L.76-77), elle connait bien la

famille et peut aborder I’arrivée de 1’ergothérapeute avec « un travail en amont » aupres des

parents. Ainsi, I’intervention des deux professionnels en méme temps facilite I’arrivée de
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I’ergothérapeute et son intervention future aupres de I’enfant. ES1 et ES2 expliquent qu’il faut
« faire en sorte que la venue de [l’ergothérapeute] dans la famille soit acceptée pour que

['appareillage, de fait, puisse étre utilisé » (ES1, L.121 & 122).

Par ailleurs, E3 note que la co-intervention est parfois mise en place pour « une question
de temps et d’organisation » et pour « poser toutes les questions [qui] peuvent se recouper »
en une seule fois, car « avoir des rendez-vous /...] n’est pas toujours évident en semaine si les
parents travaillent » (E3, L.139 a 143).

3. L’importance de I’échange, relatif a I'appareillage et
aux aménagements, entre les professionnels et la
famille

Lors de la venue des deux professionnels au domicile, un temps important est imparti a
I’échange entre les intervenants et les parents. L’éducatrice aura un role essentiel dans cette
discussion, puisqu’elle connait bien la famille et qu’elle est «une sorte de soutien pour [les
parents]» (E3, L.231). En plus d’introduire I’ergothérapeute, elle abordera les difficultés vécues
par la famille lors des activités de la vie quotidienne de 1’enfant et les besoins en matériel
découlant de ces problématiques (E1, E2, E3, ES1, ES2, ES3). L’ergothérapeute pourra ainsi
présenter sa facon de travailler aux parents et « expliquer plus sur un plan technique en quoi
[la mise en place d’appareillage] est importante » (ES2, L. 358 et 359). Dans cette discussion,
le bénéfice de 1’appareillage pour I’enfant est mis en avant. L’éducatrice « facilit[era] les
échanges » (ES1, L.163) entre les parents et I’ergothérapeute en aidant la famille a poser des

questions concernant cet appareillage.

Les professionnels du CAMSP 3 proposent souvent « une phase de jeu avec l’enfant »,
« tout en discutant avec les parents » (E3, L.163 et 164). Ainsi, tous les membres de la famille

sont inclus dans la séance et les parents sont recentrés sur les besoins de leur enfant.

Ainsi, chaque professionnel apporte sa spécificité dans cette discussion : 1’éducatrice au
niveau de la « cellule [...] plus éducative-sociale » et I’ergothérapeute « plus des questions de
rééducation et de technicité » (ES3, L. 182 et 183). Ce travail « sur les deux versants » (ES3,
L. 184) permet de soutenir la famille dans son acceptation du matériel. E3 nomme que cette
adhésion aux aménagements est facilitée car 1’éducatrice et 1’ergothérapeute n’ont « pas la

méme communication autour de ¢a » (E3, L.125 et 126).
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4. Une intervention parfois plus concréte au sein du
domicile

Certaines fois, 1’ergothérapeute et 1’¢ducatrice prendront du temps pour mettre en place,
de maniére plus concrete, les aménagements. Ainsi, E1 « regard[e] [ 'installation, ce qu il [faut]
changer dans la cuisine, changer aussi dans le bain » (E1, L.87 et 88) et « vérifi[e] vraiment
[que les équipements soient] bien réglés, qu’ils [soient] bien positionnés ». E3 « commen[ce]
d faire les mesures, les photos [...] pour pouvoir mettre en place tout ce qui est aménagement »
(E3, L.118 et 119). ES2 peut demander a E2 s’il est possible de « trouver une solution
intermédiaire » (ES2, L.328 et 329) lorsqu’elle voit que les propositions brusquent les parents.
Dans ce cas, E2 propose « [’installation d’un tapis de jeu au sol, [...] de créer un tableau
d’éveil» (ES2, L.245 a 247) ou d’autres « conseils de bricolage » (ES2, L.268), aussi pour

inclure les parents dans la démarche.

E3 propose, de plus, des mises en situation pour essayer le matériel. Les professionnels
invitent la maman a « faire prendre une douche a son enfant » « pour essayer un transat de
bain » ou bien a « aller se promener avec l’enfant dans le fauteuil ou la poussette » (E3, L.172
a 174). lls ont également « été invités pour faire des visites d’appartement et pour voir quel

était I'appartement qui allait étre le plus adapté au vu du handicap de l’enfant » (ES3, L.94-
96)

Dans ces interventions autour de la mise en place du matériel, 1’éducatrice
« accompagn[e] a la fois psychiquement et moralement les parents dans /’acceptation » tandis
que I’ergothérapeute a « un versant technique [et peut] expliquer concrétement ce que ca
apporte » (ES2, L. 383 a 385) tout en faisant les réglages et les essais. L’éducatrice a conscience
de la dynamique familiale et des contraintes liées par exemple a la fratrie, lors d’une proposition
d’aménagement de salle de bain (ES3). Elle va « étre plus sensible [...]a comment c’est vécu,

comment c’est recu » (ES2, L.315 et 316) par les parents.

V. Apports de cette co-intervention

1. La co-intervention permet de soutenir I’élaboration
du lien de filiation

1.1. Favoriser I'acceptation de I'appareillage
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Comme présenté précédemment, la co-intervention educateur-ergothérapeute permet de
faciliter ’acceptation de ’appareillage pour les parents. E3 explique que « dans le cas ou
[certains aménagements peuvent] étre traumatisant pour eux, c’est beaucoup moins frontal
d’avoir deux personnes » (E3, L.222 a 224), « ils se sentent moins poussés peut étre aussi
parfois » (E3, L.224 et 225). ES2 affirme également que « ce double discourt permet qu’il y ait
une « porte d’entrée » dans l’esprit des parents et de les accompagner au mieux » (ES2, L.387
et 388). Pour favoriser cette acceptation, ES1 insiste sur le fait de « toujours mettre en avant
le bien-étre de l’enfant [...]. Partir de lui pour faire accepter certaines démarches qui sont
peénibles, ['utilisation des appareillages, pourquoi pour lui ¢a [peut] étre intéressant » (ES1,
L.202 a 205).

1.2. Soutenir I’acceptation du handicap de I’enfant

E2 et E3 observent que a travers 1’adhésion a I’appareillage, est développé « tout ce
travail sur [’acceptation du handicap pour les parents.» (E2, L.101 et 102). Cette acceptation
leur permet de percevoir que leur enfant « n’est pas qu 'un enfant handicapé », qu’il « reste un
enfant » (ES2, L.320 et 321) et « qu il va grandir, qu il va changer au niveau de sa morphologie
[...] et de son bien-étre » (ES2, L.154 et 155). En effet, ES3 note que « comme la question du
handicap est gérée de facon technique, ¢ca permet de travailler sur la dimension de I’enfant. »
(ES3, L.147 et 148). La perception par les parents des capacités de leur enfant favorise la
création du lien. ES3 souligne également que la mise en place concréte de I’appareillage ou des
aménagements soulage les parents et « dédramatise quelque part le cété ou « le handicap on

ne connait rien, comment on va faire... » (ES3, L.156 et 157).

1.3. Souligner les bénéfices pour le développement

et la disponibilité de I’enfant au quotidien

L’appareillage permet a ’enfant d’étre « installé de fagon confortable et en sécurité »
« pour le bain, les repas ou [...] pour la nuit» (ES3, L.140 a 142 ; E1 et ES1). ES1 note chez
un enfant que « c¢’était plus confortable et qu’il était moins douloureux, il pleurait moins »
(ES1, L.282 et 283). E2 et ES1 confirment que 1’enfant, une fois installé, est plus disponible
pour les stimulations de son environnement et entre mieux en relation avec ses parents. Son
« regard est plus adressé » (ES2, L. 345) notamment. L’enfant est donc plus disponible au

quotidien et la construction de I’attachement parent-enfant est favorisée. Les professionnels
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doivent encourager les parents a se décaler « de simplement « c¢’est un appareillage » » et a
observer « [ce] que [I'appareillage] permet pour leur enfant mais aussi dans leur lien avec
l’enfant » (ES2, L.362 a 364). L’attention portée par les parents sur les bénéfices de
I’appareillage pour leur enfant permet de « les remettre en lien avec leur enfant» (E3, L.178 et
179). L’éducatrice et I’ergothérapeute sont l1a pour souligner ces bénéfices (E1, E3, ES1, ES2).
La famille est aussi « beaucoup plus paisible » (ES3, L.158) car elle sait son enfant en sécurité.
De cette maniére, « on est dans quelque chose de [’ordre de I’ accompagnement qui va favoriser

le lien entre le parent- [’enfant » (ES3, L.168 et 169).

Concernant la situation développée pour le CAMSP 1, la co-intervention et la mise en
place du matériel a entrainé 1’arrét des situations a risque pour I’enfant. E1 témoigne que elle
et sa collegue « font] sécurisé l’enfant et [ont] amené la mére a comprendre que ce n’est pas
maltraitant de mettre son fils dans un appareillage et puis d’aménager son domicile pour
qu’elle arréte de se faire mal au dos, qu’elle arréte d’étre « maltraitante » mais sans le savoir
avec son enfant » (E1, L.120 a 123). ES1 note que « des grandes difficultés du début, /[...]
étaient devenues un attachement tres fort » (ES1, L.291).

2. Le réle spécifique de I’ergothérapeute face a cette
problématique : apports techniques et aide
concrete

Il est intéressant de souligner que deux ergothérapeutes sur trois ne percoivent pas leur
role spécifique dans le soutien de la construction du lien de filiation. E2 affirme que seule
I’éducatrice travaille cet aspect, et E3 témoigne que c¢’est un travail d’équipe et qu’il ne voit pas
sa spécificité dans la co-intervention. Seule E1 est capable de dire qu’elle «améne la
compréhension des difficultés de [’enfant, [qu’elle] apporte son regard sur le développement »
et qu’elle explique « le développement vraiment du geste, du mouvement volontaire» (E1, L.
934 95).

Les éducatrices présentent les ergothérapeutes comme des techniciens, qui ont « une
capacité pratico-pratiqgue » (ES3, L.125 et 126). Ces compétences permettent aux
ergothérapeutes d’apporter une aide concréte a la famille via les aides techniques et
I’aménagement du domicile. Ils donnent aussi des explications sur ces aides techniques, ce qui
offre aux parents « tous les tenants et les aboutissants » (ES1, L.223) pour comprendre les

bénéfices de la réadaptation. ES2 et ES3 soulignent I’importance de 1’appareillage qui a « un
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réle facilitateur » (ES3, L.128) dans la construction du lien parent-enfant car il « /met [’enfant]
en meilleure disposition » (ES2, L.344). ES2 témoigne aussi de I’importance de « trouver des
installations qui ne font pas trop violence [aux parents], qui sont acceptables pour eux » et de
« leur monter quels changements sont constatés » (ES2, L. 349 et 350) avec cet appareillage.

3. L’effet rassurant pour la famille de cette co-
intervention au domicile

Plusieurs professionnels évoquent 1’effet rassurant pour les parents de la venue des deux
professionnels au domicile. E3 explique que le fait que I’ergothérapeute soit accompagné de
I’éducatrice, qu’ils connaissent bien, apaise les parents. ES1 pense que la famille est rassurée
également de voir les professionnels en cohésion concernant le projet de I’enfant. ES3 évoque
I’importance, pour les parents, d’avoir des professionnels qui se déplacent au domicile, et qui
prennent la situation dans sa globalité. Elle ressent alors que les parents sont plus tranquilles

par rapport a leurs difficultés.

4. Une complémentarité et une pratique simplifiée
pour les professionnels

Toutes les educatrices et E3 soulignent la richesse de travailler en complémentarité avec
un autre professionnel. Ainsi, ES2 témoigne que « [cette pratique est] complémentaire et ¢ est
toujours dans ce souci d’accompagner au mieux [’enfant et sa famille » (ES2, L.380-381). Elle
ajoute que c’est un travail de collaboration pour lequel il est important de définir ensemble les
objectifs et de réfléchir a deux sur les problématiques de la famille. ES1 exprime que cette
collaboration leur « apporte les éléments qui [leur] manque parfois pour I’'amélioration du
bien-étre de I’enfant » (ES1, L.246 et 247). Une autre richesse de cette complémentarité est de
pouvoir « avoir deux regards, [ce qui peut] amener aussi une autre perception de la famille »
(ES3, L.133 a 135). ES1 évoque aussi ce bénéfice et E3 ajoute qu” « il y a plusieurs opinions,
il y a peut-étre parfois des confrontations mais ¢a fait avancer les choses, ¢ est plus critique »
(E3, L.202 et 203). Certains professionnels, notamment E1, E2 et ES3, nomment aussi
I’opportunité « de ne pas tout gérer » (E1, L.109), « de [se] décharger » du travail de 1’autre
professionnel, comme le « lien entre le parent et I’enfant » pour E2 (E2, L.96 et 97) et « les

problemes [...] purement techniques et purement de logement » pour ES3 (ES3, L.132 et 133).
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Concernant la situation du CAMSP1, ES1 apporte un élément important relatif a la
relation entre le professionnel et les parents. Elle explique qu’avec la famille du petit gargon
polyhandicapé, « un attachement [s’est] créé » (ES1, L.250), et cela « méme si [le
professionnel] est trés attentif & ne pas étre dans des liens de proximite, [car] malgré tout, les
circonstances peuvent faire gu’ils s’ établissent de facon un peu importante » (ES1, L.257 a
259). Ici, « [’intervention d 'une autre professionnelle [est venue] rééquilibrer les demandes des

parents » (ES1, L.254 et 255) et la relation professionnelle.
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DISCUSSION

|.  Autour de I’hypothése

1. Une co-intervention aux domaines de compétence
qui s’averent bien complémentaires

La difficulté d’élaboration du lien de filiation, lorsque 1’enfant est porteur de handicap,
est un sujet auquel les professionnels, travaillant auprés d’une population tres jeune, peuvent
étre confrontés. Une problématique a donc été formulée, afin de tenter de répondre a la
souffrance des parents : « Dans un contexte d’intervention au domicile par un CAMSP, aupres
des jeunes enfants paralysés cérébraux et de leurs parents, quel serait I’apport d’une co-
intervention ergothérapeute-éducateur de jeunes enfants? » La recherche mise en ceuvre face a
cette question avait pour but d’éclairer I’hypothése suivante : « une co-intervention permettrait

de soutenir I’enfant et ses parents dans 1’¢laboration du lien de filiation. ».

Comme présenté dans la théorie, les éducateurs de jeunes enfants sont spécialisés dans
la petite enfance et cela pourrait amener a penser qu’ils sont préférentiellement employés par
les CAMSP. En menant cette enquéte, il a tout d’abord été constaté que les éducateurs de jeunes
enfants et les éducateurs spécialisés travaillent sur les mémes missions, et sont donc souvent
employés sans distinction au sein des CAMSP. Ainsi, il est pertinent d’élargir la population

ciblée, pour cette pratique en co-intervention, aux éducateurs spécialisés.

Les professionnels ont confirmé, de maniére unanime, que certaines familles peuvent
étre en difficulté dans 1’élaboration du lien avec leur enfant. Cette difficulté se retrouve le plus
souvent lorsque I’enfant est atteint de polyhandicap, et elle est liée, notamment, a la non
acceptation de ce handicap par les parents. La famille est en souffrance, les parents sont
déstabilisés dans leur réle parental et ne pergoivent pas toujours les besoins de leur enfant
(Sausse, 1996). Les témoignages confirment que la qualité de vie de la famille est dégradée.
Les educatrices et ergothérapeutes interrogés ont également tous témoigné se retrouver en
difficulté lors de certaines intervention au domicile, parfois en lien avec cette souffrance de la
famille. ES2 évoque également la difficulté a sentir la place que les parents veulent donner ou
laisser au professionnel au sein du domicile (Layec, Tosser, 2013). Une éducatrice évoque aussi
la complexité de conserver une relation professionnelle avec des parents qu’elle voit
régulierement, chez eux, sur une longue période. Elle parle alors d’un « attachement » qui se
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créé (ES1, L.250). Ces situations complexes, vécues par la famille et les professionnels, ne sont
pourtant pas toujours en lien, dans la pratique, avec la décision d’intervenir en bindbme au
domicile, comme nous avions pu le penser en théorie. Les principales raisons de cette co-
intervention sont de favoriser a la fois I’introduction de I’ergothérapeute dans la famille et
I’acceptation de 1’apparcillage par les parents. Cependant, méme si les problématiques
évoquees précédemment ne sont pas a I’origine de la mise en place de cette pratique au

domicile, I’intervention aura un impact sur ces difficultés.

La pratique, pensée dans la partie théorique, est une co-intervention au domicile
réguliére, répartie sur plusieurs semaines. En réalité, la plupart des co-interventions
ergothérapeute-éducateur décrites par ces professionnels sont ponctuelles dans le suivi de
I’enfant. Elles ne deviennent réguliéres que lorsque la situation familiale est complexe,
notamment dans le cas d’un enfant porteur de polyhandicap. Par ailleurs, les interventions en
binbmes sont plus facilement mises en place lorsque I’équipe porte ce projet, et que la direction
de I’établissement favorise les interventions de ce type (ES1). En effet, on peut supposer que la
mise a contribution de deux professionnels, au méme moment pour une famille, ne soit pas
encouragée par 1’établissement du fait des contraintes institutionnelles (budget,
performance,...). Il a été également mis en évidence gue cette co-intervention au domicile n’est
pas toujours réfléchie en équipe, elle peut parfois seulement étre 1’objet d’une décision des deux
professionnels concernés, bien que 1’équipe en soit informée. Un retour sur la co-intervention
est généralement fait en réunion, ce qui appuie le fait qu’un important travail d’équipe semble

réalisé au sein des CAMSP (CREAI Bretagne, 2013).

L’intégration sensorielle, le conseil dans les stimulations adaptées, les activités pour
I’éveil et le développement de 1’enfant et 1’installation de I’enfant via un appareillage ou un
aménagement du domicile sont les interventions pressenties, dans la théorie, lors des séances.
Il résulte des témoignages des professionnels que seul le dernier point, concernant la
réadaptation, est travaillé lors de ces séances. La mise en place d’un appareillage pour I’enfant
est une étape parfois traumatisante pour ses parents (Joseph, Yanez, 2011). La co-intervention
prend alors tout son sens, pour accompagner 1’acceptation de la réadaptation par la famille, car
elle offre deux domaines de compétences complémentaires. L’éducateur est le professionnel
qui a établi une relation de confiance avec la famille, qui connait bien sa situation sociale,
économique, la dynamique familiale et ses difficultés au quotidien. Il porte sa pratique sur
I’aspect relationnel, il « accompagn[e] a la fois psychiquement et moralement les parents dans

["acceptation » (ES2, L.383 et 384). L’ergothérapeute est le spécialiste des installations, il est
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ax¢é sur 1’aspect technique et peut expliquer concrétement les bénéfices de la réadaptation pour
I’enfant, ses parents et lors des activités de la vie quotidienne. Il trouvera 1’installation la plus
adaptée pour I’enfant, et dont la mise en place ne fera pas trop violence a ses parents (Alexandre
et al., 2011). Cela passe parfois par une partie « bricolage » (E3, L.26), qui permet également
d’inclure les parents dans la démarche. Ce bindme de professionnels, par leurs spécificités, offre
a la famille a la fois un apport concret et un soutien pour I’acceptation de 1’appareillage ou

I’aménagement du domicile.

La mise en place de la réadaptation au domicile a un réle de facilitateur dans la
construction du lien parent-enfant. Les professionnels témoignent qu’une installation adaptée a
I’enfant le met dans de meilleures dispositions pour entrer en relation avec son environnement,
et notamment ses parents. Cet aspect sera développé de maniere plus compléte dans la partie |1,
sur le role spécifique de I’ergothérapeute face a la problématique du lien.. Les autres réles
importants de 1’appareillage, évoqués par les professionnels interrogés, sont la limitation des
déformations et le soulagement des parents lors de certaines activités, telle que le bain qui peut
étre éprouvant physiquement et chronophage. ES3 témoigne que la mise en place des aides
techniques, lors de la co-intervention ergothérapeute-éducateur, apporte un apaisement au sein
de la famille, car la situation est prise dans sa globalité. Nous pouvons alors supposer que la co-
intervention au domicile améliore la qualité de la relation entre les parents et leur enfant

paralysé cérébral.

Nous avons avancé, dans la partie théorique, 1’utilisation de bilans pour évaluer cette
pratique en bindbme au domicile et ’impact sur la qualité de vie de la famille. Nous avons
supposé que la relation parent-enfant est liée a la qualité de vie, car elle est un critere de cette
derniére. Ce point a été confirmé par E3. De maniére concréte, aucun professionnel n’utilise de
bilan normé pour faire 1’évaluation de la co-intervention. Cette évaluation se fait
majoritairement au travers d’un entretien avec les parents. Cependant, les professionnels
interroge€s se sont montrés intéressés par 1’utilisation des outils d’évaluation de la qualité de vie
dans leur pratique. Il serait alors pertinent de faire un essai des bilans proposés, a savoir le
Pediatric Quality of Life Inventory (PedsQL), le SF12, le « hospital anxiety and depression
scale (HAD) » et le « family impact of childhood disability scale (FICD) », en soumettant les
parents et les enfants a ces évaluations avant et apres la co-intervention. Si ces bilans sont
indicatifs de cette pratique, c’est-a-dire si on note une amélioration de la qualité de vie des

parents et des enfants apres la co-intervention au domicile, ils permettraient de justifier cette
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intervention aupres de I’équipe et de 1’établissement et d’encourager les professionnels a

poursuivre ce travail en bindbme.

Grace aux entretiens, nous avons pu etudier les apports de cette pratique pour les
professionnels. L’avantage principal relevé par les professionnels interrogés est que lors de la
co-intervention, ils avaient la possibilité de laisser gérer une partie de la situation, soit plus
technique, soit plus relationnelle, sur leur collegue spécialisé dans ce domaine. La situation était
alors plus facile a appréhender et leur action plus efficace face a la problématique de la famille.
Ce point est intéressant car il indique que lorsque les professionnels se retrouvent dans des
situations complexes, avec par exemple un aspect socio-économigue et un aspect sanitaire a
gérer, I’intervention en complémentarité avec un collégue favorise le bon déroulement de la
séance. Nous pouvons également aller plus loin en supposant que les professionnels répondent
davantage au projet du patient, lorsqu’ils interviennent a deux. En théorie, la co-intervention
permet la métaréflexion (Courtois et Mertens de Wilmars, 2004), et les professionnels ont, en
effet, confirmé 1I’importance de croiser leurs regards lorsqu’ils sont face a une situation familiale
complexe. Ainsi, nous avons la confirmation que cette pratique en bindbme au domicile

représente un apport pour la famille et pour les professionnels.

2. Retour sur la question de recherche, I’hypothése et
la méthode

2.1. Un impact confirmé sur le lien de filiation

La question de recherche cible la co-intervention au domicile des éducateurs et
ergothérapeutes travaillant en CAMSP. Lors de ’investigation, nous avons pu nous rendre
compte que, en réalité, ce type d’intervention est peu répandu par rapport au nombre de CAMSP
existants en région Rhone-Alpes. Dés lors, cette question semble pertinente car elle va
permettre d’explorer cette pratique. Sans avoir la prétention de servir de preuve, cette étude
permet toutefois d’énoncer les apports que représente, pour les familles et les professionnels, la
co-intervention ergothérapeute-éducateur et de justifier, ou non, la poursuite de cette pratique.
Dans la théorie, aucun texte n’évoque les bénéfices d’une co-intervention éducateur-
ergothérapeute au domicile, et encore moins concernant 1’élaboration du lien de filiation. De ce
fait, I’hypothése a été créée pour tenter de percevoir les apports possibles d’une telle pratique

sur la relation parent-enfant.
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A Tissue de cette recherche, nous pouvons avancer que la co-intervention
ergothérapeute-éducateur aide les parents a accepter les aides techniques et aménagements pour
leur enfant, notamment dans une situation de polyhandicap. Cette acceptation est facilitée car
I’éducateur est attentif a I’aspect émotionnel et psychologique que représente la proposition
d’une réadaptation pour les parents, tandis que I’ergothérapeute est axé sur 1’aspect technique
et rééducatif de I’appareillage et insiste sur les bénéfices pour I’enfant. La mise en place de cet
appareillage donne toute sa place a I’enfant, et le met en de meilleures dispositions pour rentrer
en relation avec ses parents. En cela, la co-intervention permet de soutenir I’enfant et ses
parents dans 1’élaboration du lien de filiation. Cette étude offre également la possibilité

d’apercevoir les enjeux de la mise en place de I’appareillage chez le jeune enfant polyhandicapé.

Il serait donc possible, a la suite de cette étude, de préciser I’hypothése en y ajoutant
I’importance de 1’appareillage dans le processus d’¢laboration du lien de filiation lorsque
I’enfant est atteint de polyhandicap. La nouvelle hypothése serait donc qu’une co-intervention
ergothérapeute-éducateur permettrait de soutenir 1’élaboration du lien parent-enfant, par
I’intégration de la réadaptation au sein du domicile de la famille. En ce sens, I’hypothése est

approuvee par les professionnels interrogés.

2.2. Limites et axes d’amélioration

Concernant I’investigation, il aurait été intéressant de rencontrer d’avantage de
professionnels, ainsi que des familles ayant bénéficié de cette pratique pour récolter un
maximum d’informations pertinentes. E3 a également évoqué la possibilité de rencontrer la
psychologue du CAMSP, qui suit parfois les familles sur le sujet de 1’acceptation du handicap
et de la construction du lien. Cette professionnelle aurait pu m’apporter des éléments de
comprehension sur le vécu des familles et I’évolution de leur dynamique. Cependant, les
contraintes de temps et de faisabilité ont limité les possibilités. Les entretiens réalisés n’en

restent pas moins informatifs.

Il est important de noter que les ergothérapeutes semblent, de premier abord, peu
concernés par la question du lien de filiation : ils élaborent moins leurs réponses que les
éducatrices et parfois méme demandent de préeciser les termes. Je pense également que les
questions sur le lien parent-enfant n’étaient peut-étre pas assez explicites et qu’il me manque
des connaissances sur le sujet pour étre tout a fait a ’aise sur ce théme. Les éducatrices, elles,

ont des notions riches sur le lien parent-enfant. De par leur domaine de compétence, elles sont
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conscientes de ces problématiques familiales et impliquées dans la recherche de solution. 1l en
ressort que les ergothérapeutes sont moins sensibilisés que les éducateurs, au cours de leur

formation, aux difficultés familiales liées au handicap d’un enfant.

Il. Une sous-estimation de leur rble dans la
construction du lien de filiation par les
ergothérapeutes

Ce travail de recherche nous a permis de comprendre I’importance de la mise en place
des aides techniques pour I’enfant paralysé cérébral porteur d’un handicap important, voire d’un
polyhandicap. La réadaptation donne toute sa place a I’enfant, dans sa dimension d’étre en
devenir, puisque elle soutient le corps et apporte confort et sécurité. En effet, un enfant installé
confortablement pleurera moins et sera plus disponible pour les activités de vie quotidienne ;
installé de maniere sécuritaire, il osera davantage découvrir et interagir avec son environnement
(Mendonca, 2008). La réadaptation améliore la participation de I’enfant aux activités réalisés
avec ses parents telles que le bain, 1’habillage, les repas, le jeu. Le partage de ces activités
favorise la création du lien de filiation. Il donne I’occasion aux parents de vivre avec leur enfant,
au-dela de ses incapacités, des situations de vie quotidienne propre a tout enfant. Au-dela de
I’aspect occupationnel cependant, la mise en place de la réadaptation offre un soutien aux
parents dans 1’acceptation du handicap de leur enfant, comme certains professionnels en ont
témoigné. Ainsi, I’ergothérapeute étant le professionnel spécialiste de la réadaptation, il a
potentiellement un réle a jouer dans le soutien de la création du lien de filiation. Or, les
professionnels interrogés n’ont pas paru conscients de ce role spécifique et il me semble que
cette potentialité est généralement inexplorée par les ergothérapeutes dans leur pratique. Il serait
alors important d’€tre conscient, en tant que professionnel, du potentiel de 1’appareillage et de

tout ce que peut apporter sa mise en place.

Au cours de notre formation, nous sommes sensibilisés a la difficulté de 1’acceptation
des aides techniques ou de 1’appareillage pour les patients et leur famille. C’est une étape
importante dans la vie d’une personne en situation de handicap car elle marque les incapacités
et peut étre stigmatisante. A travers cette étude, nous avons démontré la potentialité d’un
bindme pour faciliter cette acceptation. Le binbme éducateur-ergothérapeute semble étre un
bindbme particulierement indiqué face a des familles avec un enfant en situation de handicap.

L’éducateur a une bonne connaissance du fonctionnement de cette famille, de sa dynamique,
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de ses difficultés au quotidien et I’ergothérapeute est le spécialiste de la réadaptation. Ensemble,
en prenant en compte la globalité de la situation de cette famille, ils vont pouvoir trouver
I’appareillage a la fois adapté a I’enfant et qui ne brusque pas ses parents dans leur acceptation.
Ainsi, lorsque cela est possible, il serait intéressant d’exploiter au maximum la potentialité¢ de

cette co-intervention au domicile.

Pour aller plus loin, en nous basant sur la partie théorique, le bindbme éducateur-
ergothérapeute pourrait exploiter les autres compétences de chacun des professionnels afin
d’accompagner plus globalement I’enfant et sa famille. Les professionnels pourraient conseiller
la famille sur les activités a faire avec leur enfant, en utilisant des stimulations adaptées a
I’enfant et qui auraient du sens pour ses parents ou la fratrie. Ils soutiendraient les parents dans
la socialisation de leur enfant en les accompagnant dans les structures propices et en rendant
possible I’acces aux lieux et aux activités. Ces interventions conforteraient les parents dans leur
réle parental et soutiendraient potentiellement la création du lien avec leur enfant. Ainsi, il
semblerait que la co-intervention ergothérapeute-éducateur puisse étre exploitée de différentes
manigéres et il serait intéressant pour les professionnels d’élargir leur intervention afin d’offrir

un accompagnement plus global a la famille.
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CONCLUSION

L’arrivée d’un enfant en situation de handicap dans une famille n’est pas un événement
anodin, d’autant plus lorsque I’enfant est polyhandicapé. J’ai été interpellée par les difficultés
que peut vivre la famille face a cette situation, notamment la complexité d’établir un lien de
filiation avec cet enfant, qui ne correspond pas a I’enfant révé. La co-intervention d’un
¢ducateur, de jeunes enfants ou spécialisé, et d’un ergothérapeute a domicile, dans le cadre d’un
CAMSP, représente une réponse intéressante pour accompagner les parents et I’enfant dans la
création de ce lien. Les domaines d’intervention complémentaires de ces deux professionnels
permettent d’offrir un accompagnement global face aux difficultés de la famille. L’aspect social
et psychique d’une part et les éléments techniques et de rééducation d’autre part sont pris en
compte lors de ces interventions. La préconisation et la mise en place de la réadaptation au
domicile est facilitée, car les parents sont écoutés et les professionnels sont sensibles au
traumatisme que cela peut occasionner dans la famille. Une installation adaptée de 1’enfant lui
permet d’étre plus disponible pour toutes les activités et le met dans de meilleures dispositions
pour rentrer en relation avec ses parents. Ce role facilitateur a été démontré dans la création du
lien d’attachement et de filiation. Ainsi, les ergothérapeutes doivent étre conscients de 1I’impact

de leurs préconisations sur la dynamique familiale.

Tout accompagnement, proposé par des professionnels du CAMSP, peut
potentiellement avoir un rdle dans la construction du lien parent-enfant. On peut supposer, en
effet, que toute action visant a soutenir le développement de 1’enfant, a favoriser sa participation
aux activites et a aider les parents a assurer leur réle parental, aura un impact sur la création du
lien de filiation. Méme si ce n’est parfois pas le but principal de I’intervention du professionnel,
I’élaboration du lien représentera un « bénéfice secondaire » de cet accompagnement. De 13, il
est important pour les professionnels d’en avoir conscience et de ne pas sous-estimer leur role
au sein de la dynamique familiale. Aussi, il serait intéressant de poursuivre ce travail en
interrogeant les autres professionnels du CAMSP, afin de recueillir des données sur leur
pratique aupres des familles en difficulté dans la construction du lien. Ces informations pourront
servir de base de réflexion pour améliorer I’accompagnement de ces familles au sein du
CAMSP. Il serait intéressant de coordonner les différents domaines de pratique afin d’offrir, a
I’enfant et ses parents, un projet d’intervention incluant le soutien du lien d’attachement et de

filiation. De plus, la prise en compte de la fratrie dans cette réflexion semble pertinente, car les
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relations fraternelles peuvent également étre perturbées lorsqu’un enfant est porteur de

handicap, voire de polyhandicap.

Pour ma future vie professionnelle, cette recherche m’a convaincue de la richesse du
travail en co-intervention. Bien qu’elle ne soit pas toujours simple a mettre en place dans la
pratique, je suis persuadée qu’elle peut apporter beaucoup, tant aux patients qu’aux
professionnels. J’ai également ¢largi mes connaissances sur la paralysie cérébrale et les
conséquences du handicap d’un enfant sur la dynamique familiale. Je pense, dans I’avenir, étre
plus sensible aux difficultés de relations intrafamiliales liées au handicap d’un enfant et je suis
consciente qu’une co-intervention pourrait m’aider a appréhender ces situations complexes. Par
ailleurs, je percois ’intérét de rester vigilant a la littérature scientifique lors de la vie
professionnelle ou de s’y reporter lorsqu’une situation nous interroge. Cela représente une
source d’informations riche et permet de prendre du recul face a certaines problématiques

rencontrées dans la pratique.
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Annexe | :

PedsQL Infant Scale
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Questionnaire sur
la Qualité de Vie en Pédiatrie

Frarch (France)

Questionnaire pour enfants en bas age

RAPPORT PARENTS pour les ENFANTS EN BAS AGE (1 & 12 mols)
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pour votre enfant 7
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pour votre enfant ?
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Annexe ll: PedsQL Cerebral Palsy Module

PecsQl. 2
i — Au cours du mois DERNIER, les choses sulvantes onf-elles représenté un probiéme
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Ay cours du mois DERNIER, les choses suivantes ont-elles représenté un probléme

pour votre enfant {adolescent) 7
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Ay cours du mois DERNIER, les choses suivantes ont-elles représenté un probléme

pour votre enfant 7
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ACTIVITES SCOLAIRES

1 Diiculés & écrire ou dassines du syl ou su crsyon

2. Difficurés 3 usliser das ciseaux

3. Oifficusas & ualiser le clavier do lardinaseur

4. Dificunds & usiiser 18 Souns de [ordinateur

—_—
1 Difficuzés & bouger une jambe, voire les doux

2. Dificusas & bougar un beas, voire les deux

3. Dificutés & bouger cerlanes parties de son corps

4 Difficutés & maintenir son équiliire, assis(e) sur une

|__chuse
5. Difficuds 3 maintenir son equilire debout

DOULEURS ET MAUX

1. Douleurs dans les arikculations ou los muscls

2 Douleurs mmponanes

3. Troubles du sommel 4 cause de douleurs dans les
ou les muscies

4. Radeurs ou douleuns musculaines

-

NN NN

e lee

reats

Co
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oo
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PadsOL
Au cours du mois DERNIER, les choses sulvantes ont-elles représenté un probiéme

pour votre enfant ?

3

Fancue

s

1. Sensston de fatgue

2. Sensaton de faibiesse physigue (pas 06 foros)

3. Besoin de beaucoup de repos

4. Sensation d'un mangue d'enengie pour ies activites
favorsas

o |o|lo|o

N

Ll A R
R R

ALIMENTATION

1 Dficultes & manger avec una cullere au une
fourchette

2. Dficultés 3 macher ses alimants

3. Dificultés A tanir une tasse

4. Dificultés & beire saul(e)

5. Difficulies & couper ses alments

o|lojo|e| o

NN e

Wl iw| W

COMMUNICATION

1 Ommitomwkwmwhdummdou
famitia

2. Dfficultes 3 s'oxpnmer supres des autres

3 DMicuies 3 ue fare comprendre par 8a famite

4. Difficullés & s fare comprendre par les autres

SEEE EEREE fmEEE

il e

.
bh.hEi R R

Wl W

Feall 10 Parwrt |8-17| Caretral Putwy
e
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| N" du particy

PedsQL"

Module d'infirmité motrice cérébrale

Varson 3.0 - Frangais

RAPPORT PARENTS pour les JEUNES ENFANTS (5 & 7 ans)

INSTRUCTIONS

Les anfants atteints d'nfinmité molrice cansbrale présentent parfois des
probiémes parsiculens. Veullez indiquer si css choses ant 6t un probléme
pour votre enfant au cours du mois DERNIER en entourant :

0 = oo riest jamals un probldme

1 = ca rest presque jamais un probléme
|2 = et parfois un probidme

3 = d'e2t souvent un probleme

4 3 d'est prasque toujours un protiléms

11 0'y B pas de rdponses ustes au leusses.
Si vous ne comprnez pis une quessan, n'nésitez pas & damandear.

PoetalL 3 0 Favwnt (3.7) Cortsral Putay Frapeactacson mwats Cogyrygtt § 1950 AW Vs P20
oo Tewx thrrts remerees

Pactalil3 D-Comtarad Patep V0 - Prowos Pranch) - Vs of 24 Vi 51 Mad huttae
RO | o T A Yo

PadsOL
Au cours du mois DERNIER, les choses sulvantes onf-elles représenté un probiéme

pour votre enfant 7

2

ACTIVITES JOURNALIERES

]

Prosque

i

|

Difficuliéss & enfiler ses chaussures

w

Difficultés 3 boutonner sa chamise

Ditfioultes a anfilor un T-shirt par (a této

. Difficultés & 4o brosser les chaveux

1

2

3

4. Difioultés 4 enfiler un pamalon en shabilant

5

& Difficultes a entrer dans las tolattes pour fave ses
7

B Dificultés 3 antres dans a halgnoim/douche ot a an

sortir
8. Difficulies 3 so brossar as dants

oo oo |oojo|o|e

NN N R (IR R

L I I R R L

L E A R R AR R

ACTIVITES SCOLAIRES

]

i

§
i

1. Difficullés & dcrre ou dessingr Bu SyIo OU 8L Crayon

2. Difficuliés A ulliser des cssaux

3 D#ficultes a utitser la clavier da 'oroinateur

clo|o|lo

NN N

Wi el

L R

4. Dificultés & ulilear ia souns da Fordnataur

MOUVEMENTS ET EQUILIBRE

1. Difficulies a bouger une jambe, voire les doux

2. Dfioultés a bouger un bras, voire ks daux

3. DIicullis 8 bouger CANaINes pares te son corps

4 Difficultés & mamenr son équiibee, nssis{e] gur une
chaisa

5. Difficultes 3 mairdens son égulibes debout

o|lo |oo|e

LUI LR LSRR )

W oW W

DOULEURS ET MAUX

| Pafoin

1. Douseurs dans les articulations ou s muscles

2 Dousurs Imporantes

3 Troubles du sommel & causs de dauleurs cans les

ou las muscles
o1 GOUNSLTS TRUSCUIE

V.
R

4

elo |00

.
T
| = |ala ..........i ala|afs o = |a| o |afafa]a]=

NN

oW W
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PodsCL 3

Ay cours du mois DERNIER, les choses suivantes ont-elles représenté un probléme

pour votre enfant 7

FanGue

MW
Jamas

Parfois

o

1. Sensation de fatigue

1

2. Sensalion de faiblesse physxue (pas de force)

3. Besor de basucoup de repos

4. Sensation dun manque dENBrEe POUr s ActIVIES
{avorites

NN

Lo R R
R

ALIMENTATION

1 Difficutes @ mangsr avac une cullén ou une
fourchette

2. Difficunés a micher ses alments

3 DiMcunds @ tenir una tasse

4. DiMcuBés & bolre seuke)

NINININ| N

5 Difficuliés & couper ses siments

wewiwlel
e sl &

COMMUNICATION

1 Difcutds 8 s'axpnmern aupras des mambres de sa
tamile

2. DifficuRés & 5'eXprmar aupros das aulres

3. DiMiculids a se 1aire comprendre par &8 famile

4. Difficunés & se faire comprandre par les sutres

wiININ | N

..,u&

Llieiwl w
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Module d'infirmité motrice cérébrale

Version 3.0 - Frangals

RAPPORT PARENTS pour les TRES JEUNES ENFANTS (2 a 4 ans)

PP

INSTRUCTIONS

peoblémes par

mm-mmmmwwam
Veuillez i
wmm.wmwmmmm

0 st ce r'ast jamais un probléme

1 5l o8 n'est presque jamals un probieme
2 si c'est parfois un probléme

3 5i c'est souvent un probléme

4 5 C'as! presque toujours un probidms

Il Wy & pas g réponsas justes ou fausses.
Si yous ne compranez pas une question, N'siez pas & demander.

g si oes ch

oot eié un probléme

Peml 10 Parwr (7-4) Cwstrx Paky
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PadsOL
Ay cours du mols DERNIER, les choses suivantes ont-elles représenté un probléme

pour votre enfant 7

2

ACTIVITES JOURNALIERES

=S

1 Difficutiés & enfiler ses chaussures

1

2 Difficultés a enfiler un T-shint par la tdie

-

3 Difficusés a s0 brossar les cheveux

4 DiMcunés & entrer dans fas todedies pour faire sas

| besoins
5 Difcunds a s déshabiler pour taine ses besolns

o|lo o|ojo

-
NN NINN

MOUVEMENTS ET EQUILIBRE

WSWWW.MNM

2 Difficutés & bouger un bras, voire les deux

3. Difficutés a bouger ceranes parties de son corms

4 Ofcultes 3 mamtener S0 SqUILE, 355i5(8) SUr UNR Chase

nwiniNn (el

5 DiMicutds & maintenir soh equilbre dabout

DOULEURS ET MAUX

1. Douleurs dany les articululions ou les musces

2 Douleurs mmporiarmes

3 Troubles du sommel 4 cause de doulaurs dans les
arliculations ou Ies musclas

4 Raideurs ou doulows musculaires

NN N

FaTiGue

1 Sensation de fatigue

2. Sensation de faiblesse physque (pas de force)

e
3 Dedor e besucoup de repos

4 demucwmmm

N IS

ALIMENTATION

1 Difficuliés & mangear avec une culbers ou une fourchelie

2. Difficutés & micher seq alments

3 Difficués a tenir une tasse

4. DiMculds & bobe saule)

:#. 30 Parwrt (34) Coretsral ey Frapeactacson mwats

Pactalol 3 D-Comtarad Patup 77 - FrmsmTiwsch « Verase of 24 Var 11 - Ve rutsde
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Annexe lll: Questionnaire SF36

|QUESTIONNAIRE GENERALISTE SF36 (QUALITE DE VIE) |

[Rubnque - auto-admmnistréigenesaliste ]

Note praliminaine - cos raperes permettant de s assurer de /adéquation antre fa patient of Fount
e blan propasd.

loternational Tosernatin Natinasl Lacul
wvulide » (3} laeyorment wocepié (2) i m
Niveau du bilan : 3

[Swrglicté  [Foclie  |Sonsibalilé  |Fabiite | Repoodctible
@ ueilisation de Sevture [was wis petin | yérifiee imacr
| G -

SCORE « 2 SCORE=1  SCORE=3  SCORE~) SCORE =1

Scores appliqués : 3 = exeellent 2= bow | = seceptable 0« guestisnpable

Présentation :
Ce Milan de wané gondealinne prout Stre wtlling on complémaem de luns plos el fique

Critéres d'inclusion (les catégories majeures cliniques) :

Towes candgories de ponwescs ayant dos diffeulids de saned,

Critéres d'exclusion (ne pas utiliser pour) :

Ascun
Critéres de péjoration (diagnostic associé) :
N dificalies el il

Evolution du score |

Viarkg welon lex itemy, affn de tester b vigilance du patient. La Sestine des sEsultits S une
appercintlon semaetkjue

Le questionnaire généraliste SF-36

|QUESTIONNAIRE GENERALISTE SF36 (QUALITE DE VIE) |

1.~ En général, dirfez-vous que voltre santé est ; (cother oo gue vous resseniez)

Excellente _ Tres boone Honne d 2 M ==
2.- Par comparaison avec Ny a w an, que dinez-vous suv votre santé
w ?
Micn wetllevre gu'lMyvwwnan L pres sillowee gu 'l Y owwe iw
A pew prdr commmyt iy o s L pen msadins Ao gw 0 v o un s

Pieegn W yaman
3.- vous pourriez vous lvrer aux activités suivantes fe méme jour. Est-ce que
voltre état de santé vous Impose des imites dans cas activités 7 Si oul, dans
quelle mesure ? (entowrez la fldche).

w.Aotivitds inromsey - cowvtr, soulever des abyers foweds, finre o gport
) ) |

e .
Oui, trés Timieé oui, plusdt limsité pos Jinmng chu ot

M Acavinds minhrden sddprlocer wae hable i S agpirano
4

i < — e
Chul, trés Lmies o, plustel llnsad s liatd du toss

cSadiver of tramsporter fey achuty o affmemsation.

Ohil, ;inll?nﬁ oul, Vp_hlﬁ.l-li;;nt o li:n;& s ot
o Monrer plusiess evage i b vwlae. i
UTI. I'rh fimiee oud, plosi limané s hr:nT s ot
o Mowmder nir e dlage.

. i | T
Ol tres o out, phusdd linsae ey g du woge
SV over sngeaniilor, s acoragir uI v pencher frdy dan )
O, i Tiwiad o, phusdt liminé Py T s ot
W Aarshor griver o “un K bomwdtro o ¢‘ﬂ1|l.
Oty i il sl plokéi limrié s Il:m_énh -
h..\lw‘\wﬂ Jrives e SO0 wdtres
6u_l.l;=hnu|: oul, phasdd linuné mlu:mm
1 Marvher vesdesens {00 métrey,
Ol s i aul, phusdt lmité pas Tl s ot
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[QUESTIONNAIRE GENERALISTE SF38 (QUALITE DE VIE)

J

;hv\:nbvmhmo\ o ilonedae i vower abifer
.

Ok, s T Oul, il Pos Himaind G doul

4.« Au cours des 4 dernlbres semaines, avez-vous s 'une des difficultés
Sulvartos au travall ou lors des activités courantes, di falt de votre santé 7
(réponse : owi ow non & chague ligne)

Ltmniner o sevgm pansed syl 00 A O mtres mtivings
Fuive muoiny de choses gue yous ne | espenes ¥
Trowver des lmiles s type du traviil ou " sctlvikés powsibiles *

8. Au cowrs des 4 dernié 07 su des difficultés suivantes
wmm“mmnmmmwwomhm“
anxieux 7 (réponse | owi ou non & chague ligne).

Ltrniter Lo Ve sl o traval, 00 A mtren wetaviies

_wul non

Cey 0o pu ¢ lies sl

" ¢ P 4 g e o habende 7

6.- Au cours des 4 devniéres semainos, dons guoile mesure esf-ce Que volre
état physique ou mental ont perturbé vos relations avec la famille, les amis, les

vohl:nwd‘-um'm?u ? :
- ‘A -
Pus b 1own Wiy pow weaed Forsenenn SHonndmens
T A-er-mm vl der wrﬂmmn laaigwes un vowes e & dermidies semaines *
it - . L
Pan b boud 1o pen e Rmwtneni FHoTmEmEt
8- Au cowrs dex 4 dernibres semaines la doulewr a-t-olle géné volre travaill ou
vos activités usuelles ?
. 4 ) 4 4
Pt dhul tout o et mindérement srer Sormement enormdinen

0.« Ces 9 guestions concernant co qul 3'est passé au cours de ces dermnidves 4
samaines. Pour chague guestion, donnez la réponse qul se rapproche le plus
mMWMW santiez.vous au couwrs de ces 4

AV Sevithezvows e m{lnmmwl' ’
.

— i . =
Tout |¢ yomps nds souvent parfues Py oy ont Jutints
B oz s o !

: . |

|QUESTIONNAIRE GENERALISTE SF36 (QUALITE DE VIE) |

Tout ke temps e monsvent ooy Py souvent Jumals
Ao 81 frisiy g n{n e povvant vy eperer Y I
22 Y
Toul be imps 11y souvent PG e soovuni s
U ok et o ot colwe oty
2y, ) ‘ 4 A -
Tout ke temps res sonvent parfous Peu souvent samais
Wz Dvvooug o e *
$ Lo 4 R - .
Tout b tetnps 1 wnivent frat flas ey souvent pamale
1. ethez-vomer v o mwavnsinke ©
‘ . 4 ) .
Tout ke e 1 somivent parfinls U solrvent s
iz {imgevnsion of Ve dpwiniyel ¥
* e e L ¥ 4
Tout & wemps e mwivent parfon s souven pnain
, Mirr-mm el s of hewrews
- L. e e e
Tout & lnn’u e wmvent gt feny peu sonvenl i
£ vy Saerovans aemel farigmdre) *
4 ‘ { ) L
Tout ke temps 1rés sonrvent parfols peu souvent pansais

10.- Au cours des 4 dernidres semaines, votre état physigue ou mental a-t-if
MMMMWMWL autm-ln.1 @ la famille, otc 7
v v .
Tout be tesps s sonivent arfon e souvenlt e

11.- Ces affirmations sont-olles vrales ov fausses dans votro cas 7
" levrnhkqmirmmd'ﬂmmﬂmnm uuf*ulanmu
Tout o Bait venl e vl ne s pas plusdd Fans Lo

b .T” 30 dusst hminrqur velle iex Tm v o m-rnm
-

Tout & faie vl woce vl nestispas  plosdlhux Gy
r)vn“imhawwfnmhndumn‘:‘mv I

1 X $
Tout & faie viml s vl Nesas pos  plukdn fox Taax
o o e i ear v et
R B N
ot 0 B vl et el o wlh e ot G B

Wrke I Rherbamttne CEL The MOS Waem shortihom baalh sorvey (8000 Ml Claw
1Y AT AR
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Annexe |V: Score HAD (Hospital Anxiety and Depression)

ECHELLES PSYCHIATRIE.COM

Echaile e dépreanion HAD (HAD : Hoapltsl Anxlety and Depression Scale)
de Sigrmond st Snant

1) Anxiées

Je me sens tandu ou &nervd
0 Jamas
D tormps on lemos.
Souvent
Lo phupant du temgs.

w0 N -

Ja ute sansalion 0o paur commme M guelgue choae dhomDie alal namiver
0 P &y bt

Lin g e cba i o ingushie pas

Out, mak cu r'anl pas Yoo grive

Cul. tren retiemen

e

e foody cha meonscs
Tres cocasionnelermnt
Cozasorneie=an|
Assez souvent
Trés oowvent

wn -y

Je poux restor tanquiieme s asais 3 ne nen {aire of me tentr décontmcis
0 Cul, quor gu 't pemive.

1 Oul, an genanl

2 Ramment

3 Jamas

Jéprouve dos sonsatons 0o peur of J'al Nestomac noud.
o Jamas

\J Parfois

2 ASNEZ SOuUVTL

3 Tria sowvent

Jis @ DOUGUOTE i) o rive pas & letdr un placs

0 P & ot

1 Pam bt

2 Un pou

3 Cul cost ionat & Tt e s

S b e b 1 iy

0 Mimns

1 Pas yos souvend

2 Asser sousert

3 Vrament tris souvent

ECHELLES-PSYCHIATRIE.COM

2) Depresaion

Je peends plaisy ux mémes choses qustrefois
o Ot Sout aumant.

1 Pas muant

2 Un o seulement

3 Prascus plus.

Ju e fackemont el vises o bon ool des choses
o Autant (ud e N pakes

1 Plus sutert qusvan!

2 Viainan mons gu'avant

) s oy oot

Ja masn dn Bonne Purnes
0 L prupart 0u deemps

1 Amyez souvent

2 Rammert

b J Joman

Joi Nevprossan de lonctionnes au rmsent
0 Jo=an

1 Padon

2 Tries souvent

3 Presague foujours

Jime minidlesse phus & mon spoarence

o Jy prite autant d'attenion que par i passs

1 58 pout gue 6 'y faese plus autan attonson

Jo 'y sccorde fas Auten] Catlention que (& Sevees
Plus U tot

[ I

ma rhjcue davanco & Ndoe e laire cerines choses
Aunant gt
N e s g wennd
Eiwn motom gu'wennt
Prossgue jaman

“naop

Ju paus prondte pletad § Ui Hoo byvee 0U A Une Boone Armemsn et Ou I evRnn
° Sowent

1 Parfos

2 Faremont

3 Trés ransment.

FRanullats

Cetie dcohelie apiore s nroveun el dep .

Faine o total y versart oraddtd of GAprmason - 21 points MaxITIRaT DOUY ChAGUN
» Entre 8ol 10 sl ancheux oy depreasl! doudeux

o Audel de 10 atal ansdaur Ou Adpress! Catan

Metews
o - W% JD Gt o ok At Mesica!
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Annexe V: Score FICD (Family Impact of Childhood Disability scale)

Impact familial du handicap ds I'enfant

Trute, Hebord-Murpty (2002)

Selon vous, gusiles ont 816 les consequences familiales d’avoiwr un enfant avec

handicap dans votrs famills ?

1. S'occuper des besoins de l'enfant svec handicap & céé
_des contraintes de temps supplémentares = )
znyawmmmwwmm
de vie famikale.

3. celemenenconousawponou le plan spirituel.

4. Avair un enfant avec handicap a conduit & des dépanses
‘supplémentaires.

5 Lcsmhesaehlmlotmuuslesumpanla
‘sutres qu'ils ne fond pour eux-mémes.

6. Ammaﬂmmmammmsm
Sein du couple.

7. Avokmaﬂmmmndmoaemah&ummm
des refations socigles en dehors du foyer.

B. Cetle sxpénance nous a lall prendre conscience de ce
q!.uomwaja_tslam

=3 Leweeachmnqmmaundehmmleaueuve
conséquence.

10. Catte expériance m'a aidé 4 apprécier combien chague
entant & Lne personralilé unique el des lents particuliers.
11. Nous avons ol décsiar ou annuler des vacances
importantas.

12 mmmmdohtmﬂlemdmmnusmu

mbamdmmcmmlwxm
gmshsdmamemmou

13 Avoir un enfant svec handicap & rédutt e temps que les
parents peuvent passar avec leurs amis.

14. Le handicap de lenfant a entrainé un développement
personnel positit ou pius de force de caractére chez la mére
etlou le pére.

15 A cause de la stualion de l'enfant, les parents hasitent
& télephoner & leurs amis ou leurs connaissances.

16. Cette expéciance a rendu les membres de |s famile pius
ouverts aux hesoins des aulres at aux luttes powr les
handicapéas.

17 um-mmm»mmw

18 Catte expériance m'a appris qu'l y a de nomibreux petits
bonheurs & viwe avec un enfant qui a un handicap
19. Dans les circonstancas du handicap de 'enfant, das
achate importants ont &té remis a plus tard.

Pas du Auwvi  Awm Aun
w  Goant  degré  deqrd
tnible  modérd  impostare
(o] O O (o]
o] O (o) o
(o] O O (o]
o O o o
o] O (o] o]
o] (@) (&) (o]
o] O O (o]
o] C o} o
o] O (o) o
o] O o o
(o] O O (o]
o] (o) o o
o} C (o]
o O (o) o
o] O (o) o
(o} O (o] o]
(o] O o (o]
(o] O o o
(o] O o (o]

Sull

20. Edover un endant avec handicap a donnd plus de sens A
I Va6 pour les membras de la tamle

A Lo handcap de Nenfant a entraing un changemant de
sftuation professionnede powr N'un des parents (Cest-A-dwe
reduchion du lemps de kavad ou perte dampiod

B Avorr un entant avec handicap a condut I'un des parents
A revou A I bausse sos objectis professonnels

C Avor un entant avec handcap a rddutt b lemps que s
maenbxes de la tamile peuvent pansset les uns avec e
autres, en dehors du femps passé avec lentant

D. La santé physsque des membros 3o ia tamille a 0o
alfeciis pavr la situahion de Nentant

o] =]

o o]

=] (=]

o o]

C o]
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Annexe VI : Lettre d’information pour I’entretien

Lettre d’information de participation a un entretien

Madame, Monsieur,

Je vous sollicite dans le cadre de mon mémoire de recherche en vue de 1’obtention de

mon diplome d’état d’ergothérapie.

Cette étude a pour objectif de déterminer I’apport d’une co-intervention ergothérapeute-
éducateur de jeunes enfants, dans le cadre d’une intervention au domicile auprés d’enfants

paralysés cérébraux agés de 0 a 6 ans, suivis par un CAMSP, et de leurs parents.

Aprés une recherche théorique sur cette problématique, je souhaite avoir un apport
pratique afin d’aller plus loin dans le processus de recherche. Pour cela, je souhaite réaliser des

entretiens avec des ergothérapeutes et des éducateurs de jeunes enfants ayant cette pratique.
L’entretien sera d’une durée d’environ 45 minutes et réalisé par téléphone.

L’ensemble des données recueillies lors de I’entretien seront enregistrées sous format
audio. Elles seront utilisées uniquement a des fins d’analyse et seront détruites a la fin de

I’étude.

Votre participation a cette étude est volontaire et non rémunérée. Vous avez le droit a
tout moment de vous retirer de ce projet, de demander I’arrét de I’enregistrement ou de ne pas

répondre a des questions.

Je m’engage a ce que les données soient traitées et présentées anonymement dans 1’étude

de sorte qu’il ne sera pas possible de vous identifier.

Si vous le souhaitez, vous pourrez accéder aux résultats de cette recherche une fois

qu'elle sera terminée.

RIEDINGER Mégane
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Annexe VIl : Formulaire de consentement pour I’entretien

Formulaire de consentement

JE  SOUSSIGNE(E)  evviveeieecieeie ettt , ergothérapeute DE /
éducateur de jeunes enfants ou éducateur spécialisé /exercant en Centre d'Action Médico-
Sociale Précoce, accepte de participer volontairement a 1’étude menée par Mégane
RIEDINGER.

J’atteste avoir pris connaissance des objectifs du projet de recherche, des conditions de

passage de I’entretien et de la gestion des données.

Il m’est possible de me retirer a tout moment de la recherche, de demander 1’arrét de
I’enregistrement ou de ne pas répondre a des questions. Les données recueillies lors de cet

entretien seront anonymisees.

Par ce document, j’accepte de participer volontairement a 1’étude proposée.

Signature

XV
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Annexe VIl : Trame d’entretien

Informations générales : Pouvez-vous vous présenter, présenter la structure dans laquelle vous travailler

ainsi que votre pratique, de maniére générale ?

e Age, année du diplome/ années d’expériences, années en CAMSP

e Description du lieu de pratique : population (age), pathologies, indications, équipe

e Pratique en individuel : au CAMSP, au domicile, enfant seul ou groupe d’enfant

e Avez-vous été confrontés a des situations difficiles, lors de vos interventions en solo au domicile,
pour lesquelles vous ne vous sentiez pas assez apte a trouver des solutions seuls ? agressivité,
souffrance des parents, maltraitance, conditions de vie précaires, problématique médico-sociale, parents
qui n’ont pas de temps, pas d’espace pour la séance

Lien de filiation parent-enfant PC : Avez-vous déja été confronté a des familles qui avaient des difficultés

dans I’élaboration du lien de filiation avec leur enfant porteur d’une paralysie cérébrale ?

e Avez-vous noté/rencontré des situations de réelles difficultés dans 1’établissement du lien parent-enfant
lorsque 1’enfant est en situation de handicap lourd ?

e  Quelles en sont les démonstrations concretes ?

e Que mettez-vous en place, au sein du CAMSP en équipe et individuellement dans votre pratique pour
répondre & ces difficultés ?

Pratique de la co-intervention a domicile : Pouvez-vous me décrire votre pratique en bindme au domicile des

familles?

e  Fréquence des interventions a domicile en bindme

e Pourquoi intervenez-vous en bindme au domicile ? Sur la demande de qui ? Pour quelles problématiques ?
A quel moment ? Sur quelle durée ?

e  Que faites-vous concrétement lors de cette intervention ? (auprés des enfants, des parents, des deux)

e Comment intégrez-vous ’autre thérapeute dans cette intervention ? Comment se répartissent les roles ?

e Quelles sont vos actions, au sein de la co-intervention, pour favoriser la création du lien parent-enfant ?

e Comment restituez-vous ces séances a 1’équipe ?

e Que pensez-vous apporter en tant qu'ergothérapeute a la problématique de construction du lien de
filiation? / Que pensez-vous que votre collegue apporte face a cette problématique ?

Apports de cette co-intervention au domicile : Que pensez-vous gue sont les apports de cette pratique, pour

vous en tant que professionnels et pour la famille ? Utilisez-vous un moyen d’évaluation pour mesurer cet

apport, ou des temps de supervision ?

e Quels sont les apports d’une co-intervention pour vous en tant que professionnel?
e Que pensez-vous des apports pour I’enfant et sa famille ? avez-vous remarqué une évolution dans la
création du lien de filiation chez ses familles ?
e Utilisez-vous des moyens d’évaluation de cette intervention ?
e Pensez-vous qu’une évaluation de la qualité de vie des enfants et des parents serait un outil pertinent ?
o Avez-vous des remarques complémentaires, des éléments que nous n’avons pas abordés et que vous
souhaitez rajouter ?
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Annexe IX: Entretien avec E1

Entretien €1
MR- Pour commencer, es-0¢ que vous pouves voas présenter 7 Présenter lo structure dians
Inquelle vous travadiles ¢t volre pratique en général dans cette strocture

E1 <Oune, plars du coup ****** *s==ss o gy ergothérapeate, j¢ traviille au CAMSP depuis
maintenant S ans, le CAMSP de ****** ot de CAMSP de **#**4%, $499%* ost une antenne
on fait de ****** Je truvaille sur Jes 2 structures of du coup 'l 3 collégues ducatnces avee
qui je travaille souvent. Qu'est-ce que jo peux dire doutre,, ., Mon rife, ous vous me demandicz
mon tdle, aprés ¢'est tout ce qui conceme les installations, le domicile, les interventions solt
pour des aménagements, soit pour des adoptations plus scolsires quand ily sont intégrés en
muternelle. Et puis aprés ¢a conpeerte toute la rééducation membre sup et tout ce qui est praxie,
enfin on va dire e début des praxies puisque ce sont des enfants qui ont entre O et 6 ans. Voila,

MR- Dsccord, est-ce que je peux vous demander deputs quelle anmée vous &es diplomée ?
E1- Depuis 2008,

MR- D'sccord, merei, of ensuite done ¢'cst bon pour la présontation. Est-ce que lors de vos
interventions & domicile seule, vous avez été confrontée i des situations un pew compliquées
pour lesquelles vous ne vous sentiez pas apte 4 trouver des solutions foute seule ?

E1- Out, ah oui méme souvent, méme quasiment tout le temps. Oui oui oul g armive souvent,
méme un enfant particuliérement, o0 ¢"est | équipe qui m'a directement dit » cet enfant tu n"imas
pas toute seule uu domicile parce que ¢a v ére trop complique » et du coup ¢'est ma collégue
&due qui est venne avee mod.

MR- Daecond.

El- C'est comme ¢a que ga 3"est passd, aprés globalensent ¢a arrive souvent que i’y atlle avec,
s0it ln chef de service, soit ma collégue psychomot ou orthophoniste aussi, o wrrive souvent
pour les problemes dalimentation oG om réalise une installation en méme temps. Ca ¢ est aussi
Iréguent.

MR- D'accord. Ensuite, est-ce que vous avez déja ét¢ confronté i des fumilles qui avaient des
difficultés dans I"élaboration du lien de filiation aves leur enfant porteur de handicap ?

F1= Oum, ou, j"ai 2 situations comme ¢t Une ol on 4 des jumeaux e ¢'est la petite fille qui
et porteuse de hundicap ot pas le fréee, of 1d on o des gros soucis dans la fratne, Et justement,
les parents ont viniment trop wop trop du mal 4 foncuonner par rapport & ga parce que ¢'est

difticile d'en favoriser un et pas Pautre. Et puis voili, ¢"est compliqué de savorr que 1h on est
en train de choisir une CLIS pour Ia petite fille ef puis elie ne sera pas dans la méme école que
son frére, Done voild, pleins de petites situntions commme ¢u qui sont difficiles & gérer méme si
moi je me positionne sur |"orientation, en termes d'apprentissage, de praxies, de kol elle en
cst dans ses compétences, ben |'édue ot toute 1'équipe, elles sonr 18 aussi pour temporiser un
peu bes difficultes que les parents ont i faire ke deuil pussi du handicap de Jear enfant,

MR- D'accord, et en démonstrations concrétes de cette difficulté, est-ce que vous voyez des
choses ! Des parents qui sont en souffrance

E1- Plus concréternent ?
MR- Oui

E1- Ben oul, 15 concrétement pour celte petite fille, les parents en fait ne veulent pas arenter
lewr enfimt en CLIS. Pour cux, elle va trés bien, il n'y u pas de soucis, elle vu faire, je ne sais
pas, une primaire classique sans probléme ot en fait ¢'est 1'éduc qui intervient aussi 4 1"école
i w drive » un peu tout ¢a, Done ouasi conerétement ils ne veulent pis.

MR- D'sccord, et du coup, qu'est-ce qui est mis en place au scin du CAMSP, en équipe on
alors plus individuel) por chaque professi 1 quand il y a des situations comme ¢ plos
compligudes !

E 1= Alors, nous quand il y a des situations comphiguées comme ¢a, on se réumnil 3¢ entre noas,
on fair des réunions instinutionnelies. Alors dans les réunions, on a un temps qui s'appelle
I'élaboration o0 on parle de wes enfants quand on o des problématiques comme ¢a, ef on

clecti lex profe Ix qui sant pris a pirtic dans cos sstuations, Done 11 y a souvent la
paychologue, il y a, ben aprés I'é&uc qui concerne les pareats, les rédducatenrs qui somt
concernés par I'enfant. et puis on essaie ben que assistante sociale qui va s"occuper du dossicr

pur d orientation, et on essaie de savoir comment aous on va faire pour amener b famille 4
accepter ga,

MR- D'secord, muainfenant je vars passer plutdt i des questions sur L co-intesvention @ est-ce
que vous poaves me déerire justement celte pratigue en bindme au domicile,

El« Oul, sbors 1h fe te parferal d"une autre siluation comme ¢a potir be bindme veaiment su
domicile. Je participals souvent uvee une collégue su domicile pour un enfant qui était
sévérement handicapd, sévérement polyhandicapé, qui n'avait pas de langage, trés trés peu de
mouvermnents volontsires, trés trés peu dattention comjomte | done on &uit sur quelque chose
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de vindment sévére, B LA, on intervenait toutes les doux parce que mdme dans la mise en place
des apparcillages & 1 asnison, ben I'éduc en fait venait aves mor pour qu’on parle mitours de
o questece que clest que Vappareillage, of & quod g sert o et les petites soeury olles daent |,
ellen posaient des questions, elles montasent sur be siege moulé, elles essayaient de démonter le
verticalixateur ; voild done il fallait un peu poser les ohoses ; aider lo maman & " offirmer 1a-
deduns et pider Ta maman & o affirmer dans « je mets mon fils dans un sppareillage muiy c¢ “est
pas maltruitant.

MR- Et pour ces interventions o domicile, ¢ et quoi In fréquence et b durée & peu preés de con
weances 7

E1- Lo durée c'ent 1 heure o la fréquence ¢'étmit toutes Jes semnines
MR- D'sccond, ef sur combien de wops

E1« Sur 6 mois, Oual je pease moins de 6 mois,

ME- EL s je comprendy bien ¢ dunit surtout des séances de discussion ?

E1- Oul, alors aprés chucune avalt son mdle, Mod |'étais moins dans T discussion que V'édue |
"éelue elle o won rdle @ elle poual beaucoup ave les petites filles, avec la maman & disculer,
Voila, elle elle était veniment sur I'échange, mol j'éals dans, .. ben fe vériflals |installation,
Jexpliquain lew choses vralment technigues en terme do développement blomécanigue sur
1"enfant et puis jo viérifinin yrament qu’ils deasent bien réglés, qu'il ¢t bien positionng, « ben
1 il manque un boulon, il est ou, on 'a perdu... » on va regarder ¢u ; enfin voild moi §'éaiy
dans cette technique-a, pendant que 1'éduc elle elle accompagnuit le poxitionnement de la
N,

MR- Ez done st sl bien compris, toute cette intervention ¢lle étalt pensée en équipe avant, ¢
enauite mise en pratigue !

E 1« Ouni, et puis jo suis en traim §°y penser, 11y o une autre chose dont on s’ occupalt ; 11y avait
pas que installation, iy svais Peménagement du domicile. Ao ici on regurdait beaucoup en
fait. quand on intervenait & domicile avee ma collégue. eh bien I'éduc parlait de Malimentation
« vous savez il peut manges un petit peu pas que par vole entérale » et done mod je regardais
1" st bitbom, e gu'il falait changer dans lo cufuine, chinger ausal duns Je bain, Enfin voilh,
toul anénagement dis domvicile ef 1 installation.
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MR- El du coup dans ces problémutiques de difficultd dans by construction du lien entre le
parent et Venfant, gu'est-c¢ que vous pensez que yous apporiez en tunt gu'ergothérpente
pecifiquement

E 1~ Pour moi, |‘ameéne b compréhension des difficultés de enfamt, ) apporte mors regand sur ¢
développement, ce que fo disals tout § "heure, le développement blomécanique, musculaire,
ontdo et puin le développement viiment di geste, du moavement volontaire o d'expliquer ce
©Ote-1i,

MR« D necond, of toat au long de cen interventions au domicile, vous fiiskes une restitution sa
reste de ' dquipe, comment ¢a se passait pour remcttre ga dans le projet de soin ?

E 1= Poar remettre ga dans Je peojet de sodn, on on repartait ¢n réunion institutionnelle. Alors on
n'en parlart pux toute Jes sematmes mais tontes les 2 on 3 semnines, Voili on refiusait le point,
on décrivait i 'équipe ce qu'on avait fir, Ex pais en fan souvent aussi avec 1o psy, elle nous
arguillan | posee que o était voulliant ¢n Gt comme suivi ot nous des (ol on e se sentait pas
bien, done on wvait besoin awssi d'aller voir notre collégue piy, pour nous dire qu'en fait ¢'est
bott ce gquon fait, ce n'est pas sl mal que ga of quon ne va pas pouvoir non plus enlever toute
cette soulTrande.

MR- Oui d'sccond, Par rapport i cette pratique, vous aver commence un petit peu 4 en parfer
Ml Qu'eNt-ce QUE VOUR ressenies comime apport pour vous o' mtervenis en bindeme w domicile.
en wnt que professionned, pous vous ?

E L« Alors mol, ga mw permettait justement de pas tout gérer, en fail, parce que en | beare jo ne
peux pus étre sur Pocoompognement des potiies saeurs, sur acconspagner la muman dans
1'acceptation et méme temps regarder mes trucs techiigues & mol, enfin ¢'est benucoup trop ef
en fale ce m'est tout simplement pas dis choses que je sl faire & b base, je ne suls pas formide
pour pecompagner gi Enfin cest tout simplement fmpossible de gerer gien 3 quarty dheure,
tout cet necompagnement en une seule personne.

MR- D aceond. Fst-o¢ que vous svez remarguéd une dvolution justement dans | eréation de e¢
lien suite & cette intervention entre la mére et enfant, ou les parents et I'enfant ¥ Quels étinient
les upports pour cette famille en a7

El- Le bénéfice qu'on a vu de cette prise en charge, ben c'est que la maman elie a accepté de
mettee aon fiks dans de siége moulé sams qu'il tomba di canapd et qu'il fasse patatras avec e
erbne par terme, conurdtement ¢est g Onow adourisé Uenfunt of on u mmend b mére &
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comprendre que ce n'est pov maltrwitant de metire son fils danw un apparoillinge et puin
d'aménager xon domicile pour qu'elle améte de se faiee mal wu dos, qu'elle améte d'éwe
o maltritante » mais sans le savoir avee son enfiunt, purce que i avalt des bleus, i1 avalt dew. ..
enfin owal pas mal de choves qui étaent compliqudes & gérer poar nous derriére,

ME- D7nceord. Aveo cetfe Inferveniim, est-ce que vous iitises des moyens o'évaluation de
cetto inervention, des bilans ou des choses comme gn

E1< Non, & franchement poar étre honndte je n'al nucune grille, rion de trés nomme pour few
installations ot Famdnagement du domicile

MR- D accord, ef esl-ce que vous penses gu'une dvalustion de ln qualite de vie par exemple,
dee enfunt ot dew parentn, ¢a serait pertinent *

E 1= Ovai, out oul oul complétement, la qualite de vie de ces enfints par rupport & ba . oul oul
Ouh g pourrdt oo teés blen, Ca o Ve compliqué i metine en place mnis ga serait intdressant.

MR- D'accord,

E1- Ce qui serait bien ga serit de connaftre 1"avis des parents sur quelle vigion il oot de ln
quititd de vie de leur enfan

MR- Oui du coup 1, vous m'avez parlé ¢ une simution de co-intervention au domicile avee une
Sducatrioe, ent-ce que vous svez 3 meos situntions !

E« Ol §'al d'wires situntions mais pus forcément au domecile mads o 1'¢cole Du coup ¢'en
dew interventions 4 'école pour geeer tout ce gui et odaptation, e amdoagements
pédagoghques ¢f pais tout o qul et instullation wassi, inatallation dans T stsctore, Ften Gt
¢owt souvent |'educatrice qui est en lien d'abord, puis qui elle m'appelle parce gqu'ello a des
problémes, dos difficultés sur les adaptations, les aménagements dis matériel. Souvent ¢'est
COMITIE 3 (UL ¢ s passe.

MR- D secord, out alor souvent ¢'est 'éduontrce qui vous appelle sitite & un probléme qu'elle
rencontee,

E 1= Oul volla, ¢'est g Elle m'interpelle parce gqu'elle rencontre des problémes.

MR- D nccord, et pour en revenic sux co-interventions & domicile, por mpport s nombre
d'entiantx que vous suiver au CAMSI, ga représente trés peu d'imervention o, 7 le ne me
rords pas comple,
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F 1« Dew enfants que jo suiv roguliceement au domielle ou penctuelicment

MR- Sur Venvemble des enfintn que vous suivez an CAMSE rdgulidrement, quel est le
pourcentage pour leguel vous avez une co-inteevention avee ung dducitrice i domicile

EL- Aboula ! Sur 10 entants jo dirnis 2, Quelgue chose commme gn,

MR- D aceord, Alors "ol finl de poser mes quostions, eat-ce que vous vayes d'sutres choses,
dow dléments que yous voudriez aborder, des choses que vous voulez mjouter sur cetie
problémantique do construction du lien, par rapport ou rble de I'ergothérapeute par exemple !

B« Hum, non, & comme ga je ne vobs pas, ¢'est un pen difficile d improviser sar lo sujet. .,

MR- Eh blen menct beaucoup d avolr pris ce temps poue mol, j¢ vous thendrn au courant de ln
suite, ul vous voules Hie be mdmolee final,

F 1= De ren, oul posirgquot pas |
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Annexe X: Entretien avec E2

Entretien E 2

MR- Pour commencer, je vais vous demander de vous présenter, de présenter 1o structure dans
luguelle vous travaillez et ce que vous faites, de maniére générale au sein du CAMSP.

E2- D'accord, donc ****** #2222% 50 yuis ergothémapeute au CAMSP de ****** qui est un
CAMSP polyvalent done qui accucille les enfunts ayant tout type de handicap, de 0 4 6 ans. En
wnt gu'ergothérapeute, ) interviens, du coup | 'ai deux grands champs d'intervention, une partic
done qui vis se faire en séance individuelle of également des séances de groupe en fonction des
obpectifs, des grospes avec un sutre interyennnt dis CAMSP, done 11y o un groupe « Marmiton »
Ui CSTUN RIOUPE 1vee une setivitd cuisine, ¢t un groupe piscine | et aprés Lautre purtic conceme
en fait tout ce qui peut étre aménagement du domicile, gu ¢'est la MDPH qui s'en occupe, par
contre au mvean de ba préconisation du maténiel of également au miveau des installations au

miveon des ¢ooles.

" \ %

MR- Estece que je peux vous d puis <
CAMSE !

de temps vous travaillez dans ce

E2- Je travinlle dans ce CAMSP depuis 6 ans, bans o dems,

MR- D'accond. Et est-ce que yous intervenez av domicile seul *

E2- Au domicile seul, oul ga peut m'mriver.

MR- En fait in majonté de votre pratique ¢ est ou sein du CAMSP ou dans les écoles ?
E2- Principalement quand méme au CAMSP,

MR- D'accord. El quand vous intervenez au domicile seul, est-ce qu'il vous est amvé de
rencontrer des situations difficiles, pour lesquelles pour ne vous senticz pas upte 4 gérer cette
situation tout seul ?

E2- Qui ¢"est prrivé oui, & ce moment-li il y & un refais qui pouvaii se faire soit avee 1'éduc,
soit avee équipe médieale

MR- D accord, et est-ve que vous aver des exemples de situations qui sont compliquées en tant
que professionnel

E2- Des situations compliquées svee non accoptation du handicap de la part des parents, voila
ef done pour I mase en place du matérel voila, ¢"était un frem quol.

XX
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MR- D'uccord, Est-ce que vous avez nussi ¢é confronté & des fumilles qui avaient des
difticuleds dans I"élabsrtion du fien avec leur enfant hundicapé ? Duns la eréation de ¢e lien ?

E2- Hum... Ca non, mol j'ai pas été confronté i ¢u, parce que généralement, les enflats que je
suis amend & voir ne sont pas juste armveés ug CAMSP. Done en fait quand il y & des problémes
dans ces cas-li ¢est travaillé en amont,

MR- D’accord. Maintenant je vais vous poser des questions sur s co-mntervention avec
I"éducatrice wn domicile, Estce que vous pouves me dire comment ¢a se pisse un petit peu, i
quelle fréquence ? Est-ce que vous avez beaucoup d'enfants pour qui vous proposez cetie
intervention 7

E2- Aloes ¢a ¢est quelgue chose qui est variable en fonction des enfants. Généralement. guand
1l y & un suivi par Péducatrioe qui i ¢t¢ mis en place, ga peut étre efle qui va faire le lien avee
maon ou qui me finit des resours par rupport @ ce qu'il fudrt éeventuellement mettre en place au

domicile,

MR- D'accord, done en fait c'est seulement dons ce cadre-, dans le carde ol elle est degh allée
4 domicale e qu'elle s"est rendue compre qu'il fsudmit I'intervention de 'evgothérapente | ¢
done vous intervenez tous Jes deux en méme temps ?

E2- Oui voild, on va intesvenir i co moment-1i tous les deux en méme temps, ga amye gu'on
fusse des visites & domicile tous les deax, Moi ¢’est des fumilles que je connais peu en fait,
outre fe premier contact qui est fait avee 1" éducatrice,

MR- Daccord, et done pendant cette séance, est-ce que c'est plutdt une intervention od vous

faites de ta discussion, du dinlogue ou plutdl est-ce que vous des ¢l plus C
en place ?
E2- Non géndrab L lag iére intervention ¢'est plus un échange, une discussion astour

de 1o problématique de 'enfant et ensuite il y aura les préconisutions.

MR- Et done c'est seulement une séance en bindme. ensuite vous ne faites plus avee
I'édweatrice ?

E2- Ca peut arriver qu'il y ait plusieurs séances, ¢a ¢'est variable en fait, ¢’est au eas par cas.

MR- D'accond, ef pour quels cas par exernples vous avez plusicurs séances en bindme 7
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E2+ Aloms ¢ peut urriver quand il y a une situation familiale qui vit 2tre sssez compligud, ol
done dans ce cadre-a, 'intervention se fer plutdt 4 deux.

MR- EE dans cex interventions, comment vous vous répartixses ke rdles, avee ba famille, aves
1"enfamt?

B2+ Alors, commuent gin vi se répartir * Géndrmlement, enfin la plupart du temps, ¢n dépend si
les devis parents vont étre présents ou pas, o qui e change pas foreément grand-chose au final,
1" &ducotnee va plus parler sur ke netivités, done les ncrivités de la vie quotidienne de |"enfant
of enwuite mor je vais ére amenc & fure un relal auprés du parent, o dooc 4 ce moment-la
I"éducatrice v &ro un peu plus avec 'enfant et moi je resteral un peu plus avee les parents, Bt
apeés on peut alterner od mod je vais &tee avee enfint et elle avec les parents,

MR- Duccord, et du coup par rapport au nombre d'eanfints que vous suivez, c'est quelle
fréquence, quel pourcentage des enfints qui benélicient de cette intervention en bindme 7

E2- Hum, intervention en bindme ? Sur lex enflanty que e suis, i1y en i que je suis en individuel,
of pour lesgquels 10"y o pas foroément besoin d'intervention ua domicile. . Approximutivement
un ters, owal entre une e of la moltid.

MR- Daccord, alors du coapy, bon je vous pose quand méme ln question, mais vous m aves dit
que vous ne vous occapler pas tellement de gn | mals esteco que vous voyez, quand vous
intervenes comme ga en bindime, ex1-C0 GUE VOUS VOYCZ UE VOUR INISIVENCs, (Ue VOUs BVer une
action aupeés des parents pour les aider & erder un len avee leur entant

E2- Alom ¢, ¢ va dtre ¢ avantage I'dducatiice qui va travailier sur ga
MR- Oul, d'accord, mu travers des inatallations vous ne perceves pas b ce niveaw1a Uimpoct

E2- L'impact est vraiment percoptible quand les installations conviennent foreément, et done
e il faut que ga soit prépard avant, quand 11y a des difficuliés justement d acceptation du
matériel qui est quand méme unwez fréquente. Bt done effectivement, quand | matallation
fonetionne, 1601y o un retour qui peut Etre un retour positif.

ME- D'socord, et par retour positif, vous enteodez que les parents utilisent cette tastallation

12« Hen oul, s utilisent Finstallation ef (s vosent viniment los bénéfices de 1'installution qui
Hé proposée.
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MR- DY accond, parce que enfint peut développer plus ses capucitds ou quelque elose comme
¢ ! Entre mieux en relation avec ses parents

E2- Out,
MR- D'accord. Pendant ces interventions & domicibe, qu'est-ce que vous restituez & 1'équipe,

de v qu' il w'est passd pendunt cette sdance ? Comment et-ce que vous ke restitier, est-ce que
vous faktes des réumiony, .. 7

E2- Alots sont g2 peat de tabre sur des temps de synthése qui sont prévas, soif iy i des points
qud sont traités pendant bes réuntony, il y a 2 temps de réunions, (1 y o 5 heures de réunion ay
CAMSE, Done voili, soit sur un temps de synthese, soiton demunde & fasre un poimt par rapport
e genre de vituation,

MR- D'sccord, Et vous par ruppon & celte mtervention en bindme, qu'est-ce que ga vous
apporte en tam gue professionnel, de justement, d'intervemir 4 2 nu domicile?

E2- Alors d"intervenir 4 2 au domicile, moi ga me permes de me dacharger en fait ke ravail que
fuit I'é&dvie, du Hen emtre lo parent of 1"enfant, puisqu’il est plus compétent dans o domuine-1a
Gue mol.

MR- D'necord. Frest-ce que vous voyez aussi vous les apports pour la famille, d avoir en méme
temps, 2 oervenunts qui vienonent & domicile, qui so0t 1h pous cux,

E2+ Hen ga permet oul susst, ¢a permet tout ee travail mur ucoepration du handicap pour les
parcnts,

MR- Eatece que vous utilisez un moyen &'évaluation de certe intervention 7
E2+ Non,
MR- Méme sl o"eit un pen plos informel pir des enteetions avee la famifle ?

E2- Ben ga vadtre oun plus informel comime g, 1 n'y u pas d'outily ulilisés de fagon spécifigue.
ewt vraiment par des retours que T fimille fait sobt & 1'&lucatrice, soit & mol en fait,

MR- Ex done est-o¢ que vous peasez qu'un moyen d'évaluation de la qualieé de vie de V'enfant,
¢t des parents pourrmit étre pertinent pour évilier justement cette intervention ?

E2- Oul,
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MR- D'acoord. Metus, slors ("ol find de poser toutes mes questions, esl-ce (que vous voyer
o'sutres choses § rajouter, par exemple sur ke rdle que peut avolr | ergothérapente pour faeiliter
In eréation du lien entre le parent ef 'enfant handicapé ! Est-ce que vous voyez des moyens
U on pent avlr, tous e tant quergothieapente pour soutenir les parents & rentrer e relation
avec leur enfam ?

E2< Alors ¢est une excellente question, 1 d'emblée g, et Houd, ¢ demanide

d'y réfléchir. Ouai pon 1 comime ga | 'l besoin de construkre un true un pen carrd parce que je

purtiral dans tous les sens |

MR- Vous n'avez pas d'exemple en tdte de familie auprés de laquelle yous &tes Intervenus.,

Jinsiste un peu mais i vous n1'aves ren ce n'est pas grive,
E2- Non, comme ¢a j¢ n'al rien
MR- Bon eh bien merc beaucoup,

E2- De tlen.
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Annexe Xl : Entretien avec E3

Entretien E 3

MR- Aloss pour commencer, je vais vous demonder de vous présenter, présenter la structure
dans laquelie vous avez tavaillé, du coup le CAMPS, et puis un petit peu vorre pratique de
mumiere genérale dans ce CAMSP,

E3- D'accord, nlors ****** ergatherapeute diphomé depuis 2010, mon cursus, mes ¢tudes je les
wi fat @ Lyon, pe sors de 'école de Lyon, Par la suste )'a travaillé essenticllement en pédiatnie,
notansment ¢n libéral et aprés en divers Leux, voilk déficience visuelle, des expénences diverses
ot varides, pour armiver done ensuite au CAMSP sécemment, donc au CAMSP de **** done gui
est un CAMSP géré par ****, qui est une association, ¢'est purement ussocintif. Done il vy en o
plusicurs, plusicurs établissements qui sont gérés par 'associtton dans b région. Done e
CAMSP ¢'est de 0 4 6 ans, co CAMSP est spdeialisé dans la déficience motnce, ¢'est assez rare
pour un CAMSP. Done population accueillie, des IMC, troubles neurologiques, voild, ce qu'on
retrouve en géneral dans ce type d'établisserment, 1l n'y svait rien de particulier s1 ce n'est qu'on
axait quand méme sur les troubles moteurs importunts, enfin je veux dire ]y avait nés peu
unigquement de troubles cognitifs ou autre. Voila.

MR- D'accond. ok,

E3« Alors aprés la pratique dans o¢ CAMSP donc odtnit divisé en plusieurs éapes, il y svasit
une partie rédducation et une partic réadaptution, avee diffitrentos prises en charges des enfints.
La prise en charge je dimis « classigue » aves un programme de rédducation qu’on met en place
of ensuite il y @ tout le oité réndapiation done o'est tout ce gui est aménmagement du domicile o
deole, sachant que ce som des enfants qui demandent un matériel assez lourd © tout ce qui e
corset-sitge, motile, dome voild les aménagements sont nssez importants, des systémes de
communication altemative deo type tobii enfin voild, il y avait beavcoup i fisire ot sussi foire le
lken avee les orthésistes pour tout oc qui est attelles, les différentes attelles, orthéses, .. Ftapris
c'est en lien avee nussi les revendeurs parce que souvent apeés quand 11 faut un fautewl] roulant,
done pour voir les modéles qu'ils ont ef faire des cssais, ete... 11y o tout co cdié-1i, done assez
diversifié : rééducation, réadaptation ¢t une honne partie bricoluge quand méme pour 1o parte
réadoptation s niveau du domicile et de Mécole. Voili ce que je peus vous dire sur cette
pratique.

MR- D'accord, est-ce que juste, vous pouves préciser combien de temps vous travaillicz disns
le CAMSP ?
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E3- Le CAMSP i travaillé pendant 6 mois,
MR- D accond, ef du coup est-ce que ¢ vous est arrive d'intervenin au domicile seul

E3- Oui, towt eul ¢o m'est armve d'intervenmir, méme récemment poisque j'éais toujours
missionné pour prendre en charge certaing enfionts du CAMSP et oui, ¢a arrive out d'y aller
seul, sy domicile ou & I"école.

MR- Daceord, of est-ce que pendant ces interventions seul au domicile vous avez déji ded
confronté a des situntions difficiles pour kesquelles vous ne vous senticz pas apte @ gérer toul

seul la siuation?

E3- Alors il y o des situations qui peuvent s avérer difficiles, il y en a trés peu mais aprés enfin
il y en i ey peu pour mol. Je ne dis pus quiil y en @ ped en genéral mals parfois oul parce que
forcément | on touche, enfin ¢'est délicat, on a & faire gux parents ou & la famalle qui onl une
acceptation qui peut étre parfois difficile et on amrive pour mestre en place des iménagements
lourds, e serait-ce que le pussoge d'une poussetic 0 un fauteuil ¢ est quelque chose de tres
Iraumatisant pour les parents. On passe d un enfant comme un enfant lambda done en poussette
den fautentl roulant done ¢'est directement |'¢tape, 14 on marque le handicap pour eux doac ¢
peut étre assez lourd, Done effectivement ¢a peut eréer parfois certuines incompréhensions
entre Je thérapeute ef les parents. Pour mettro en place aménngement des fois on se trouve

dans des situations assez ¢ rien qu'au nivesu de L communication je trouve, Voild je

dirais gue ¢'est vaaiment uu niveas de o communication of voild aprés on a besoin aussi d'un
travail pluridisciplinaire, pour utiliser vraiment les termes gu'on utifise tont le temps, viiment
voilit un travall ¢ équipe, on a besom que tout le monde aille dans ke méme sens <t on & besoin
de personnes qui fassent e len. Done sous sur le CAMSE, oo avait la chance d'avoir des
Sducatnees spécialisées qui ont fait un boulot assez important 4 ce niveau-14. [l y a un gros
travail de coordinpuion par mapport & tous les thémpeutes, les kinés, orthophoniste,
psychomotricien, ergothémpente et aunst le eo1é admimstratif ¢ social, an miveay de 1'école,
tout ga. Je dinus que ¢est important d'avoir toute I'équipe i ce moment-1&, enfin pas forcément
toute V'équipe au domicile mais qui parde d'une seule voix gquoi. Voild, ¢a aide & fire
comprendre sux parents dans ce but d'aider & "acceptation,

MR- Oui d'sccord. Est-ce que vous uvez déja été confronté 4 des familles qui avaient des
difficultés & créer un lien avee Jeur enfimt en situation de handicap
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E3- Bien sir oul. Une famille qui o, ¢'est peut-Ctre un peu loin cn disant un « rejet o de enfant
mas il y en a cenuines on sent que ¢4 les marque grandement quos, enfin ¢'est dur pour eux,
Effectivement on ne voit pas beaucoup |'intéré qu’ils portent a leur enfant, apees il y a une part
susst de nows, b, gui est, justement personneldte, qui a 'envie, enfin le souct de séellement juger
tout ¢a et qui fait ressentir les choses comme ¢a oui.

MR- D'accond, ef gu'est-ce que vous observies comme comportement, qui vous laissut penser
qu'il y avait un probléme dans e lien ?

E3+ Eh bien ¢'est une attitude, une attitude qui est distante par rapport A Penfiant, distante par
rapport i ce que nous on peut upporter derviere, trés peu d'intérét @ suivre, & faire évoluer
I'enfant en fair. Clest des cas trés mres mais une bonne migorité, heurcusement, ils sont
fusionnels mais ¢a pewt arriver oud, il v o visiment une distance. Voila, Uenfant n’est pas pris
comme un enfant entre guillemets « normal w, les parents n'ont pas du tout wn comportement
classique, il y une distance qui est mise en fiit, voild, entre Je paront et 'enfant, Mais ce n"est
s des netes physiques ow sutre, € est un ressents,

MR- D uccord, ok, It quand vous repérez ga, qu'est-co que vous mettez en place s sein du
CAMSP, en dquipe ou vous plus individuellement dans votre pratique

E3- Alors nous, alors on va commencer par individuellement, ¢a va étre viaiment de réexpliquer
AUX pareats par mpport wux amésagements possibles el par rapport & la rédducation, En falt
clest les remettre au centre de o aussi, les remettre au centre de toute cette pratique puisgu'il
faut que le parent s¢ sente concerne par ce qui armive i son enfant, il faut quil nous asde § mettre
en place tout ga, Parce gue s1 on veut metire en place des aménagements au domicile pour que
Penfant soit mieux et si les parents ne suivent pas, ¢n ne sera jumius réellement mus en place.
En fait essayer de miettre be parent au centre de la rééducation de son enfant, de Je faire panticiper
wusst bien aux séonces de rédducation mats sussi dans tous Jes choix bien sir d odaptation,
comme ¢a devrait se¢ faire normalement de toute fugon. Done voild, essayer au micux de
I"intégrer, puisqu'aprés ce n'est pas vraiment & vous deevidre daller parler avee le coté
psyehologique de la chose. LA il y o un psychologue uu CAMSP aussi, pour parler, qui oréde
des rencontres pavents, entfin il prend e les parents et 'enfant en méme temps, Aprés ce n'est
pas une obligation von plus d'assister & ¢a, ¢'est seulement quand les parents soubaitent
rencontrer le psyehologue. Apeds au niveau plundisciplinaire, justement done vodld, le
psychologue peut intervenir, mais aussi ¢a peut aller phis loin sh on peat suspecter, bon alors 14
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o vals dans 'extréme, une mise en danger de 'enfant, 1 on peut faire remonter ¢a au mivesu
Juridique, enfin voili. Ca peut aller plus loin,

MR- D'accord, maintenant du coup je vals passer & des questions plus sur la peatique en bindme
avee 'éducatrice, Est-ce que vous pouvez me déerire justement certe pratigue, oomiment ¢a se
passe, pour quels enfants vous mettez ¢a en plice 7

E3- Alors, done justement comme je disass tout i "heure, nous 1"éducatrice au CAMSPE, enfin
la o"est vearment dins et éablissement, elle a une place yrument trés trés importante ) ai trouve
moi dans tout ¢e qui ¢tait ln coordination entre différents soms, les thérapeutes, ete. Done en
fuit on trovaille asser facilement en bindme avee elle. surtout pour tout ce qui ¢st sertic
exténcare, ¢a va ére essenticllement pour tout ce qui sem sortic i |'¢cole, les rendez-vous &
I"écale et mime Je domicile, pour justermnent en quelque sorte, I voix de tout le CAMSE si vous
voulez, Done elle peut nous aider pour les ESS, tout ce qui est rencontre scoluire, avee lo
MDPH, avee bes enseignants référents. Elles sont 1 nussi parce que tout le monsde ne peut pas
forcément se déplacer, | ergothérapente il o une place un peu i part par mpport & ¢, parce gque
ot lur demande justement de se déplucer. Un kind vient trds rarement, patce qu'il ne s'occupers
pas de toas bes aménagements donc voilh ga concemne yriment plus I'ergothérpeute done nous
on est la géneralement pour avancer nos idées ot I'éducatrice est Ii aussi pour représenter les
autres, ¢o s fai tout en lien. i ga aide aussi i fuire passer le message et egalement, ce dont je
parkais tout & |"heure, & remettre les parents au centre de cetie rédducation et réadaptation. voila
Pour que tout soit micix accepté parce que ¢'est cux qui Vom souvent rencontrer les parents
done, ot auss les différents intervenants extérieurs ausst, sutre gu'an CAMSP qui sont aussi en
lien avee bes parents. Ca aide & mettre en place tous les aménagements, ¢est trés important poar
¢o. Et opeds ¢'est de o coordination, voild.

MR- D'sccord, et du coup quand vous dtes tous les deux au domicile en méme temps, comment
clles se passent les séances !

E3- Les séances ¢a se passe.. 1l n'y o pas vraiment de régles hein. Ca se passait plutdt au
feeling, on discutait avec les parents tout simplement, aprés je commengais & faire les mesures,
les photos, tout ce quil fallait pour pouvoir mettre en place tout ce qul est aménagements il
esl & construire ou pas, o sinon on regardait les difféeents types de matéricl gu'ils pouvaient
utiliser, soit un fautead], ou transat de bain, ou autre wménagement da domicile, voild, En puis
I"éducatrice est 14 aussi pour avancer In chose, putsque voila, ¢lle conmait bien les familles en
génernl et ga aide & replacer be parent au miliey et ¢ nide 3 faire passer certaines choses. Comme
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Je disais, be fautend] g peut étre quelque chose de teés traumatisant pour les parents, done il fiut
pouveir Mamener, On va dirg quil y s un cote.,. je pense gu'on n’u pas lu méme communication
autour de gin Cest-idire que, aprés ¢a venait peut étre de mol aussi, mals moi je vois le cote
bénéfice ausst beaucoup pour |*enfiany, pur
faur gu'il soit dans tel type d'aménagement, jo vais essayer de besucoup le défendre parfors en
oubliant peut ére un petil pen qu'effectivement ga peut étre trés traumatisant pour le parent,
On 1 toggours en 1éte ¢a, musts on n'a pas la méme vision, 11s ont moins le coté médical disons,
I'iducatenr, @ ¢'est plus juste éducateur, Voild, dducatenr, ke cOté social aussi, la
communication par rapport & ¢a, done ¢’est rés bien de faire un mélange des deux, ¢a permet

ple jo vas v défendre st je pense gu'il

d'équilibrer cotte approche et ¢ est plus facile, je pense pour les parents ¢'est plus une aide pour
cux gque pour nous & ce moment-la je pense,

MR- D'sccord, oui. Bt comment ¢est décidé que vous intervenez tous les deux au domicile en
méme temps !

E3- Ca c'est nous qui le décidons, en fait c'est nous qui fassons nos emplois du temps et aprés
o propose, soit aux fumilles, soit & Pécole, de se rencontrer & plusicurs, Parfois ¢'est par soucis
de facilité parce que avoir des rendez-vous ce n'est pas towjours évident, en semaine si les
parents travaillent, ou i I"école ¢'est pareil 5'11 faut déranger Je directenr d"éoole ou la muitresse
ce n'est pas forcément évident, done ¢ est uusst une question ¢ temps et d'osganisation. Done
nous on se dit telle date, telle howre, et on y va ensemble, ¢'est plus simple et on pose toutes les
questions e du coup toutes les questions peavent se recouper dono plutdt que de parler deux
fois de In méme chase, en parler qu'une for ¢a sera beaucoup plus simple pour tout le monde
en ft,

MR- Daccord, done ce n'est pas forcement discuté en équipe avant, ¢'est entre yous |

E3- Cest discute en équipe, mais en &quipe dans ce cas le bindme concerne ¢ est-a-dire esgo
e |'éducateur. Nous C o5 pour ce bi
deux voili Les autres n'interférent pas dans nos rendez-vous, comme on n'interfire pas dang
les rendez-vous gue les kinés prennent pour leur rééducation. Voili, aprés tout ¢a ¢'cst redit
chague semaine sur les temps de rendez-vous qui seront annoncés sur & des reléves on dit o ch
brien vould, la semaine demiéee on a rendez-vous B, 1 B4, 14 » Comme ga tout le monde pewt

-

1, done ¢'est discuté en équipe ms i

nous faire un petit papier avee ce qu'il vealent dire, soit nous poser des questions, soit dire « ah
ben j'aimerai bien dire ga aux parents, si tu peux faire passer le message ». Done voila,
"dducatrice elle est 1 aussi pour fitire la coordination et par exemple mol plus en lien svee les
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kinés volli, pour reparler aménagement, sdaplation et rééducation sux parents. enfin voils. Tout
le monde est tout le temps au coumnt de tout ce qu'on fait mais aprés les rendez-yous on les
prend entre nous guand méme,

MR- D" acoordd. La quand vous imtervenez tous les deux su domicile, est-ce que vous faites des
actions pour fivoriser le Hen parent-enfunt ?

E3- Eh bien forcément, puisque on voit les deus @ chague fois systématiquement, il y a enfant,
on ne va pas voir que les parents 11y o souvent une phase de jeu uvee |'enfumt, on passe souvent
par une phase de jeu avee 'enfant, 1" ¢ducateur Je fait ausst. On va aller chez les parents ¢t on
va jouer avee 'enfant tout en discutant avee les parents, ga o'est trés souvent fait. Er puis de
toute fagon, méme si on prend en compte tous les problémes qui sont sutour des parents, il n'y
a pas que leur enfan, "enfant porteur de handicap qui peut étre source de probléme pour les
parents, voila on entend nussi ¢a mais on essake foroément de les recentrer sur la rééducation de
leur enfant.

MR- DYaccord, done ¢a passe 4 1o fois par ke jeu et il la foks par la discussion avee les parcats si
1"ai bien compris !

E3- Ca posse pur ke jew, par la discussion ot puis aussi por des mises en situmtion. Faire des
cssais, (a peut &tre ausst des moments &' essats de matéricl. Pour essayer un transat de bain, on
va lul demander de faire prendre une douche & son enfant par exemple, on va lui demander
dlaller se promener avee enfunt dans le fuuteuil ou la poussette, enfin des choses comme ¢a.
(s passe sussi par une demunde d’observation de leur enfunt parce que du coup on va demander
un retour sur e par exemple Ia je prends vimiment ke cas J¢ Paménagement quon met en
place. 1 faur qu'on ait un retous. Done ol va fallokr que dix jours apeés les parents Hx nous disent
ce qu'ils ont observids par mpport A ce qu'on a mis en place done [4 foreément ¢ est les remettre

en Jien avee leur enfant aussi,

MR- Ouni, ouai ouni, d'accord Et est-ce gue vous arrivez @ repérer, vous en tant
qu'ergothérapeute, co que vous apportez pour faciliter ce hien

E3- Alors juste en tant qu'ergothéropeute, je ne me suis jamais posé ln question je yous
AVOUSTIN, T J¢ Ne Pense Vimiment pas que ¢a vienne que d'une personne, non ¢est viiment
un gros travasl dequipe, surout quand ¢a touche & une population comme celle-l4, Je ne pense
pas gu'on puisse dire que ¢"est grilce A nous parce que ¢'est des enfints qui ont beaucoup de
prises en charge dans lo semnine, beaucoup de monde. Je ne pense pas que ¢ soit possible de
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dire pour quicongue « o"est grhce & ce que je viens de dire 1, ou ¢'est griice & ce gue je viens
de faire Mo

MR- Dsecond, mals ext-ce que Vous Yoyez vous, avee ce que vous amenez, |'impace ?

E3« On le voit pur exemple si on fait une prise en charge en rééducation pendant trois quart
d'heure avee enfant et qu'on intégre Je parent 4 cette prise en charge et qu'on fait trois quart
d'heure & troks, 13 on ke voit, ouf on le voit trés bien qu’on est eo train de reerder du lien, On e
voit, ya ¢'est 50 il 'y o pas de doutes aprés sur du long terme ¢“est viment chaque petite
pierre que les gens ont Bt qui ont widé quot, Maks oul on le voit mais ce n'est pas sur un instant
T quoi,

MR- Oui, je comprends ce que vous voulez dire, d'accord. Je vids passer i la demiére partie de
mes questions, qui sera plutdd sur les apports de cette co-intervention au domicile. Qu'est-ce
qUE g0 VOus apporte & vous. en 1ant que professionnel, de travailler en bindme au domicile 7

E3- alors ¢a apporte.... veaiment ¢'est un confort, une faeilité, un soutien sussi, C'est toujours
plus simple, oul ¢'est viniment ga, je ne sais pas comment |'expeimer mais o ¢est un canforn
¢'est... mor pour ma part je me sens micox plutét que détre tout seal. Voili, on est plusicurs i
pouvolr discater, 1l y o plusicurs opintons, |1y o peat-éire parfons des confrontations mas ¢
fait svancer les choses, ¢est plus critigue et voil, ¢est plus bénéfique pour enfunt, Oui, ¢’est

sar.

MR- D’accord, J'avais juste oublié de vous demander, comment ¢st-ce gue Vous vous
répartissez Jes rbles d"une cerumne fagon pendant les rencontres en binéme uu domicile ou est-
ce que g se fait aw « fecling » an va dire ?

E3- Cu se fait assez naturellement. oui go se fait au foeling, mais comme je vous al dit,
I"éducatour c'est quand méme la personne qui voit le plus souvent les familles, Nous il faut
savorr qu'il y o beacoup d'enfunts qui viennent en taxi au CAMSE parce qu'il y o les parents
qui travaillent done on ne voit pas néeessairement tout le temps les parents. Mais les éducateurs
sont In plupart du temps & 'exténcur, done dans les familles, dans les éooles, ete, e ¢'est eux
qui connissent en pénéral micux les familles que nous, plus le contexte socinl aussi des
famibles, done voilh en quelgue sorte ¢'est eun qui introduisent le rendez-vous, <0 puis apris
nous on prend la suite pour expliquer ce qu'il faut faire en weeme de rééducation- réadaptution
pour I"enfant.

ME- D'accord donc |'édocatear va dtre plus sur le ¢ote relationnel ot social ?
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E3- Oul, voila plus la communication, ce eO1é relationnel exsctement.

MR- Daceord, du coup je repars sur les apports de la co-intervention, est-ce que vous voyez
les apports, vous en aver dégh un petit peu parké mais pour Uenfiant et sa famille, d'avoir deus
professionnels cn fuce d'eux sy méme moment?

E3- Ben ¢'est parei] pour eux, ¢a massure el puis ¢'est moins frontal dans le cas ol g peut étre
Iraumatisant pour cux certains aménagements, ¢'est beaucoup moins frontal d"avoir deux
personnes. Voild, 1l peuvent wvoir aussi d’autres avis, ils peuvent le partager, ils se sertent
moins poussés peut étre avsst parfoiy, Non je pense que ¢'est aussi beaucoup plus simple pour
cux ot puis 1l y o aussi le cdd oo |'¢ducateur ¢est quelqu'un qu'ils connassent bien, en général
¢a bes rassure. Ce n'est pas simplement comme e rédducateur qui arrive, par exemple le kingé
qui dit « bon eh bien mamtenant ¢’est conset sicge parce qu'il y a tant de déviance wn mveau du
bassin » ol voili, ¢'est violent. Bt pisis "ergo qui wrmive derriére on disunt « au nivead de la
marche, il va falloir qu'on mette un fatend] roulant » enfin ¢'est assez violent ¢a ! Done ¢'est
blen d'avoir une personne comme un éducateur pour cub. .. ¢’est une sorte de soutien pour o
fumilie, I"éducatour connait tout Menvironnoment social de la famille, donc ga ¢'est important,
Pone pour eux aussi et trés benéfigue,

MR- Oui, et est-c¢ que vous avez vo justement une évolution dons la eréation du lien eatre Je
parent ef 'enfiunt au fur ef & mesure de ces rencantres en bindme 7

E3- Une évolution de lo création du lien ?

MR- Oui. des parents qui &aient plus & 'aise avec leur enfant, qui montraient plus
d'attachement peat-étre !

E3- Alors, ¢a on en parle souvent oul. si si. On en parle trés souvent duns les réunions, qui sont
toutes les samaines, done oul ¢a arrive souvent qu'il v st une meillgure acceptation petit & petit.
11y i forcdment une meilleure seeeptation de ln part des parents,

MR- Une seceptation du handicap de leur enfant !

E3- Oui. C'est g, oui. Aprés |l faudrait presque que vous interrogiez la psychologie goi
travaille lh-dedans, qui vous expliqueral beavcoup de choses aussi l-dessus, concernant le
comportement que lés parents peuvent avorr et le ressenti. Parce que ¢'est plus complexe que
simplement T violence du handicap, ga peut aller su-deld de ga. Ca peut ére le parent du coup,
¢est i qui s"occupe de son enfant, vous voyez il peut y avodr différentes fugon de |'interpeéter.
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MR- Oul, d'sccond, ok Est-ce que vous utifisez un moyen 3" évaluation justemient de volre
intervention ? Sur le comportement de parents o sur le bien-dtre de |"enfunt ?

E3- Sur le baen-&re de enfant ¢a on ke volt tous les jours msals il n'y o pas, non au nivesu des
parents ton 1 n'y a pas d outily utilisé non,

MR- D'accord, ¢f est-ce que vous penses qu'un outil &' évaliation de la qualité de vie des
purents ¢f de Uenflint ¢a pourrait &tre pertinent pour évaluer cette pratigue 7

E3- Alors ous, ¢i pourrait étre pertinent, mais aloes aprés il fuudrait tout preadre en compte
quoi, i faudroit vroiment tout wut premdre en compte done ¢'est pour ga que 3 il y surait besoin
de tout savoir, ke coté social des purents, tout parce qu'il n'y a pas que leur enfant. Done leur
bren-&re il n'est pas régr unigquement parce que leur enfant est handicapé oo pas enfin,

MR- Oui, oui, mals du coup la qualité de vie g englobe tous les aspects,
E3- Cest un des eritéres de leur qualité de vie par contre,
MR- Oui voili

E3- CUest sflr, oui ¢o o est sibr, Adors aprés un outl] comme ¢a qui nous permetteait de le cabeuler
pourquel pas oul. je pense gue ¢a peut Sre trés intéressunt maks apres alors i mettre en place je
ne sais pas, je o'l pas réfléchi a o moi. J¢ vous laisseral fisire |

MR- Haba, d’sccord ' Du coup c'est bon pour mes questions, est-ce que vous voyes d autres
choses & ajouter sur cette pratique en bindme, des choses que vous n'avez pas pu dire ?

E3- Non jo ne pense pas, [ comme ¢a non, ¢'est vimment ¢¢ qui ressort de catte pratique, pour
mn part ¢'est yriment ce qu'il en ressort,

MR- D'secord, et ¢'était quon la fréquence par mpport sux enfints gue vous suiviez, est-ce que
vous irrives & déterminer i peu prés ¥

E3- Pour chagque enfamt su moins une fois, ¢'est siir, voine méme deux parce que une fois au
damicile ¢t une fois 4 école, Done ga peut étre assez souvent, done nous on est souvent wvee
les éducateurs, méme si on e voil pas forcdment les pacents 4 ¢ moment-t on volt au moins
I"&ducatenr. Je ne sals pas cortaines semaines ¢a pent &re dews fois dans la scmalne ou su moins
une fois dans la semnime un rendez-vous. C'est assez regulier quand méme:

MR- D'accord, et du coup st "o blen compris, par enfant ¢'est une rencontre vous deos gui
allez ou domicile ?
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E3- Oul. Etune § |'école anssi, prés ¢'est sans compter toutes les ESS, voili
MR- D accerd, done du coup 'est plutdt ponctuel au domicile ?

E3- Oui oul ¢"est ga ! Clest en cas de besain, ou nows si on a besain de mettre en place un
nouvean moyen de réadaptation done (1 va falloir qu'on en parle avee la famille done soit on
les fdt venir, imais aprés 8'il y a une mise en situstion & faire ga sera au domicale,

MR- D'accond. Eh bien merer besucoup pour ke temps que vous avez peis pour moi,

E3- De nien, j'espére que ¢a vous aura un petit peu aide
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Annexe Xll : Entretien

avec ES1

Entretien €5 1

MR- Ao pour commencer je vals vous demasnder de vous prédsenter, présentee depuis quind
vous Sen diphomide ef présenter T structure duns laguelle vous travalllez, 'équipe

IS 1+ D necord oul, alors me présenter, done je suls ddusatrioe de jeunes enfints depuis 2002,
i it ane formmantion en cours o eenplod, done sur trobs anndes, en alferiance avec mon travall
of )'al dee diplomde fin 2002 Et done J'al travaillde pendant une vingtaine d'unndes dans le
sectenr ordinatre, o'est-a-dire halte-garderie, eréche, micto-créche, multi-aocueil, ef en 2008
Sowt finde un remplacement dans un CAMSE, le CAMSE de **** ¢t puls done je suls restde au
CAMSP de **** en COD puis en CDI, et depuin 2000 jo travinlle su CAMSE de **** 2 jours
par semaine. Done je suis collégue de **** ergothéoapeute, qui vous o mis en Ten avee mol,
Voild, quent-ce que je peux présenter d'autre ?

MR- L équipe dans laguelle vous travaillez, ) avais oublé de be demunder i **** en fain

ES 1+ Alors, nous avons upe chil de service, une secrétaire, enmiite bien je fais falee dans | ondeo
des suliew pout oublice pervonne. J'al une colldgue psychomotsicienne, une autee collégue
Sucatrice spéciulisde elle. une collégue paycbologue, une collégue orthophoniste, une
ikt sociale ef la prychistee ef on peul avoir afde ¢galement dune nevropsychintne mals
QUi pout vendr teds ponctueliervent, poue le moment elle n'eat pas verue 0 ****_ dtant donnd gue
le CAMSP de **** et une antenne de ****, elle ext intervenue pour un enfunt de **** mais
disns les Jocuux du CAMSE de **** Pubsque nous travisllbons tous 4 it en lien, o directrice,
Je te 1ad pas eiide, muly n directnce ent directtice des deux Sablixsomenty, **** gt **** Fi j¢
ne wiis pas sk 22 vous o informde mals le CAMSE do **** st ouvert 3 jours par semaine -
lundi, mardi et vondredi toute la journde, done foutes les pessonnes traviitlent o temps purticl
o CAMSP, cortalnes wont 6 **** et d **** 1l y o "dducattice specinlisée, 1'nnimante wockale
of I wecrotaire qui ont un poste sur les deux structures, Voill, et done fes autres professionnels
en prineipe ont un autre eenplos sodt en Iibéral pour 'orthopboniste, pour la psychologue, solt
duns des IME pour ln psychomoteicienne et mol, ou voild, ¢ autres Tieux de traviil,

ME- D accond, ext-ce que vous pouves me présenter vous votre pratique, o vous intervenes,
lew grands objectifs de votre pratique ?

ES 1+ Alors, éducutrice de jeunes enfints, finalement i n'y a pus de différence énomme entre le
wavad] d'un 1'éducnteur spéeialing ot ¢ un dducateur de jeunes enfunts, sl o n'est gue mol au
nivenn de la formation | us veslment bo spéoificied O ans, & unn quol. Mins odanmoina, dans ln

pratigae on a los mémes grandys uxos fondamentos, done bew gronds uxes ¢'ost amenor 1'entant
A dépasser son handicap on au moins & pmcliorer ses competences pur ke jeu ef souvent par des
prives on churge parent-anfint, Flus spécifiquement, ¢'est méme presque tojours des prises en
charge mere-enfant ou 11 arvive de temps en temps que i soit le papa qui secompagne et done
Je penx avolr une partie de mon travail qui a'elMectue & domicile. Alors ga peut dlre axves
varuble parce que 14 par exemple depuis la rendnde fe n'os pox de domacile, d mon grand regret.
Masls done vorl, jo snis gue ga v revenin, ¢'est des objectify quil sont décidés en synthése vollh

of done cette annde ¢i ne cormespondait pis du tout ax enfints qu'on secuetllalt, Done jo vous
ab donnd un obyectif rés globud, maks j¢ peax Sétatller un pew pluy, je e sals pas ce que vous
souhiltes,, .

M Je pense que g bt parce que ol fait des cotretiens avec d'sitres Sducatrioes gui m'on
ausst plun déent. Du coup dans votre pratigue & domiclle, pos cette annde, muis dann votre
protique & domioile toute seule, ent-co que vous aver ¢ conlrontéeo & des situations compliquées
Ol vous ne vous sentiez pas 4 1'abve pour gerer ces problémes wute seule

ES 2« Ab ounl, oul ow out tout a Bt ! B4 veaiment, comment dire, ve gui est vintment important
dans T travail & domieile ¢'est quion est physsquement seule mads en falt on a 'dquipe o on
Al e ot on ekt tout i Bt porté pir To codre of o oat tout & Gl notre réference, Qu'on soit dam
les boouux du CAMSE ou qu’on soit i extérieur, ou alom, on pout excroer aussl une partie de
notro travidl dans few structures d*acouel] de lu petite enfance A I'éeole ou dans les eréches ot
talte-garderion, ote, Lton et tosgours intervenant dans le codre du CAMSE, done les problémes
loesquiils sont préseats, parce qu'il y a régulicrement des problémes qui egmontent, voill, apeds
on les wavallle en dquipe loos des rdunionn, soit les rdunions de synthése de Venfiant, wolt en
rdunion porticalione, minis on est jamals Hved & sobanéme. 1 n'y o socun souet & oe nivean-d,
Aloes apris ¢ ent vl gue g we trayallle Snormément parce que maol je sais qu’on débat de mes
prises en charge, je nosiis pas forcément trop fure remonter mes difficultds pubsque je pouyiks
m' imaglner que ¢ émit une part de, pan d'incompétence, mnix de mangue de suvoir-falre de ma
part. Ef'al petit o pett apprin que mes autres collégues pouvaient rencontrer eux aussi des
diMenleds et que o' it vimment intéressant do les partager, on peat travaillor également en
annlyse de ko peatique, parce que on en o 3 par teimestre, ECdone ool oul, on n'est jamais livid
O sok-méme, Oul parce que mol J'ob e notamment upe funille avee un enfant, of ****
Inteevenalt dgalement, alom elle ello dalt intervenue dons un deuxiéme tempy, mnis 11 y avalt
vinkmend des questionnements sur lo., o pas la blentraitance muds sur les soins qul dtalent
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apportés A Venfant, qui n'¢aient pas, & nox yeus, suffisants ef les collégues pouvaient partager
oe méme sentiment. ce méme ressent.

MR« D'accord. Et du coup, la question suivante va &re danx la continuité, maks est-ce que du
coup vous avez éé confronté i des familles qui avaient des difficultds dans I'élaboration du lien
avec leur enfant ?

ES 1- Oui. oul oui oul oul, Des choses comme ¢a on le vit trés régulidrement.

MR- D'accord, et ¢'est guoi Jes démonstrtions, ce que vous observez, les démonstrationy
concrétes de ce que vous observez ?

ES 1= Alors.... Il y a soit le déni des difficultés de Penfant, voild dans fe ... Est-ce que je peux
vous dire son peénom & Uenfant ob est-ce que jo lul doane un autre prénom !

MR- Vous pouvez fe donner et puis de toute fagon je Penbéverai dong ln retranseription.

ES 1+ Ouy, voil, ou vous mettrez xon initiale seulement. Pour mol ¢'est plus fucile de parler de
Tui parce que voill, je peux le citer. Done dons le cas de ****, qui éait un grand polyhandicapé,
les parents. enfin la maman notamment ne reconnaissait pos vroiment ses difficultés ot
Pinstallait par exemple sur le canupé alors qu'il ghissant souvent, ¢t done comme 1 avait dey
secousses de terps en temps t pouvast tomber. [ wombeait sur be carrelage des fois, voili et done
comme ¢'était un enfant qui éait incapable de dire od 1l aviit mal done voild ce n'dait pas
toujours constuté uprés, ces douleurs, Done vous voyez, il y avait des choses, . Par exemple i1
avalt des grosses problématiques alimentaires, et ln maman, je me suis rendue compie mats au
bout de plusieurs semaines, s ne sals pas, au bout de 2 mos, qu'elle ne moulinait pas sex
aliments par exemple. Parce qu'elle n’étmt pas équipée. voili ¢ éait une difficulté dans le lien,
Ma1s pur MECONNIISSance, pas par misviise volonte parce que pelit i petit fout ¢n s"est mis en
pliace. Veila, aprés 11 peut y avorr probléme dans le Tien parce que e handicap de 1'enfant n’est
s du tout wecepté, Nenfint il peut soit &tre un peu lvee & Tui-méme, soit, 3"l en oussi voili
dans wne autre famille un enfant qui éait pratiquement tout le temps faissé dans son lit par
excuple, trés peu stimulé, trés pew sorti 8 extéricur, sucun contoct avee d'autres enfants. ..
Done dins ces cns-ba, ¢ est vrnquiil y mune veaie, iy & un soues de Véquipe qui se rend compee
que voild, on me saif pas trop comment ¢a se passe 4 domicile done 1'objectif est de permettre 4
I funsilie de ... comment dire, Puree que de notre cdté. nous on i quand méme une obligation,
pas de surveillance, mais de vigilance, mits il ne faut pus que ga soit mal sccepté par la famille,
done on lewr dit que <'est pouor les aider, pour favoriser amenngement de 'espoce, wur Jes
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activitds qui peavent &re proposées i 'enfant, ete. Voili, bien se faire accepter ¢'est la priorité
parce que si on ost pas bien aceepté i domicile, de toute fagon la prise en charge ne peut pas
bien s¢ dérouler, des fois il v u échee d'ailleurs,

MR- Oui, d'accord, et du coup dans ce genre de situations, qu'est-ce que vous mettez on place
au sein de Péquipe ! Vous en avez un petit pou parlé, mais précisément, vous faites des
réuniony

ES |- Oui, oui owi voila, Done chogue semaine on a toujours une réunion institutionnelle, qui
et suavh de la discussion autour de, aloes en principe on arvive & traviller sur 3 ow 4 enfants qui
nous posent plus probléme. Etgan peut dre de tout ordre, ¢a pent Stre sdministrutif, voilh c'est
des problémes d’ordre divers, done on peut en parfer lors de ces temps-14, e vendredi matin, ¢
analyse de la prstique, on peut avoir un échinge avee un collégue en particulier, gu peut &tre, i
j'ai oublié de citer dany le personnel, on & une pedopsychistre pardon | Our, qui o un role
vearment fondamental ' Voild done par exemple on peut abosder la question avec la
pedopsychintre ou avee In pédintre si ¢’est ¢ordre plus médical, ou avee la psychologue, ou
voilii, Tout échunge avee un collégue peut &re mix en place, Aprés on a réunion d"urgence si
vIntment vesiment on est s inquicts, ¢i pewt se faire auwsss of puis sinon ln synthese de enfant
qui e Hew, enfin il y o synthése ot bilan de fin d'annde ef done on regroupe les questions. .. Non
mis 13 vruiment quand on & un questionnement urgent, ¢a se fait dons des termes trés rupides,
oul os on ne lnisse jamais trainer les choses,

MR- Mainteoant je vais vous poser dis questions plutdt sur la pratigue en bindme avee
|"ergothérapente au domicile. Est-ce que vous pouvez me déerire un peu comment ¢o se passe,
pour guels cits vous Intervenez en bindme

ES 1< Alors, done pir exemple, pour Penfant cité précédemment, ***, **** m’a demandée de
fuciliter son arrivie dans la Sunille, enfin son intervention plutdt dans s famille, Intervention
qui wvaln pedeédemment E18 discutde en dquipe puisque cet enfant devat Ere apparcillé pour un
verticalisateur, pour un siége mould, .. enfin il en avalt déjh un done pour be nouvenn sidge, le
vertic surtout et il y avait peut-étre susst le deambulateur @ roulette, je n'ai pas tous les termes
exoctx. B votli, ) fislhir faire en sorte que sa venue dans Ja famille soi acceptée pour que
I"apparcillage, de fai, puisse éore utilisé, ce qui n'était pas du tout Svident dans cette famille 1d
parce qu’ils n’svaient pas du tout envie. Oul oul, vous voyez, i1s be Tnissaient dans le canapé, ils
I"installaient dans une poussette, |1 avait une espéce de petit ssege qu'il utilisait avee des
cowssins dans tous les sens enfin bref, pour qu'th ast uir le plus normal possible. Ex vouli, ¢'est
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vrai que c'est exteémement douloureux pour les familles d'avoir & vivre ¢a, pour certains. Ca
peut paraitre de leur part complétement inconscient de ne pas utifiser ces apparcils-la, parce
que on sait bien que Penfant 1l o besoin d"étre redressé, i1 a besoin d'ére tenu, ete, .. mais cox
iks ne percutaient pas du tout & ce niveau-t, Et puis aprés out elle est venue quand 11 y o cu la
mise en place d'un Tit, les lits avee les barriéres awours, voild, un lit médiealisé. Alors comment
on & mis ¢aen place 7 Eh bien voild, tranguillement j7ui dit @ 1o familie, moi "y allais toutes les
seminnes yralment tous les vendredis mating avant d'alles au CAMSP je passuis dang cette
famnille, ils me connaissaient bien. Clo avait &é trés difficsle au débat, puisque mos, je pense que
quand **** est intervenue, ¢n faisait dé¢ja deux ans que j'ollais dans la famille. Pour moi ¢a a
été aussy vromment difficile au début, il a fallu que je murche sur des ceufs, pour me faire
accepter, notamment par ke papa qui 0 avait pas du tout envie, enfin bref, "¢t trés doulovreux
pour eux ce petit gargon trés polyhandicapd mais aprés on €uait devenu viaiment assez ié quoi,
Etde fait. en mettant en avant tout le bénéfice que ga pouvait avoir pour leur petit gargon, voila,
its ont bien sccepté 'armivée de **** Bon aprés voili, en tant que professionnel en plus on sait
amener les choses, on voit bien les réticences dex parents, on v va doscement. Aprés je ne me
cappelle plus, elle & peut-dre did vous dire combien de temps elle éut venue ?

MR- Oui, jeo crods qu'elle me |'avait mentionné oui,

ES 1- [l me semble qu’elle est venue au début trois fois de sulte assez proche et puis aprés elle
revennit tous les | mois et demi-2 mois, il me semble, pour ke suivi de "appareillage. Elle faisait
wntdt au domicile et tantdt s CAMSP. Voila, elle a méme da, je crois aller une ou deux fois
sur place avee "'appareilleuse, Done Tit ¢est pareil, il faut encore finre rentrer une nouvelle
personne dares [ Gamille, duns b mason. .

MR- Oui, d'sccord. Et du coup pendant les séances ol vous étiez toutes les deux d domicile en
mlme temps, comment ¢i se passail, est-ce gue ¢t des 8¢ pluy de di
d'intervention concréte, comment ga se passait

o plus

ES 1- Done Ja premidre fois on o discuté un petit pew, voili la premibre fois gu'elle est venue,
Jje Pad présentée, tout ga, elle o expliqué sa fagon de travailler, voila. Et bon done elle comme
cest tres specifique aves les apparcils, je crois méme qu'elle avairl apporte des photos, des
catalogues, Woul ¢a, pour montrer ce que ¢ éait dans Lo réalitd, et puss mot je me suis un pent
peu mise & P'éeart au bout de dix minutes. Dans cette maison il y avait deux pegites seeurs, en
plus de ****, voila donc moi, elles avaient I"habitude de me voir, je me suis un petit pea plus
occupée d'elles ef puis du petit gargon aprés, pendant que la maman échangeait avee ****
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Voild, souvent je pratiquait de cette fagon-1a, ef puis pur contre si je sentaks que o' éait un petit
pew, comment dire, que la discussion ¢tait un petit pea dans e vide, ¢’est moi qui venait par
exemple poser des questions & **** au nom de la maman, parce que j¢ demandais & tn maman
sl elle avait bien pensé & toutes lex guestions qu'elle voulait poser, éventuellenwent moi f'en
posuis pour elle et du coup elle rebondissait dessus, elie disait « ah ben oul, effectivement je
n'ni pas pensé i gu », Cu fMcilitait leurs échanges.

MR- Oui, ok. Et du coup dans cette co-intervention, qu'est-ce que vous faisicz pour faciliter s
créstion do Tien entre cette maman et son enfant 7

ES 1- Et son enfant ?
MR- Oui, entre lo mére et son enfant polyhandicapd !

ES |« Vaste question ! Alors, diéja |"ai beascoup écoutd j¢ crois celie maman, wne muman trés
Jeune, qui surait pu ére ma fille d'ailleurs. J'ai véécouté histoire de. .. elle m'a racontée par
exemple, je ne sais pas, X fois la nissance, les premiers mois, comment ils ne 8 éaient pas
rendus compte qu'el avait un probleme majenr au début, par méconnaissance et peut étre aussi
par, voild s n'avaient peut-8ire pas constatd gu'il avint tant de problémes de samté. . Voild,
J'écoutais beaucoup, et chague fois qu'elle en reparlait un petit peu elle rajoutait des ¢léments,
Et alors moi )'a1 toupouss fait veaiment attention quand je repars des domiciles ou quand j'mi
effectue mes prises en charge au CAMSP, je prends beaucoup de notes, Je note beaucoup de
détails voild, et avant de retoumer dans la famille, je fes relis la veille ou le matin méme des
fois ¢t je ré-aborde toujours les ponts qui ont ét€ laissés on suspens. Puree qu'il y o une
particularité dans ke domicile, jo ne sais pis 51 d'autres personnes vous ont expliqué, mats
souvent les themes les plus doulourcus, les questions les plus doulourcuses ou les plus
importantes, vous sont posées juste avant qu'on parte ! Voild, sur une prise ne charge qui dure
trois quarts f heure, voila, on va parler de tout et de rien pendant trois quart o heure ou quarante
mintes trois minttes, e au moment de partir tout d coup (1 y a un true énorme gui nous tombe
dessus, Voild, done ¢a il fiaot le sevorr ot en méme temps &re tout & fait conscient qu'on ne peut
pas y remédier et les parents s'ils nous posent les questions A ce moment-1a ¢'est aussi parce
qu'ils ont besom que nous on parte avee ¢i, et qu'on y réflechisse certamement. Done voila, je
disais toujours bien gue j'emtendais et que j'allais refléchir e effectivement il fallait que je me
colle it ce point-14. In fois d’aprés. Et 1 je n'ai plus d’exemple en 1é&e mais des fois des choses
trés douloureuses et done je revenais dessus ef si jo sentuis gue la maman avait envie d'en parier
et bien on y allait tout doucement ef puis des fois elle n'avait pas envie. Elle était ctonnante
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d'allleurs cette maman parce qu'elle discutuit vealment tout it ble, elle &ait en méme temps
trés ouverie et elle pouvait dire ses difficultds, elle me demandait conseil et done volld je ne
répondy pus forcément en mon nom quot, au nom de équipe ef puis si ce n'est pias unigquement
de mon ressort eh bien jo dis « fo ne sals pas, je vils me renxeigner aupres des collégues » e
par contre jo faisais tujours attention de ramener jes réponses. Bt puis de dire « vous voyez co
qui change chey votre petit gargon, ce qui o air de bien lui convenir, | ¢’est peut-étre plus
difficile, qu'est-ce gu'on pourmait imaginer ensemble, pour que ga soit pluy facile pour lul, pour
que ¢n soit plus confortable, pour que ¢u soit moins pénible. » Des fols il 1 cu des périodes ol
il pleurait Enormément ¢t od |l dépdrissant il peu quol, alors avec des passopes & "hdpital
nombreux, done on essayait de chercher ensemble. Alors ¢ ait ficlle pour meoi qui y passais
Ve "hewres par semaine, ¢ est tien du tout par rpport aux parents qui vivent 2424 avee. Voila,
quand por exemple 1y avait les passages & Uhopital, je teléphonais, pour prendre des nouvelles
méme si je n'avais pas pu y aller. Voila, pour favoriser e Hen, mais toujours mettre en avant le
bien-&tre de 1'enfant, toujours, o veaiment viaiment. Partir de lur pour fisire accepter certaines
démarches qui sont pénibles, 'utilissnon des appateillages, pourquos pour lus ¢ pouvan ére
intéressant, par exemple le fiit de pouvoir déambuler sur son petit appareil i roulette, pourguoi
Tui ga Tui donnait une certiine hiberté comme @ ses petites saeurs, Voild e'est por cette figon-1a
quon a pu feciliter Iacoeptation,

MR- D aceord, ok, Et est-ce que vous, vous voyez Mapport de **** justement, ecgothémpeute,
face & cette problématique de lien ? Est-ce que vous voyez en quoi son intervention a aidé cette
Famille ?

ES 1+ Oui, ¢'est toujours complémentaire, parco que elle elle a des apports rés technigues que
mol je ne maitrise pas du tout, of puis voild, je trouve que... aloes je prends connaissance de oo
qu'elle apporte comme aménagement. |l avait par exemple.. comment on appelle gu. pour
stenir correctement les manms et Jey bras

MR- Des attelles, ou des orthése

ES 1- Des atrelles voild, donc je demandais & **** comment ¢a fonctionne, combien de temps
il fant quil les mette, quune | maman me disalt « muls oblala nwi je ne lui mets plus parce gue
cent bt rouge, il ne les supporte pus », voili qu'est-ce gu'on peut fure te tout, je demandaly
A **er Eroapeds voild, o't b elle de, c'est elle la technicienne, mot je ne suis pas opte 4
donner les bonnes réponses. Done je trouve que ¢'est vraiment byper importuant gu'clle vienne
aver wi specificité pour expliquer g aux parenty,
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MR- D'accond, pout leur falre comprendre pourquod leur enfant est comme ¢ ... *

ES 1+ Oul, oul et puis ¢'est viaiment beur permettre ¢ avoir tous les temant ef bes aboutissants,
oul cest plus séricus, en plus pour 'image du CAMSP ¢'est, voiliu chacun vient ayec sa
spécificité méme si aprés on a des attitudes oroisées, des regards croisds voild, Chacun a sa
techmique, Porthopboniste par exemple, je suis intervenue avee elle quelques fois, ¢"éait au
miveau de 'alimentation potwmment mins ¢'éxt beaucoup plus technique,.. Le mle de
I'éducatnce étuit plus... a la limite peut-dtre moins spécifique vous voyez, de toutes Jes
professions du CAMSP, voild, ¢'¢st ce qui fisit notre difficulté je dirnis des tois ou alors notre
avantage !

MR- out, d"accord, Du coup, si |"al bien compris, volre co-intervention avee **** ¢"est surtoul
duirve 1" ergothérag AVEC tous sk appotts

une co-intervention ayant pour but d'int
ES 1- Voild
MR- Ft ¢"éemit casenticlement ¢a ou 1l y avart d autres buts a cette co-mtervention 7

ES 1- Essenticllement ¢a out, out owl. Elle ¢a o permentait auss: de constater od est-ce qu'il en
ctait puisque quand Uenfant est amend au CAMSP, il n'était vomment pas duns sen
environnement dooc elle ne pouvait pas mesurer foroément de quels aménagementy matériels
il pouvait aveir besoin. Je me rappelle notamment de la douche, je sais qu'elle avait fait des
propositiony pour que 'eménagement de la salle de bain soit vraiment adapté A Ta tuifle du petit
gargan avee une idde de plateay pour pouvoir Pinstaller, voill, tout de suite en sartant de ln
douche, cte... Les parents ne savaient pas trop comments ménager done ¢'est 14 que **** par
exemple, mais i1 fallat qu'elle se rende sur place pour vatment se repérer, comment le coin
salle de bain était fut, quelies dimensions, eto. .,

MR- Hum, d"accord. Maintenant je vais passer aux domiéres questions, Jo voulais savoir qu'est-
ce que g vous i apporté i vous & intervendc en méme fempy aves 'ergothérapeate ?

ES 1- Alors, ch bign ¢"est complémentaire, vraiment ! Alors ¢a nous apporte les éléments qui
nous manguent parfols pour I'amélioration du blen-dtre de 'enfant, ¢a montre aussi & la famille
wotre fagon de tavailler de fagon plurdiseiplinaire, ¢u peut Stre auss), comment dire, parfios
quand on va & domicile, encore pluy que guand on accucille les familics dans les locaux da
CAMSP, il y a un attachement qui se créé quand Ia par exemple, notmment cette famille, j'y
w1 pendant au moins 3 any, done je les conmaissaiy viaiment bsen, |18 me connarssaient bien
ausst, ef ils wvaient fendance & toupours avoir besoin de me demunder, de m avoir en référence
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voila, Alors de mol s acceptaient bien les choses, pas forodment des autres membees de
1"équipe, ot du coup intervention d'une autre professionnelle ga vient un petit pow tédquilibrer
les demnndes des parenty et puls ga commence & ley habituer au fat gu'{l arrve un terme od
Penfant vis partie du CAMSP et done le professionned néférent e bes verrs plus ¢t ne viendra
plus pour les alder. Parce que mime sl on est irds attentify & ne pas &re dans des Hens de
proximite, malgre tout, les clrconstances pesvent fhire qu'ils '¢ablissent de fagon un pen
impoctante quol, Et I ¢'est trén bien quand if y a dantres peronnes qui viennent ef done {1y
o hatituent & demandor & d autres profossionnels ce doat ils ont besoin. Done ¢a ) ol trouve que
Gt intéressant.

ME- D accord, et b votre avis, quest-ce que gi o apportd & la fumille de vous voir toutes bex
dewx en méme temps T Do coup vous avez packé un peu ld d détachement, mais est-ce que vous
voyer d nutres ¢hoses 7 D avolr deux professionnels en mime femps 7

ES 1+ Chacun améne s specificite professionnelle, ily ont des inserlocuteurs différents, o'est
bion ausst. Hon apros ¢ 'élalt axses masurunt pour eux, je pense qu’ il voynient trés bien qu'on
Lt trés en phase néanmoins. Bon apeds on est dans une dguipe o0 on fonctionne yroiment de
Tagon complémentaire voild mais done gu peut avoir un effet rssurmnt pour Jew purents sussi de
voir qu'il y o une borine cobésion o' équipe, Volld, qu'est-ce que ga peut leur apporter d'autre,
A pronviient poser bes questions qui dadent plus en Hen avec le métier de chucune,

ME- Oul, et estece que vous avez vu, du coup, une évolution dans e Hen entre la mére ef 'enfint
wyee cette co-intervention !

ES 1= Oul, ot towgonrs vers le mieux, out ol oul. Je e sals pas co que **** vous wdit d"ailleurs
oo niveau-ld, qu'est-ce qu'elle n pu répondse, mol je petso qu'elle n pu trouver anssi que ga
Tavorisuit. ., ahors e Hen méme "1 Eair difficile dans le sens of les parents, la marman wvait pas
foreément conscience au début qu'il avait besoins d'appareillages trés spéeifiques aprés elle le
wividt méme w3l y avilt de la rdticence & utiliser ses appareils, Une fois A1y avalt une volsine
quib st arrivéo en disant o oublals muks c'est Robocop ton fils comme ga ! o et done voild, il o
fallu que g woit eotendu et du coup | avain pu le reprendre avec elle, Cest douloureux quoi, il
y o Je regard des vouans, de lo famille, ete. Done ¢a sesst pour les parents ga peut éire trés dur,
done pe pense gue pots, chacune on puisse apporter tos Tes ddments qus signifient que pour
SEEECEi hyper important 3 utilser fout ga, e que ¢ éuit plas confortuble of qutl était moing
douloureus, il plewralt moins. .. Quand if o ou son lit, eh bien du coup il a’y avalt plus de risque
de chute parce que ¢ éals areivé quelques foks, ete, Etpais 14 1 avait uoe bonne cogque moulée
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dans non it tout it bien installé, done on disait gu & ln maman, clle olle dtait contente pour
won petht gargon et o pense qu'elle pouvait ke redire & son entourage. Done tout ¢ est en lien
posir urnéhiorer ln relintion mere et parent-enfint,

MR- D'second, of eat-ce que vous avez vu pur exemple, qu'elle strivall micux d communiguer
aver son fils, mieus & ioterpeller, & jouer avee lul, des choses comime ga nussi

ES 1+ Oul ouh oul ous, oul su fur et & mesire oul oul ! Vesiment ! Oul oul oul ! C'était dea
prandes difficultés du début, qui datent devenes un attacherment trés fon © Aprés ¢'est des
parents, quelgue part on peut vealment dine gue ¢'est des parents admieables !

MR« Oul, ¢"accord, Ef du coup est-oe gue vous utilisez un moyen d'évaluation de la pratique
en co-intervention, de I'évaluation des impacts sur b famille ?

ES 1+ Non, i ce n'est en synthése et en bilan de fin d"annde tde fin de parcours CAMSE, on o
P dire ocalement &1 vous voulez, mals on o' pas d'¢léments pour quantifier ley effets,

MR- Et est-ce que vous penser qu'un outil d'évaluation de la qualitd de vie des parents ot de
I"enfunt ga pourrsit ére pertinent pour évaluer ¢a justement

ES 1= Pourquoi pas oul, oul oul o1l oul, vous avez cononissance de péssonnes qui en utilisent ?

MR« Non, en fisie dex les recherches pour ma partie théongue pout mon mdmeire, |l trouvd
des bilans pour mesurer Lo quilité de vie des parents, mas dans tous mes entrethens | ol rouve
aueun professionnel qui utilisale g,

ES 1< Oul, et pourtant ¢a doit étre vewiment intéressant, oui de |"utiliser.
MR- Eh bien Jo les ai envoyd h **** xign vous intéresse !

ES 1+ 1accord alor jo pense gu'elle vie certainement m'en faire part | EL cest des questions,
conunent dire. des questionnaires !

MR = Oui, ¢"ent des questionnaires od 1wt répondre de muniére qualitative, ¢ est souvent
soun forme « un pen, moyen... » dex graduations comme ga selon ... Je saix que pour celui des
parents, en falt 1 en o un ¢ est juste pour les parents pour leur qualité de vie, par exemple s"ils
sont souvent fistigusés, 8"ty sont souvent tristes, globalement des choses comme ¢n et 1y o des
questionnalres pour que kes parents reomplissent en fonction de ce qu' | pergoivent de leur enfint,
le bien-¢tre et des choses comme ga,
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ES 1+ On a en ce moment ce type de questionnarre an CAMSP qui a ¢6 réalisé par une maman,
d'un enfamt qui fréguentait le CAMSP il y a quelques anndées ot qui est décédd depuis, aprés
étre sorti du CAMSP, un enfiant autiste. Et ln maman voudrit mettre en place un projet d"accoeil
sur **** pour tes enfants en difficulté mais aussi pour les fumilles e justement clle a proposé
i toutes les familles du CAMSP un questionnaire sur leur qualité de vie, leurs difficultés, Jes
difficultés do I"enfamt, tout oo qui est en lien, les effets sur Ly fratric, sur leur vie sociale, ¢'est
un questionnaire trés frés intéressant, trés riche our, Mais if ne vient pas directement de nous,
méme si de fart nous on ne va pas 'exploiter directement, mais peut-étre gue cette mamin va
nous pesmettre de le faire avee elle. Mas trés intéressunte votre proposttion | Quand on est
encore dans la formation et dans la recheeche je trouve qu'on & souvent des idées comme ¢a et
apres on i plus la téte dons be guidon ¢t on zappe un peu cette partie-1i, ¢'est dommage mais
bon, Jo vais Ie noter !

MR- Ha ha ! D'accord | Eh bien j"m fini avee mes questions, est-ce que vous ivez dautres
choses & me dire sur cette co-interv des choses qui vous v ?

ES 1- Moi j'adore travailler nvee kes collégues, ) mime beaucoup quand on peut fiire des choses
en hindme, que ¢a soit au CAMSP, parce que on a par exemple des consultations communes
avee la pédiatre, on peut avoir des prises en chasge alors 1 que sont viniment régulieres waley
les semaines avee une collégue, onnde demiére jintervensis avee la collégue
psychomotricienne, 1a In psychomotricienne of la psychologue travaillent pour un enfant
ensemble, vous voyez ¢a se pratique viaiment dés qu’on peut trouver des objectits valsbles pour
In prise en charge de Uenfunt. Mads en veal mod je ssis que gu m'apporte toajours beaucoup
parce que | "al quand méme une grande pratique de travail en équipe dans les structures d " accueil
petite enfiunce, il yi toujours un grand nombre de profissionnels ensemble. Alors qu'sn CAMSP
du coup pour les prises en charge on est seul dans s salle ou seul & domicile done c'est
intéressant oni owl de croiser nos regards, mos § nime beaucoup thire ¢a. Ca m"apporte towjours
des éléments que j"at pu ne pas voir ou dont je ne suis pas sire voila, ¢'est une gmade rchesse
du travail @ plussenrs 0w our toagouss, Oui il ne faut pus hésiter i be pratiquer le plus possible,
a Uorgumiser, parce qu'il faut viwiment fe penser et e prévoir, Mais on st peut-élre ausss duns
une dquipe o on aime bien travailler de cette fagon-1a, done ¢'est facilizant. Et donc je pense
qu'au CAMSP de **** 04 **** travaille pas mal d’heures ¢'est aussi la méme chosce, les deux
structures travadllent de fagon similaire. Elle par exemple par mpport 4 son tzavail en libéral,
J'imagine que ¢a doit étre complétement différent comme pratique. Mais oul moi ) "adore ¢a,
dés que je Je peux, je be pratigue !

XXX

346 MR- D'sccord, eh bien merct beaucoup d'avorr pris ce temps pour mot !

347

ES |- C'était un platsir, viaiment !
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Annexe Xl : Entretien avec ES?2

Entretien ES 2
MR- Alors pour commenaer, €51-0¢ que VOus pouvez vous présenter ¢f présenter la structure
dans laquelle vous travailles, sinsi que votre pratigue, de maniére générale, dans la strocture

ES 2- D'accord, ga va &re un peu long | Alors, done moi je suts éducatrice spécialisée depuis
plus de 20 any, je tavaille dans un CAMSP, qui accueille des enfants entre O et 6 ans, gui
présentent un handicap, muti-handicap et jeo travaille sy CAMSP depuis. .. ) cntume my §
année,

MR- D'sccord,

ES 2- Aloes du coup, la place de | édueatenr icl st CAMSE, adors 1] o éwé choiss dans ce CAMSP
de ne pas futre appel & des dducatrices jeunes enfisnts, muis b des dducatnices spéeialisées, Alors
In place de I"éducurice, effectivemnent, ga peut &tre accompagnement des fumilles en passunt
par des visites i domicile ou des rendez-vous au sein do CAMSP. Génémlement o'est un suivi
qui se Tl el qui est contractualisé avec les parents... enfin qui ext « contractunlisd », qui est
proposé pux parents of qui fait partie d'une prise en charge, wlle qu'une pnse en charge kiné ou
psychomotriene,

MR- D'accord, est ce que vous pouvez me déerire |'équipe dans laguelle vous ravaitlez !

ES 2. Oui, alors ¢'est une équipe pluridisciplinaire, doac il y a les paramédicoux, enfin les
rédducnteurs. qui sont psychomotricien, kiné. onhophonisie, ergothérapeute, aprés nous avons
une neuropsychologue, une psychologue, une assistante sociale, une educatrice of une chef de

service, une secrétaire, ef un médecin, Les CAMSP sont i une double di en fuil,

il y & unte divection administeative, de gestion et dorganisation du temps de travail, ot dualement
une direction médicale chapotée par un médecin. Les CAMSP ne sont pas des structures qui
hébergent les enfunts, les enfunts viennent pour des rééducations, est établi un contrat de soin
pour enfant, préconisé par le meédecin, et uprés il y u des rééducations qui sont mises en pluee
pour chagque enfiant, correspondant & ses besoins et i son peojet. Done ce n'est pus une structire
dintermut, ils viennent juste pour les rééducations. Aloss apeds le volant social et éducstif est
particulier, enfin il est complémentaire on va dire, 11 faut que j"nille plus loin li-dessas 7

MR- Hum, ¢h bien je vais vous reposer des questions [a-dessus, mals si vous pouvez déenire un
peut plus ce que vous faltes concrétement, ives les enfants par exemple.

ES 2- Oui, oni. Done mol effectivement, |'interviens principalement auprés des familles done
il y o un volet effectivement ce que je disals, qui accompagne les familles ; dono ga peut se faire

par le biais de visites & domicile, ou d'entretiens au CAMSP quand les purents ne soulaitent
pas que e me rende au domicile, mais ga ¢'est assez rare. Générlement fe fais la majorité de
mes rencontres avee Ia famille, parents ef enfunt, au domicile, justement poar ére au plus pres
de leurs renlnés, Tnsunte ) interviens sur des groupes, parce que nous avons des groupes
@enfunts. Dons Loy enfunts ont des prses en charge individoelles, 18 peavent avoir des
rédducations avee un rééducateur, voild, en orthophonic ou en ergo en individuel, muix il y o
cgalement wu mveuu du CAMSP des groupes avec les onfunts, généraloment avee deux
rééducateurs, Done moi |'interviens sur plusieurs groupes aupeés d'enfants, avee 3 autres
rédducatenrs, done aprés e detailleral si vous nvez besoin, Et je fais égnlement aussi, done 1h
c'est plutdt du cote accompaognement des familles, des groupes qui 8 adressent sux parents, en
"oceurrence un groupe aceueil, Quand enfint intégre la CAMSP, ¢'est généralement proposd
i toutes Jes fumilles, 4 tous les pavents et done ¢'est un groupe ol les parents viennent, alors
wit en couple soil un, ¢'est peincipalement les mamons, avec enfant, an démarrage du
CAMSP. Ce qui permet d"éblir un lien, tout ce qui concerne le CAMSP, voili ¢'est d"éablir
un lien de confiance of de proposer un moment de rencontre entre plusicurs parents, qui leur
permet déchanger sur leurs difficultés au quotidien.

MR- Dnocord, ok, Du coup vous m avez dit que vous intervenicz au domicile scule des fois,
o est-ce que vous avez ¢ confrontée a des situations compliquées pour lesquelies vous ne
VOUS fenties pas assex aple A trouver des solutions wowte seule, fisce & la difficalié & laguelle
vous étiez confrontée ?

ES 2. Alors ce n'est pas une histoire de se retrouver face i des difficultés, de toute fagon des
difficultés on en u toujours, en fait moi je me situe.. Clest comime ¢n que moi jo travaille, ot
puis en accord avee I équipe, mot mes visites & domiciles elles sont 1a pour étre au phus prés de
I réalite et du quatichien des parents, de pouvoir évaluer 1 ol s en sont par rappost sy handicap
de leur enfant et de pouvolr faire ke len entre e qu'il se passe A la maison e ausst au nivesu
du CAMSP. Done ¢'est vrniment uussi ére en lien ayvec... étre éducatrice ¢'est vimiment fhire
cette navette entre le domicile et ke CAMSP et mussi, effectivement, leur environpement, Done
bien siir que de toule fagon je sus towgours en lien mor svee 'equipe, done ¢a peul concemer
|'appareillage. done en fait je vais essaver d'¢valuer quels sant fes besoins de tn famille. vorre
de soulever peut &re cermines difficultes que les parents n’ont peut-Gtre pas vues ou ne s¢
posent pis la question. Par exemiple quand je vais 4 domicile, jo vois comment se passent les
repas, comment ¢a se passe au niveau des installations au nivean du bain, par exemple la toilette,
et & ce moment-14 je fais Je Hen avee Je rédducateur qui pourrait étre concernd. Soit je fisis une
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visite et aprés... voild ¢a dépasse mon niveau de compdéience. dans e sens ol je peux soit
apporter la réponse porce que j'en ai parké avec le rééducateur concemé, 4 ce moment-1a je
trmnsmets aux parents oo ¢'est reparlé avee le rééducateur au CAMSP. . Je souléve en fait
souvent,.. c'est dessayer, que les parents, de soalager leur quotidien, de faire en sorte aussi
que ¢a soit confortable ot qu'il v ait un bien-étre pour enfiunt ¢t bien silr en Podaprant. .. ¢a
pour mai ¢'est trés important, par rapport i b ob en sont les parents, surtout quand on commence
i parler d appuretlluge. 11y a des parents pour qui ¢est compliqué au dépirt, ¢ puis surtout on
a des tous petits nows — 006 ans- done tant gu'i la limite on peat les tenir dans les bras, et puis
que voild ils les mamticanent un pew dans ce statut de « petit bébén... Et eosuite je peux faire
des visites au domicile uvee un réiducateur, et generalement si on fait des visites i deux ¢est
souvent avec |'ergothérapeute, quand ¢a

ne des llations. Mot ¢a me permet,
effectiverent, d'introduire I'ergothérapeute qui peat peut-étre ne pas encore connaitre 'enfant,
ne pas I'avoir on séance, Moi voila, jo connais fn famille, je suis allée an domicike et il ¥ o déja
un lien de confiance qui est ¢labli, on va dirc svec mol et avee le CAMSP, ¢ permet
d'introduire effectivement ergothérapeute.

MR- Out d’sccord, ¢a aide & mtroduire ergothérapeute et tout ce qu'il va appaorter. .

ES 2- Hum, ct de pouvoir évaluer vraiment aprés sur place par rapport & ce que moi jai pu
constater ou ¢e que les parents ont pu me dire, me renvoyer de leurs difficuliés ou... Eh bien
voild, on y va pour effectivement qu'il puisse uprés v avoir une réponse concréte.

MR- D'accord. Je vais un petit pea changer de sujet, mais est-ce que vous avez &té confrontée
4 des familles qui avaient des difficultds dans |"é¢laboration du fien de filiation avee leur enfunt
qui est porteur de handicap !

ES 2- Dans I'¢laboration de ? Jo n'ai pas compris ..
MR- Du lien de filiation, le lien d’attachement. ..

ES 2. Oui, owal, oulah ¢'est un grand. . ¢'est un vaste. ..
MR- Out ¢'est um vaste sujet !

ES 2- om, npres je pense que voild, .. Apres ga peut armiver @ n'importe quel parent, déja, heim,
voils hsha | Tout parent effectivement peut avorr des difficultés & se sttuer en tant que parent
par rapport & lewr enfunt, aloes le handicap aprés, alors 12 on va parler des situations de handicap,
peut effectivement mettre @ mal ln parentafité pour certains parents. E1... ¢"est ¢a la question ?
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MR- Oui ¢’est ga,

ES 2. Daccord, afors aprés on vi dire powr X rasons, dégi il y a le douil de 'entant réve qu
n'est pas enfant effectivement concrétisé, aprés. .. ¢a va étee difficile d'ére concise, mais je
vais essayer... done c'est avant tout une énorme souffrance quoi pour les parents. Voila,
Souffrance, déception, sentiment de culpabilité, voild ¢o peot ére trés tres ey tres trés s
varié quoi | Apeés, alors faudrait que je fisse avee certaines situstions que je,.., apeés la place
effectivement, comment dire aprés il y a des types do handicap, principalement quand on est
dans le polyhandicap, ¢n peut amener le parent a &tre sur,.., Comment dire, je ne sus pas clire
1 cette fonetion de parentalité parce
gue il y 2 souvent que le parent va devenir plus rédducatenr que parent, plus infirmier que

13, abors voili, c'est d'amener le parent & perdre §

pareat, plus nourricier que finalement parent.... Voill en fait il y a sussi une réalité qui les améne
dans le quotidien, dans la réalité i ce satver ausst de telle ou telle manigre ef aussi peat &re de
matntenir, ¢'est zussi pent-Stre aussi,, . alors est-ce gue du coup il y a un défaut de hen on au
contraire ¢"est peut-&tre la seule maniére qu'ils ont trouvé pour rester en lien avee cet enfiant.

MR- Oui d'accoed.
ES 2- Mars abors mon ... vous vovez ce que je veux dire |
MR- Oui oun je comprends om,

ES 2- Alors ¢est pour ¢a que je purlais effectivement des instailations, il y o des parents qui a
un moment font effectivement,,. bon aloss par rapport su bain, quand Fenfant commence &
avolr 2 ans, 3 ans ou voire de temps en temps méme avant, ¢'est difticile de donner de bain 8 un
enfant polyhandicapé, qui ne tient pas ot tout. .. ¢t en méme temps passer i un systéme de transat
de bain ou de sur-élévaseur de baignoire, des choses comme ¢a, ¢a peut étre compliqué parce
que finalement ils maintiennent pest ére 'enfant dans un stutut de « tout-petit » en oubliant
qu'il grandit, voild. C'est aussi, alors ¢’est aussi une manibre, une forme de déni on pourrait
dire, un petit peu... Et done, on ne voit pas son énfant grandir, on le mointient et du coup on o
tosgours Pimpression que ben voila, on a son petit, on a son bébeé. Accepler, quand on est face
au handicap, c'est de voir son enfant prandic, ¢’est afficher de maniére rés concerite
effectivement les difficuleds,

MR- Et du coup concrdtement quaid vous intervenez au domicile, quest-ce que vous voyez,
Justement qu'est-ce que vous observez, des parents qui justement n'arrivent pas o voir jeur
enfint évoluer ?
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ES 2- Bien st !

MR- D'accond, et quand vous voyez ga, qu'est-ce gque yous en ploce |
sein du CAMSP avee Iéquipe, soit individuellement danx votre pratigue?

WO g

ES 2+ Alors ¢h bien justement ¢'est... comment dire, il fut déja que nows on puisse | évaloer,
en fuire le constat, donc ¢'est quelque ehose qui est parlé, nous nous avons 2 réunions dont des
synthéses des enfants. Par semaine on a 2 temps e réunion, tut e monde o 5 heures de réunion
par semaine, 00 on (it les synthéses des enfints, ou on met des points aussi quand on et dany
une situation compliqué ¢h bien du coup voilh, on o un ordre du jour en fuit, les synthises elles
sont programmées tout au long de 'unnde. C'est-d-dire que chague enfiunt vi pusser on synthése
2 fols par an. Cestaheddire que tous les 6 moks on exsaie de faire une synthese sur enfiant.

MR- Er synthése gu veut dire avee les parents ?

ES 2- Non. non, en équipe et ¢'est 18 o0 on voit ¢e qui u &é fait pendant 6 mois, en terme de
rééducation, on voit ce qui évolue, ce qui change, ou pas.,, Et on réoriente ke projet ef on établit
peut dre une nouvelle prise en chiarge. On peut arrder certaines prises en charge, en mettre
d'sutres b la ploce, en fongtion de 18 ol en est enfant, of ka famille. Done effectivement cette
question, dont on parlait tout & Ubeure, bien sir qu'elle est évoquée, Ef il fisut pouvolr aussi
évaluer 1 ot en sont les parents parce que tous n'évoluent pas de ln méme maniere, of toux
o'ont pas ke mdme seutl de fragilind. Etjustement posr pas couper ce Hen, méme s on pout fatre
le constat en disant « olalah ils o mamtiennent woujours dans une position de bt ils
o aebressent & Tl comme 8" {1 pvait 6 mois alors qu'il o 2 aos. . enfin voili je schématise un petit
peu ks ¢ ent un petit peu ¢u, . Done volld, soit les purents. . done on v se poser la question
de qu'est-ce qui fait que pour eux ¢'est trop difficile effectivement d'necepter que, e bien oul,
cet enfant wrandit ot d"acoepter finalement le handicap et les difficultés avant de se dire « mon
enfant ne marchern jamais », par exemple. Et done ¢u c'est viiment toul ¢ travall
d'accompagnement auprés ln fiamille, et de pouvolr yeakment évaluer 1 ol s en sont ¢t s ly
sont eapables d'accepter,.. of done I fleat s wider pour ¢a ! ELga pusse par . done oul ga ¢'est
vralment un travail d'équipe, ¢a peut passer auss par le matéeiel, o faut arriver i fadre prendre
consclence aux parents qu’ils peuvent en trer susst des bénéfices ef ausst 4 un moment de se
décaler un petit pes et de se dire o méme si ¢'est diffieile, il fuut ne jamais oublier que ¢'est
avant tout un enfant ot qu'il y o une ¢volution chez cet enfunt », C et de se dire qu'il va grandir,
qu'il va chungee au miveau de sa morphologic ¢t tout gu, et de son bien-étre. Du bien-éire de
Fenfant. Parce que les reperes s sont chinges & partir du moment o0 on a un enfant handicape,
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Souvent les parents dits « teaditionnels » on se pose dos questions plus en teeme J'dducation,
dex choses comme ¢a ot souvent quand iy i un enfiat handicapé, les parents oat du mal, alors
qu'ils sont en méme tempy parent 3 un enfant qui va bien, | y o les fratries hoin | Is ne savent
pas trnsnsposer. Bt done de temps en lemps ¢a peul veaiment les mettre & mal @ ils savent faire
avee leurs uutres enfunts, muis wlors par topport 0 certains haadicops ¢u déstabilise
complétement ln parentalité.

MR- D accord, hunsm.
ES 2- Ce n'ost pas tnés clair !
MR- Ohii oul, ¢ et tris clair | EE ¢ et trés intéressunt sussi |

ES 2¢ D'accond, meres 1 Et alors pout meod, mods alors ¢a ¢ est mol, € qui est ines important
et que elfectivement, ¢ est vaaiment de respocter, nlom ¢ et & deux niveanx, ¢'oit d'amiver
O évaluer nu plux juste 1 ol en sont fes parents et comment ifs ont envie d'&re uvee leur enfant
of cette soceptation du handicap. Je n'al pas de eéponse toute donnde, fo me dis que chacun,
comme n'iporte quel parent, 1 n'y o pas qu'une seule fagon @"8tre parent. Lt done ce n'est
pas parce gu' Iy o handicap qu'il y o qu'une seube manideo de fidre, Er done ¢'est viiment de
respecter, par conséquent, e gqu’ils ont enyie, e quiils sont, c¢ qu'ils ont envie & ére. Ey par
contre d"évaluer effectivement cette histoire de blen<étre de 'enfint, mais aussi de sa famille,

MR- D accord, et comment vous évaluez, justement, ce o bien-étre » ?

ES 2- Alors comment on évalue 7 Alory je pense qu'il faut éablir déid une relation de
confiance wvee les porents ef réverller pussi en cux un et de conselence qu'il y u cetre
possibilitd, & un motent de se déenler oo d'essayer de voir «'ls w'enferment dans la culpabiling,
dans le dénl, ou de volr que les choses n"avancent pas. Parce que ¢a par exemple on le voit,
voilii je voin premdre un exemple, une maman qui arréte de travailler et qui en méme temps dit
w plt { aimeral bien retoumer au boulot mais e n'est pas possibles et done qui »"enferme dans
wa mabson el qui ne fiit que ¢a toute I journde de s'occuper de som enfunt ¢t qui 1o va pas
arviver & mettre en place un lieu de socialisation pour Fenfint, en fait Goaloment qui devient la
mamon nourriciére, infirmicee, la rééducatrico o la maison, et en fiuit qui finit par s"oublier.

MR- Oui d'accord.

ES 2- Alors i)y o des parents o0 en fuit ¢a va ¢ee leur choix, Mais on peut évaluer effectivement
I"état de bien-Etre de cette muman, ou de oc papa, Aprés o est voir aussi comment bes deux o'y
retrouvent, des fois il ¥ nune maman gui se sacrifie et un papa qui continue sa vie,. Coa met
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souvent aussi rés & mal ke couple quand il y a la naissance d'un enfant bandicapé. Mais ¢a peut
renforcer ausss, 1 y a des parents qui sont capables de dire « Ce n"est pas co qu'on & soubaité,
Jumags on avait soubaité effectivement, . voild | Mas en méme temps le fait & avoir un enfiont
handscopé ¢a a renforcéd notre couple ¢ en méme temps ¢ nous o renfored nous sur ke plan
persanncl, on s'est découvert des qualités ou des. .. voill une foree gqu'on ne pensait pas svoir, »

MR- D'sccord.

ES 2- En fait tout gu, ¢a s évalue déji par le biais de entretien, parce que o, les gens finissent
par. . parce qu'tl 8 agit vesiment de les alder i, & se poser la question pour cux. Parce que ke
probléme du handicap, ¢’est que tout peut toumner autour du handicap. Ca devient ln seule
prionté dans la vie, La vie n'est pas qu'une seule chose, miéme si ¢'est dramatique davoir un
entant handicapé, méme quand tout va bren dans ls vie, elle ne se résume pas & un boalot, & nos
enfants ou voild ! C'est un tout. En ant que personne on & besoin d'un équilibre effectivement.
Et done moi je I'évalue comme ¢a ¢t on I'évalue nussi avec les fréres of scours. Los fréres of
sceuns quelle place s ont, est-ce que cexl une mason qui tourne autour dus hundicap ou pes.
Parce qu'aussd le déni est aussi, de temps en temps. .. hum Face au handicap on peut se retrouver
i des extrémes : tout toumne autoar du bundicap ou au contraire on n'en fait pas éat. Et done
voild, c'est de trouver un équilibre, 1 faut que go reste « on fait avee of comment on fait pour
que tout Je monde 'y retrouve ? w lex parents, |'enfunt handicupe, 1o frstrie 8%l y ena..,

MR- D'occond, maintenant jo vais vous poser une question plus sur fa peatique en bindme avee

I'ergothérapeute au domicile, i ol bien compres, vous ¢
vous voyez qu'il y surait besoin de |'intervention d'un ergothérupeute, vous faites appel o ses

# aller au domicile et quand

interventions ? O commient g se passe ? En fait, comment s¢ passent les imerventions uu
bintme avee |"ergothérapente au domicile

ES 2- Alors concrétement, nlors & suvorr déji en postulat, je ne vois pas toutes les fumilles qui
sont au CAMSP, tous les enfants [ accond, ¢'est parce que 4 un moment on # estimé qui ¢a
pouvait &tre bien effectivement qu'il y nit des rencontres, que mot j"intervienne, Done quand
moi §"interviens avee Pergothérapeste, soit ¢'est moi qui me suis rendue compte parce que
comma je suis voili, s plus prés de ln realité, que je vois comment |appartement ¢st, ou la
Mo, comment ¢a se passe,.. oo patle du quoticien en fait Voila, dooc soit fe souléve ¢a en
réunion en disant « voili, il commence & y avoir.. Penfant grandit, voild ou ce n'est pas
pratique... » Il peat y avoir aussi une maman obése. .. voili, ¢a va dépendre de chacun en fail.
Voild, ¢'est vraiment partir de la réalité alors soit j'en parle en équipe, et du coup on dil « bon
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¢h bien ¢a serait bien que I'ergothérapeute puisse imterveni ou puisse aller évaluer les besoins »
¢f & ce moment-10 on programme ... on en informe, wol comme je vais voir régulidrement lu
famille je leur dis « ben tiens ga serwit bien, Je vy en parler avee I'ergothémpeute ¢st-ce que
vous seriez d'accord pour qu'on vienne lous Jes deus & ls maison, pour évaluer, voir ensemble
et qui pourndl faciliter le quotidien ? » Done aprés, quend les parents somt d'accord.
génémlement ils sont d'accord. 11 ¥ a tout un travail en amont, mol que j"ni fait en venant & In
mmson. ..voild, Bt done & ce moment-la on prond un rendez-vous avec les parents pour vemir
Tous les deux, on y va, on évalue les besolns, et aprés gu va dore ergothéry qus, par Lapport
au motéricl, va prendre Je relais, Enfin qui va prendre fe relais, qui apeés done 1a famille va se
mettre en contact avee ergothérapeute et ergothérapeute va-aider ta famille, 11 va me tenir au
courant « ben voili, je vy commander tel appareillage, wl transat » il prend son rendez-vous,
il va faire les essais aussi... enfin voild, ¢'est sa part. Aprés, souvent on ne fait plus de visites
ensemble.

MR- D'accord. wlors du coup ¢'est plutdt ponctuctlement. vous faites une visite ensemble ot
ensuite, ..

ES 2- Oui, ¢'est ponctucl, mais speés par contro moi je sais co qui o &é mis en place ot done
¢’est un travail de coordination, de concertation plutdt avec I'ergothérapeute. L' ergothéropeute
lui il est beaucoup plus au CAMSP, done mot en allunt su domizile je fiais le lion, je dis « voili,
¢t va bientdt arviver » of puis aprés surtout je peux évaluer comment, une fois que ¢'est instllé,
commient ¢ est utilisé, comment ¢'est accepté par les parents ot comment 'enfant est... voild
finalement est-ce qu'on a trouvé la bonne réponse plus ou moins, poar "instant? Aprés il y a
un deuxieme cas de figure, il y @ des fors on, aloss ¢a souvent, bon il et savoir que
I"ergothérnpeute ¢'est un homme ici et nous sommes en majorite des femmes. E1il y a dans
certnins suiviy, mot ¢a s'est fiit a plusicurs reprises, surtout dans le pelyhandicap, vomment des
choses tres lourdes, In place du papa. O ge sens, votla, ¢t ot il y a beaucoup beaucoup beaucoup
de choses & fiire et i erder pour faciliter le quotidien, |'installation d’un wpis de jeu au sol, ¢u
peut &tre des bricoles, on n'est pas obligé d"dre dans Ie gros apparcillage, juste créer un tableau
d"évaal pour "enfant qu’on va mettre su mur, ., voild ot o4 je seas los papas .. souvent les papas
sexpriment moins que les mamans, pour eux ¢'est tréy difficile, ils se sentent.., comment
dire..., parfois ils ont du mal & exprimer c¢ gue le handicap de Jeur enfam leur fait vivre, pare
qu'ils ne 8 uutorisent pas & parder, parce qu’ils se disent « bon ¢h bien finnlement quelque part
Je suis un peu le chef de famille et je ne vals pas en rgouter », Ou alors ils ont cette incapacité
i e dire wout simplement paree que la souffrance o8t trop grande sussi, soit ¢a les anesthésie un
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peu, solt. ., et done {1y 8 usterdisent pour pleins de ralsons ou ils ne peavent pas. 1y o un lemps
ol on voit une maman qui est en train de se sentir un pea seake et qui porte tout ¢h ¢t 1a nous
souvent avee 'ergothérapeate on se dit... ot 1out gn @'est elabore, ¢'est construit lors des
réumions, 1l y a moyen que 'ergo il intervienne avee mol parce que d coup, mo) je peux diseuter
avee o maman, Ca nous est amve d'avoir des prises en charge ou fes visites on les fuisain &
deux. Moi i"y allais un peu plus souvent, mais on va dire une visite sur deux on sar trois ch bien
erge venait avee mol. Eton s'armngeait pour qu'il y ait Te papa qui soit 1 ot essayer du coup
d'laborer of de mettre en place des choses conendtes. 11 faut que ga passe par le coneret, moi je
suis éducutrice, je ne suiy pas psychologue, done je travaille vimiment sur le concrot, sur la
réalitd, Aprén si jo sens que ¢'est plus un débordement émotionnel, gue les parents restent
blogués duns des situstions émotives, & ce moment-li je visls essayer de les amenser & peutSre
rencontrer la psychologue du service, vous voyez 7 Je peux entendre des certines chases, tout
oo, mals quand j¢ vois que ga n'amve pas i bouger, i cc moment-14 j"essaie, via cette relation
de confianee, de lour dire w ben peut dire que ga serait bien do rencontrer ln paychologue »,
Done avec 'ergothérapeute quand on miervient, on miervient v
concretes, Etle fai que ga soit un homme, ¢h bien du coup ga peut &tee des conseils do bricoluge,
de dire « ben voili, on peut mettre ¢a en place, . », Done ¢a ¢ o déji 616 fit, Aprés **eee*
Pergothéeapeute il peut intervenir dans des familles parce que juste on le sollicite, ga il vous en
parlern tout & I'heare. Voild, un essayage de poussetse ou sloes lus i v o des familles qu'il voit

3

sur des

sins passer par mon intermédiaire, paroe qu'il a un gros travadl sussi de collaboration avee ley
Kinés,

MR- Du coup, poar rester centré sur votre pratique en bindme, quand vous intervenes comime
g i 1l y o la mére et le pere, du ¢oup bes riles se répartissent platdt 1'ergothérapente avee le
pére et vous avec la meére !

ES 2- Non pas obligatoirement, ¢"est vens que je prenas cet exemple pree que gn x'est proshul,
Aprés fe crols que c'est comment mener .l visite & domicile, il ne fuut pas oublier, on est
chez les gens, done 11 faut wrriver susst & sentir la place que les parents veulent nous donner ou
nous latsser. 11y a des pirents qui trés vite nous font, enfin voila des choses coneréees = ils nous
font rentrer ef visiter Lo maivon, il y en a obon ne v pas dépasser la cuining, voila, il faut sentir
ca, Voild et pent & petit en fonetion de nous ce qu'on a besoin de savoir, il faut établir cene
confiance pour qu'elfectivement on puisse avoir des réponses de lour pant, voire carrément
Quon puisse voir. AJom on ne va pus se répartic, on ne va pas se mettee chucun dans une piéce,
ginéralement ¢h bien du coup souvent ¢ est éaablir une relation de confiance, parce gue je crois
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que ce qui est le plus important clest que les parenty pe we sentent pas envabils ¢ viniment
d'arriver & leur montrer que voila | Clest pour qu'on trouve des solutions cnsemble, et gu'on
puisse répondre & lours besoins, ou soulever peut étre des questions que eux ne s'élaient pas
powdes et vould | Done j'mi envie de dice ¢ est une discussion qui va se faire 4 4 et qui apres, de
temps en temps, ¢a apres faut e sentir, ot des foix ¢'est les mumuns qui portent plus be oo
matériel et qui voot dire & ***** o attendez, venez, jo vais vous montrer | satle de boin, je vais
vous expliquer comment je fais » of done 1 on se rend compte que ta table i langer est trop
petite, qu'elle n'est pas au bon endrol. . que 1 ¢est hyper gulére. .. Ca dépend comment ¢'ext
porté par le couple, done voild, mol j'al fait des visites o0 4 un moment ¢'est elair le papa il
s"ent aocapare ***** of puis mol je suis resté dans la cuisine pour discuter avee la maman, Et
s e etalt e papa qui svidt envie de montrer. Aprés il y o des fols o0 g peut se faire & 4, apess
volli, ., 1 n'y & pas de cas de figure, je ¢robs que chucun est différent. Je¢ ne sals pus st ¢'est
satisfaisant mas .,

MR- Non miis i, ol je comprends ce que vous dites,

ES 20 11 flat veabment sentle od en sont les parents e leur mode de fonctionnement, C'est d nous
de nous adapter, mais o méme temps en ne perdant jamals nos objectifs, Et purfols, ga prend
plus ou moins du temps.

MR- Et pur exemple, quand ¢'est des fumilles qui ont. . e reviens 4 1'éluboration du lien de
filintbon, mais quind c'est des fismilles justement qui ont des difficultds comme gn i eréer ce
lien, pour le bien-étre de 'enfant et des parenty, ext-ce que vous mtervenez peadant ce bindme
avee I'ergotheropeute, est-oe que vous avez cet objectif parfois

ES 2- Al enb, moi de travailler . eub je ne comprends pas super been Lo question. Mass jo vais
essayer de répondre et puis upres vous allez me dire sl ga correspond, ***** |'ergothérapeure,
1l vient pour réellement dex reponses techniques, moi je suls une techmeienne de la relation on
va dire en fant qudducatrice, done effectivoment guand on v au domicile, mor je viis regander
plus avee mu technicité done effoctivement moi je vais essayer de voir au plus juste au micux,
1a ot ils en sont duns lowr relation ivee Jear enfant, de comment aussi sont vécues, pergues ¢
qui v 8tre amend en tunt qusides techmiques, Bt par contre I'ergothérapeute lui il va se contrer
effectivement.., uprés c'est musst |'ioténét de travailler en bindmse, ¢'est de se connaitre et de
se concerter, Done mot je vais ére plus sensible effectivement i comment ¢'est véou, comiment
st repu, et *** Vergo (1 ot que lui i reste eiblé sur mmener les choses et malenant on se
connalt suffisamment bien et on sent gquand 1] Faudrnt gu'on pisse & cette étape-li, Voila, pour
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les enflints ¢ est peut fore susst d'lnstaller des rulls, vollh des grosses modifications uy niveau
de la matson. En fait je vals aider 1 ergothérapeuto i oe qu'il pulsse 'exprimer et I'énoncer nax
parants. Mas moi tous en essayant d'aider les parents en disant « vorre enfint reste un enfant,
¢est voure enfant, il n'est pas quun enfant handicape ». Commem dire, ¢ ent & faire un peu
avaler L pilule ' Et en méme temps de les nider powt Stre ausai & verbaliser. Souvent ¢n tétanise
les parents, il y a des parents qui voild, on peut annoncer des choses, i gui ont dit {1 faudra faire
e et puds éoul oui oul e et pats en Bt ¢a trine, rien me w0 met en place, Ca aussi ¢est impoctiunt
A& dvaluer, ilx disent « out oui on va 1éléphoner, on va faire faire un devin pour sméaager b salle
de buin et puis 6 mois aprés il n'y o rien qui est fuit, voire | un aprds, ef ga o'est mol, ¢'est-d-
dire o quiest-ce yui fait que gu ne bouge pas o L'ergothémpeute il va rester sur un plan
technique, uprés mol je vais pouvelr aller e volr et bl dire « est-ce gu'on ne peut pis trouver
une solution intenmédiaire * w, N'oublions pas que nous on ext visiment a tout tout démurrage
du suiva des endints, gn vient de lowr arriver aux paronts, done souvent méme jusgu'a § ans ¢'est
toujours passible do les porter ses enfants pour les parents, vous voyez ! Dans les bras, on reste
encore dank ln poussette, . ¢o répond 4 la question ou pas 7 Parce que qu'est-ce que vous
entendez par 'histoire de la filistion, do cette parentalitd 7 Est-ce que c'est qu'ils ne
reconnaissent pas leur enfant comme étant Je lour 7

MR- Oui des problématiques comme ga, ou bien rien que 'scceptation du handicap,

ES 2- Ah eh bien ¢'est un ¢norme travail, C'est pour ¢a que o disais que parfois il y o des
parents qui se réfugient dans un rdle, ou gn peut ére, il y a ln sidération, il y a un stude de
sidérutson au départ, i1y o des parents pour qus ¢'est rés difficile de sortir de cette phase de
sicdération,

MR- Oul, et du coup je voulais savoir co gue vous pensez que 'ergothérnpeute apporte aux
paronts justement pour wides & acoepter ce handicap, ou bien créer un lien avee leur enfunt, gui
soit un fen, on v dire « sain » entre guillemets ?

ES 2- Oui, ¢h bien bien xir ! Parce que je pense que les aides technigues sont, ne seruit-ce que
d'installer correctement un enfant ¢’cst le mettre en meilleure disposition. Et quand il est bien
installé, on va voir que le regard ot plus adressé, pour certaing, enfin vorla. Bt tout gu, ¢'est
dlsldder ley parents & s"en rendre compte. 11 faut lex soulager 4 la fois sur le plan, (n'y & pas que
d'&re duns le pratico-pratique, of ¢'est de touver effectivement, bien sdir que ¢'est pour ga que
cest impartant, et qu'il faut le réaliser en fonetion de chingue parent, en fonction de 1 oo ils en
wont, essayer de trouver des installations qui ne lewr font pax trop vielence, qui somt acceptables
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Poaie cux et tres vite de leur montrer quels chungements sont constatés, o qu'est-ce que ga vous
apporte vous dans votre relation avec votre enfant ». Alors elle ne se pose pas comme ¢a cetie
question, mais ¢'est d'arnver o fuire porler la-dessus, Et souvent, je pense par exemple a
corset-niege, installer un enfant dans un comet-seége, it ce n'est pas termble, ¢a ne ressemble
pas vrament 4 une super chaise haute ! Moi souvent je 'aborde quand je sais que ¢o va dtre
préconisé pour des enfants, je "abordo avee few parents, voire pour cerming je leur montre un
modele avant et puis en disant « on essale pour voir, st ¢a marche pus 0 81 on voil que ¢a ne
chunge rien ce n'est pas grave ., . Jessale de les convamcre of aprds par contre les
rédducateurs, les orgos of los kinds, eux vont expliquer plus sur un plan technique, en guod ¢'est
Imiportant, 4 ¢"est pour pus quiil se déforme, . w et puis voild, ¢'est viaiment ce travail de
1'ergn qui va possvolr dire « vous voyez quand 1§ est imstallé avec la tbletie, ¢h bien du coup le
Pt qu'tl est miewus matille {1 peut maeus munipules o, pour certiins, cette histoire du regand. .
Voild, ¢o ¢"est hyper important. Décaler fes purents de simplement « ¢'est un appareillage »,
rilce & 'nppareillage, qu'est-ce que go permet pour leur enfant mats wussi dans leur lien avee
I"enfant ? Bt puis de pouvorr ke voir grandir, bouger, évoluer . maibs il ne fsut pas oublier ce
Ot pratico-pratique : soulager, un bain qui devient galere purce gue il dure | hewre ¢t demie
of quion se casse Te dow, cuh von ! Voild, ga v une fois mais pas 365 jours par an ! 11 faut
susciter, il ne faut pas brasquer, parce yu'on peut svoir des parents wussi qui so braguent of
apris on peut avole aussi Vinverse, des parents od 1l y a cette histoire de séparstion. On a un
enfunt qui est cansé, done su départ on peut avoir, parce qu'll y o plusicurs phases, on peut avolr
e phase 00 118 s adressent an CAMSP en se disant que quelque part on vi lout réparer ef puis
11y & des purents ils volent que & partir de 2 ans enfint voild, . s savent que de toute maniére
I"enfunt 1 ne marchers famals, par exemple, ou ne parler jamais. Erupeés il peut y avoir des
parents aprés qui sont dans une quéte de compensation. Et done 1'appareillage, il peat y avoir
un surnvestisserment do 'appareillage, nous on en a des familles comme ga. En fait, 1] fisur st
qu'on régale, dire « bon ¢a ¢ eat trop W1 v, paree que |y & des posents, ils révolutionnesaien
la barngue tout de suite quoi | Mais 11 y o le temps li-dessos, voild, par conteo 11y o d'sutros
phases intermédinires.

MR- D'accord. Pour finir, juste une deriére question, quels sont les apports pour vous, on tanl
que professionnelle de faire cotte co-intervention

ES 2- La complémentarité. De toute fagan ¢'est complémentiire et ¢'est towjours dans ce sougi
@ pccompagner wn micux enfant et sa faumilie. Done ¢est trés complémentaire, parce que
quand je disaiv « avaler ln pilule » jo pense qu's un moment {1 y a des nides qui deviennent
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incontourmables. Donc il faut aceompagnes i fn foss prychiquement et mordement les parents
dims cette scceptution, ¢ ne vent pas dire gue Pergo ne puisse pas le fisire, mais loi il va avoir
un vernt technique, | va pouvolr expliquer concrétement ce que ga pporte et ianssi pour éviter
Tes dégradativng, parce qoe ¢ est gi les aldes technigues, o' est apporter du plus mais aussi éviter
de termps en temps que gi se complique. Ex je pense que ce double discourt permet gu'il y alt
une « porte d'entrée w dans 'esprit dos porents ot de les accompogner sy micux. Qu'ils o'y
rotrouvent & un moment donnd. 1t puis ga dépend des gens, purce que 1y i des gens o' est peat-
Stre s suar Je mben quils vont e plus adisdeer, ga peut $re des parents o0 un papa qul peut &g
plus sechnique.., alors i ne fuut pas surmnltiplier les intervenants, parce que les parents peuvent
'y perdre atmsl. . voild donc ce n'est pas be méme métler mals il et trés complémentaire. £t
e Fiuis o méme chose avee Jos Kinds par exemple. Je suts un pes transversale mol. Ca peut éure
los mutres gqui viennent me voir en disant « punoise je vois bien que lo conet xidge n'est pas
Ui lise A Tn masson, qu'est-ce que 1 en penses, qu'est-ce que tu i pu voir, qu'est-ce qu'il s
passe 7w Clest on travall de collaboration et ce qui est important ¢ "est gu’on définisse ensemble
¢est guoi les objectify, de rélléchin ensemble.

MR- D accard, eh bien mercs besueoup pour toutes oes informations !
ES 2- Oui, po purle beavcoup !

MR- Oui maiy ¢'est super itéressant, ga reprend beaucoup de choses que )i pu vour dans mes
recherches et ¢ est intéressant de "avoir en concret !
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Annexe XIV : Entretien avec ES3

Entretien ES 3

MR- Pour commencer, €5t-00 que VOUs pouvez vous présenter of présenter Ia structure duny
laguelie vous travailez 7

ES 3 Owi, done mos je suiy **** %4 s2eass gucatnce au CAMSP ****** deauis maintenant
7 ans, done 3 ans & me-temps et done 4 ans a temps pleins, Voila, et done ma fiche de poste en
unt gu'éducutrice an CAMSP ****** ¢"est de faire le lien entre la structure o viennent fes
enfunts pour suivre des séances de réddocation ¢t mon rdle ¢'est de faire le lien avee les licux
de sociakisation de 'enfant, ¢o peut étre los créches, les écoles, ga peut &re aussi accompagner
les parents dang tout ce qui va ére les démarches auprés des établissements spécialisés, ley
structures de soiny également. autres que le CAMSP, ¢a peut étre aussi un len avec les hopinux
qui suivent les enfants ou lorsque Jes enfunts somt hospitufisés, aller aussi sur les tempy
d'hospitalisation des enfunts, Donc l¢ rdle de "éducatrioe ¢ est viment dére en lien avec
"enfant, o farmille, nu regard de tous kex différonts imtervenants autours de 'enfant, voila.

MR- D accond, est-ce que vous pouvez me decrire un peu I'équipe du CAMSE dans laguelle

vous travallez ?

ES 3- Alors 'équipe du CAMSP ¢lle est composée de 13 personnes done un ergothérapente,
une orthophoniste, une assistante sociale, un médecin, un psychologue, 3 kines, 2 éducatrices,
une seerdtaire de disection et une directrice.

MR- D'accord, du coup est-cc que vous intervenez au domicile senle !

ES 3. O,

MR- Daccord, et est-ce que pendant ces interventions, vous avez déja éte confromtée a des

sttuations difficiles pour lesquelles vous e vous senticz pes iple, toute seale, & gérer cette
situation

ES 3+ Hum, ¢h bien d i domicile elles se font seules, ¢'est-d-dire
que je gére morméme mon emplos du femps, les prises de comtact avee fa famille et ains: de

que les inter
Suite ; ppres oo que je peux vivre de compligue au sein de tn famille, forcément ¢'est retravaille
aprés aves 'équipe plunidiscipiimaire su niveau du CAMSP #4445

MR- Daccord, et quel type de situntion vous pouvez vivie ! Des parents qui sont en grande
souffrance ou des conditions de vie, ou des problémutiques médico-sociales .., 7

ES 3- Alors, 1l v a différentes situstions, déji quand un enfint est porteur de handicap dans une
fumille, ¢a peut mmencr ¢a & un peu un offet sismique on dira, au niveau de Lo dynamique
fumilile. Le handicap peut amener un surhandicap, aprés fa famille pout étre effectivement elle
U&ja dans un processis de difficulte sociale ou difficulte déga de handicap prisent ou sein de la
famille, voilid

MR- Daccont,

ES 3- Ca peut aussi engendrer des séparations auaguelles on est amené sussi 4 accompugner
I"enfant et les parents,

MR- D'accord, et est-ce que vous avez aussi & ¢ confromtée a des familles qui avaient des
difficultds & créer le lien avec leus enfant handicapé

ES 3- Oui, notamment puisqu’an CAMSP ****** on accueille des enfants qui oot tous une
Infirmité motnice, mais 1"infirmité motrice peut aller d'une simple diplégie 4 un polyhandicap
assez consdquent. wvec des enfants qui ont une pauvreté relationnelle importante. Done oul des
parcats qui avaient "impression de ne pas tre recoanes par lear propre enfant oul, j'en ai

accompagne quelques-unes ouai,

MR- Dpccord, et done des démonstrations concrétes de cette difficulté a créer un lien, est-ce
que vous pouvez m'en dire un pey plus ?

ES 3- Eh bien disons gue quand la mére interpelle |"enfant ot que Ienfant ne réagit pas, ou bien,
on a ey un enfant qui ne faisait pas do distinguo entre le jour et la nuit, qui n'avait pas de
sensation de fum ou de sanété, qu ne manifeste nen et done du coup oul, la difficulé
refanonnelle est de fait, puisque Ln mére, elle n'est pas ... co qui fait que la mére est mere, ¢'est
bien que Menfant va Tui sourire ou Nenfant va la solliciter ; et quund s sollicittion n'arrive pas
forcément le lien méreenfont est trés compliqué 4 s'instaurer e & s'é@ablir. Donce
I"accompagnement va ae trouver sutours de cette difficulté relationnelle, ¢'estl-dire que ¢a sera
par des petity gestes tous simples, ou pur des séances de massage fisites au domicile par moi-
méme ¢ la méro est amenée sussi A masser son anfant ¢t winsi de suite o donc de... pas de
eréer le Hen mats d entretenir le lien ¢t essayer de donner un sens un petit peu au moindre
mouvernent ou i la moindre perception qu’on peut voir en réaction chez enfint

MR- Hum, d"accord. Ft face a cette prodbiématigque, quiest<e que vous mettez cn place su scin
du CAMSE, en équipe et done vous incividuellement vous m'en avez dja un peu parlé, mais
en &quipe qu'est-oe qu'il se passe ?
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ES 3- Eh bien en éguipe, dé&jd au nivesw du CAMSE ****** on st en réunion 2 heures toutes
les seaines ¢t on posse en revue tous les enfants, en fout cas tous les enfunts que moi | nurai
va dans la semaine je vais les mettre 0 Pordre du joor ot o j'explique un petit peu ce qui se
passe & domicile, b difficulte des parents ou les réussites ausst et ainsi de suite. Done le it de
parler de cos enfants déja au sein de 1'équipe ¢a donne déja un avis of du coup par rapport 4
IPéquipe ga a aussi un effet boule de neige, ¢est-a-dire que Penfant éant parlé au sein d'une
&puipe, foreément quand il vient pour ces rééducations ¢t bien la mére elle vient, elle est
attendue, elle est accueillie ef done du coup il y a déja un effer. L'enfunt est pras en charge svec
In mére. Moi je pense que ¢a a un effet aw nivean de |"nccucil des mamans en occurrence aprés
mon travail peu aussi m amener o orenter cette maman qui est en grande difficulte 4 rencontrer
le psychologue du CAMSE ou i favonser Imscription de oot enfant & la eréche, parce que ¢
aussi, accompagner ces enfants-la sur des structures de socialisation et bien ¢’est auss: mserire
I"enfant dans la société et donc du coup la mére si elle emméne son enfont le matin @ ln créche
ct va fe chercher fe soir ot bien 8¢ clic est dans quelque chose d'un réle parental. Et ce roke-1i
peut étre aussi porteur par rapport 4 'enfant,

MR- Dccord, lis vaus parlez beacoup de lo mere, est-ce que principalement c'est la mére que
vous rencontrez au domicile ?

ES 3. Clest principalement lex mamans qui sont effectivement suprés des enfants sachant qu’on
gccucille des enfants entre O et 6 ans done on est vialment sur la période de la petite enfance &
cn pénérul effectivement les méres sont plus.... déja du fait de Farrivée de 'enfant clle truvaille
déja moins, done elles se rendent beaucaup plis dispembles, sprés il y a une éaction qui est un
petst pen, je dirais... je ne sais pas comment expliquer ga mais quand te as un enfant gul est
souffrant en général les meres ont des difficultés awsss & se séparer de 'enfant, Cest-d-dire que
In séparation d’avee un pouveau-né est extrémement comphquée pour toute femme par
conséquent et pour 'enfunt qui est malade, encore plus, Donc du coup ce sont eflectivement
les mbres qui sont en premidre ligne, ce qui ne veur pas dire que les plres sont absents. Les
péres sont généralement trés trés présents justement en soutien pour la mése et on a des peres
qui viennent frégquemment au niveau du CAMSP.

MR- D'accord, maintenant jo viis vous poser des questions sur la pratigue en bindme avee

. g
emp ) au

o, el

1 est-Ce que vous pouvez me déerire un petit peu comument ¢ s

passe, dans quel cas, & quelle fréquence ?
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ES 3- Aloss les rencontres, les équipes conjointes aver Pergothérapeute peuvent se faire poar
diverses raisons : alors ¢a peut étre 'aménagement du logement, ¢a peut étre aussi lorsgue les
familles sont..., c'est wrmive avee ergothérapeute au CAMSP Ia fumille devait troaver un
nouvesy logement plus adapéé e alnxt de suite of L on a été invité pour faire des visites
d'appartement ¢t pour voir quel éait appartement qui allait étre le plus adapté au vu du
handdicap de enfant qu'on accompagnait. Done ¢a peat aller d'un choix d'un fogement, ¢u
peut aller aussi par rspport & une visite pour un aménagement d'un plan de chiange pour |enfint,
c'estd-dire quisst-ce qulon va trouver comeme meuble, au ova de T place qu'il v o dans
|"appartement comment on peut réorganiser 'intéricar. Ca peut &re aussi 'inclinaison de
fauteutl, pour savorr quelle est Pinclinmison la plus favorable oo vu d’un repas, done a ¢"est
de Vergo pursquil v a Jes 2 fonctons qui
travaillent conjointement autours de |'enfant et aupres des pasents. Ca peur &re tout ¢a, ¢a peut
Etre aussi des équipes i 1'école, des équipes conjointes, notmmment pour une petite fille qui était

@ autant plus mig ma | ¢ et b pre

en fauteuil roulant, ¢’était ¢ asder I'institulrice notamment & ameénager un peu tout ¢a, Done le
champ d'mtervention en fait il est trés vaste maig il (il Wajours tout en tonction de la nécessitd
pour Penfant et & 1o demande de lo famille. Done il n'y o rien de régulier, il n'y a rien de
systematique.

MR- D'accord. et du coup quand vous intervenez tous les deux sy domicile en méme temps,
comment se répartissent les roles ?

ES 3- Eh bien I'ergo fait son travail d'ergo, moi je peux expliguer un peu guelles sont les
difficultés par exemple pour le bam, les difficultés de lo muman en el disant « ch bien voili tu
te rends bien comple que b baignoire elle est trop profonde, Penfant i fadt 18kg, comment on
peut faire pour que Lo mamun elle évite de se retrouver & quatre pattes su fond du truc, gu'est
ce qui existe comme siége de bain, ... ». Voild, il faut prendre aussi en compte qu'il y o une
fratrie et qu'il faut aménager effectivemnent la salle de bain mus 1) faut ausst aménager b salle
de bair pour qu’elle soit oujeurs praticable par les aures enfants, donc ¢a veut dire quelque
chose de plinbie, de démontable, gu'on met et qu’on enléve ¢f ainsi de suite ; done voili.

MR- D nccord, done en fait |'ergothérapeute sers plutde du cdté « technigue w e1 vous, tout ce
qui est vie quotdienne 7

ES 3- Eh bien moi tour ce qui est dynamique familiale voild, exactement.
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ME- Et dang cette cosintervention, est-¢e¢ que vous intervencs jleement par rapport A cette
construction du lien entre la mére ot 'enfunt, estce que vous voyez ce que 'ergothémpeute
apporte fuce & cette problématique ?

ES 3« Eh bien lui il va apporter 5o tochniclté et pais il v apporter aussi ., ch bien la technicité
ef puis wussl fo pense quie les ergo, du fait de leur formation, ont susst une capaeité pratico-
pratique done du coup I'nide elle est conerdte pour les pirents, ¢f done une mide conerdte ol une
installution ¢t ainsi de suite eh blen du coup foreément il aide dans ce liea entre la mére ot
Penfant pulsqu’il v avoir un role de facilitarear, Je ne sais pas 51 ga repond bien 4 la question
mas ..

MBS, ), res bien, Qu'est-ce que g vous apporte & vous en tant que professionnel de travailler
en bindme avee et ergothérapeute au domicile 7

ES 1+ Qu'est-ce que gn mapparte ? Eh bien dixons que moi gu me décolle des problémes on va
dire purement technigues o purement de logement, le fai auxs) lors de ces vismes d'avorr deax
rogards avec une profession différente oh bien gn peut smence uussi une autre perception de la
Vamifle, done gn ¢'est uussi important et intéressant qu’on se déplace & deux justement pour
cette guestion-1a. Voild.

MR- D necord, B est-ce gque vous aver vil les apporty possibles pour la fumille ef poar 'entant,
@100 (Ue vous aves v une évolution ? Par exemple dans ce len entre la mére ot enfant *

IS 3« Eh bien disome que, fout simplement, guand enfant et correcterment installé,
correctement imstilié pour le bain, les repas ou notumment pour la auit eh bien cela apporte une
cortaine tranguillied © parce que pour les parents e fait de savolr que son enfiunt est installé de
fagon confortable et en séeurité avee du matdriel qui eat, el bien qui est, comment dire, qui est
conselllé par un specialiste ga apporte une certaing tranguillied, une certaine sécuritd pour kes
pirents, done du coup c'est T Tou ' Mals 'est sussi une prise en compte du hundscap de
Penfant pur quelqu’un de spécinlisé et done du coup ga lisse toute la place & Uenfant en lul-
méme, comme «"il y avalt wne dissocstion entre ce que le handicap peat géndrer e du coup
comme o question du handicap et gérde de lagon techmqgue, ¢a peamet de travailler sur la
dimension de 'enfant, Je ne sain pax si ga vous parle o¢ que jo sus on tmin &g vous rconter
.
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MR- Si sl fe comprends bien ce que vous dites, Et est-ce que vous avez un moyen 3 évaluee
cette protigue ? Jo pense plutdt b des discussions, un entretien avee la famille. . justement ol
vous voyer ce changemem ?

ES 3- Je pense que ba famille, du moment oh elle se sent entendue, dcoutée, prise en comple par
1"équipe, votsmment par 'erges, Forthophoniste ou T kiné, els bien je trouve que la situntion
wlle ext prise dans sa globalitd done bes choses sont beawcoup plus tranguilles et beaucoup plus
paisibles, voild, Ca dédramatise quelque part le ¢dté ou « le handicap on connait rien, comment
on va faire . w et ainm de suite . le fait d'uvorr socés & une &uipe qui pore la question du
Tandicap, ga permet 4 la famille d'ére beaucoup plus pamible par rapport 4 ¢a parce qu'ils
savent qu'ily ont des inteclocutenrs en tant que el ef qui se ddplacent uu domicile, gu auss: ¢'est
1rés trés Important.

MR- Ef vous ressontez viiment oot apaisement de ls femille ?

ES 3+ Abeh bien complétement ou oul.

MR- D' aceord.

ES 3+ Clest-dedire que le matériel etant amend & ln matson, expliqué par |'ergo ou par
1*appareilieur, ¢h bien ¢i permet que les choses olles xosent. . gque e difficuled elle est ravailiée
o semn du domietle, elle n'est pas ssmplement sur un catalogue sur lequel on va towmer des
pages ot on vi chorsir un maténel qui « parit » adapté, Du moment que I"apparcillage est essayé
conerétement, installé conerdtement nu domieile, el bien du coup on est dany quelque chose de
I"ondre de "accompagnement gui va favoriser le lien entre In piaeent- enfunt, enfant- le parent
of Jn structure.

MR- D'aceand, Du coup je vous al posé toutes les questions que ) avais prépardes, exl-co que
vous voyez d'autros choses & apporter, dex choxes que nous n'avons pas abordées. .. concernant
le Tion entre la méee et 'enfnt quand Uenfant est handicapd, le travinl en équipe. .

ES 3- Eb bien mol ce que je pourrals mjouter mol, par mpport & ma peatique, c'est que plus les
dquipes plaridisciplinaires vont se déplacer au carur des familles et I ol we trouve vialment lo
réulitd du quotidien, eh blen au plus peds on ser des familles, ¢ ou mieus o question du
landicap poura &tre travaillée | of si ln question du handicap oot fravaillée gu veut dire que
1"enfunt st wussi b part entiére, Paree gque en (it on tecuet!le un enfiat pocteur de handicap, ¢t
on 0 ineeueille pas un hindicapd, vous voyez la nuimce ?

MR- Onid oud, trés bien,
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182
143

185
186
187

188

189

191

ES 3- Vaila, eh bien du coup ¢ nous permet nous, de nows positionner aux deux places, du fisis
quiil ¥ o une eellule, je diris, plus &ducative- socinle d'un cded et plus des questions de
rééducation et de technicite de I"autre, L' équipe est composée comme telle, du coup les choses,
elles ne sont pas clivées, mnss du coup ¢a permet de travailler sur les deux versants. De truvasller
conjointement avec un ecgo mos ¢ m’évite d'dre embolisée par des guestions technigues, parce
que [z question technique co n'est pas le fond du probléme, en tout cas ce n’est pas mon travail,
done out, Ge travailier en bindme avee un ergo, ¢'est une voue chance.

MR- Daccord, ch bien merer de cette belle conclusion,
ES 3- Ha ha, mant micox !
MR- Eh bien merei beaucoup, ¢'était trés intéressant pour moi

ES 3. Eh bien de rien
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Annexe XV : Grille d’analyse des entretiens avec les éducatrices

Information
s générales

EDUCATRICE 1 2 3

Date et durée de 31/03, 43’ 27/02, 50° 28/02, 18’

I’entretien

Années « Je suis éducatrice de jeunes enfants depuis | « donc moi je suis éducatrice spécialisée depuis plus de 20 | « éducatrice au CAMSP *#*****x

d’expériences,
expérience en
CAMSP

2002 » (3)

« en 2008 j’ai fait un remplacement dans un
CAMSP, le CAMSP de **** et puis donc je
suis restée au CAMSP de **** en CDD puis en
CDI, et depuis 2011 je travaille au CAMSP de
*Hx 2 jours par semaine. » (5-9)

ans »(3-4)
« je travaille au CAMSP depuis... j’entame ma 8°™ année.
« (5-6)

depuis maintenant 7 ans » (3-4)

Lieu de pratique :

« nous avons une chef de service, une
secrétaire,[...June collégue
psychomotricienne, une autre collégue
éducatrice spécialisée elle, une collégue
psychologue, une collegue orthophoniste, une
assistante sociale et la psychiatre et on peut
avoir I’aide également d’une neuropsychiatre
mais qui peut venir tres ponctuellement » (12-
16)

« la directrice est directrice des deux
établissements » (19)

« pédopsychiatre » (105)

« je travaille dans un CAMSP, qui accueille des enfants
entre 0 et 6 ans, qui présentent un handicap, muti-
handicap » (4-5)

« équipe pluridisciplinaire » (16)

« psychomotricien, kiné, orthophoniste, ergothérapeute,
aprés nous avons une neuropsychologue, une
psychologue, une assistante sociale, une éducatrice et
une chef de service, une secrétaire, et un médecin » (17-
19)

« 1’équipe du CAMSP elle est
composée de 13 personnes donc un

ergothérapeute, une
orthophoniste, une assistante
sociale, un  médecin, un
psychologue, 3  kinés, 2

éducatrices, une secrétaire de
direction et une directrice » (15-
17)

Pratigue
personnelle :

« éducatrice de jeunes enfants, [...] les grands
axes c’est amener D’enfant a dépasser son
handicap ou au moins a améliorer ses
compétences par le jeu et souvent par des
prises en charge parent-enfant [...] et donc je
peux avoir une partie de mon travail qui
s’effectue a domicile. Alors ¢a peut étre assez

« accompagnement des familles en passant par des visites
a domicile ou des rendez-vous au sein du CAMSP.» (10-
11)

« je fais la majorité de mes rencontres avec la famille,
parents et enfant, au domicile, justement pour étre au plus
pres de leurs réalités. Ensuite j’interviens sur des groupes,
|...] prises en charge individuelles,[...] groupes avec les

« faire le lien entre la structure ou
viennent les enfants pour suivre des
séances de rééducation et [...] les
lieux de socialisation de I’enfant,
ca peut étre les créches, les écoles,
ca peut étre aussi accompagner les
parents dans tout ce qui va étre les
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variable [...] c’est des objectifs qui sont
décidés en syntheése » (28-37)

enfants, généralement avec deux rééducateurs.[...] cOté
accompagnement des familles, des groupes qui
s’adressent aux parents, en [’occurrence un groupe
accueil.» (32-41)

« étre éducatrice c’est vraiment faire cette navette entre le
domicile et le CAMSP et aussi, effectivement, leur
environnement » (56-57)

« gquand je vais a domicile, je vois comment se passent les
repas, comment ¢a se passe au niveau des installations au
niveau du bain, par exemple la toilette, et & ce moment-Ia
je fais le lien avec le rééducateur qui pourrait étre
concerné » (61-63)

« c’est d’essayer, que les parents, de soulager leur
quotidien, de faire en sorte aussi que ¢a soit confortable et
qu’il y ait un bien-&tre pour I’enfant et bien sir en
I’adaptant. » (67-68)

« c’est d’arriver a évaluer au plus juste 1a ot en sont les
parents et comment ils ont envie d’étre avec leur enfant
et cette acceptation du handicap. [...] Et donc c’est
vraiment de respecter, par conséquent, ce qu’ils ont envie,
ce qu’ils sont, ce qu’ils ont envie d’étre. » (167-172)

démarches aupres des
établissements  spécialisés, les
structures de soins également,
autres que le CAMSP, ca peut étre
aussi un lien avec les hépitaux qui
suivent les enfants ou lorsque les
enfants sont hospitalisés, aller aussi
sur les temps d’hospitalisation des
enfants. Donc le r6le de 1’éducatrice
c’est vraiment d’&tre en lien avec
I’enfant, la famille, au regard de
tous les différents intervenants
autour de ’enfant, » (5-12)

« est-ce que vous intervenez au
domicile seule ?

ES 3- Oui » (18-19)

Situations
difficiles
rencontrées

au

domicile :

« oui oui oui tout a fait ! Et [...] ce qui est
vraiment important dans le travail a domicile
c’est qu’on est physiquement seule mais en fait
on a I’équipe « en soi » et on est tout a fait
porté par le cadre et c’est tout a fait notre
référence » (45-47)

« ce n’est pas une histoire de se retrouver face a des
difficultés, de toute fagon des difficultés on en a toujours,
[...] puis en accord avec I’équipe, moi mes visites a
domiciles elles sont la pour étre au plus prés de la réalité
et du quotidien des parents, de pouvoir évaluer la ou ils
en sont par rapport au handicap de leur enfant et de pouvoir
faire le lien entre ce qu’il se passe a la maison et aussi au
niveau du CAMSP. [...]. Donc bien str que de toute fagon
je suis toujours en lien moi avec 1’équipe, donc ¢a peut
concerner D’appareillage, donc en fait je vais essayer
d’évaluer quels sont les besoins de la famille, voire de
soulever peut étre certaines difficultés que les parents n’ont

« ce que je peux vivre de compliqué
au sein de la famille, forcément
retravaillé aprés avec
I’équipe  pluridisciplinaire  au
niveau du CAMSP » (25-26)

« quand un enfant est porteur de
handicap dans une famille, ¢a peut
amener ¢a a un peu un effet
sismique on dira, au niveau de la
dynamique familiale. Le handicap
peut amener un surhandicap, aprés
la famille peut étre effectivement

c’est
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peut-&tre pas vues ou ne se posent pas la question.[...] Soit
je fais une visite et aprés... voila ¢a dépasse mon niveau
de compétence» (51-64)

elle déja dans un processus de
difficulté sociale ou difficulté déja
de handicap présent au sein de la
famille » (29-33)

« Ca peut aussi engendrer des
séparations auxquelles on est
amené aussi & accompagner
I’enfant et les parents » (35-36)

Lien de
filiation
parents-
enfant :

Situations
rencontrées de
difficulté
d’élaboration dans

I’établissement du
lien de filiation :

« MR- [...]est-ce que du coup vous avez été
confronté a des familles qui avaient des
difficultés dans 1’élaboration du lien avec leur
enfant ? ES 1- Oui, oui oui oui oui. Des choses
comme ¢a on le vit trés régulierement ». (65-
68)

« un grand polyhandicapé » (75)

« elle m’a racontée par exemple, je ne sais pas,
x fois la naissance, les premiers mois, comment
ils ne s’étaient pas rendus compte qu’il avait
un probléme majeur au début, par
méconnaissance et peut étre aussi par, voila
ils n’avaient peut-étre pas constaté qu’il
avait tant de problémes de santé » (169-172)

«Il'y a des parents pour qui ¢’est compliqué au départ, [...]
donc tant qu’a la limite on peut les tenir dans les bras, et
puis que voila ils les maintiennent un peu dans ce statut
de « petit bébéy... »(70-72)

« Tout parent effectivement peut avoir des difficultés a se
situer en tant que parent par rapport a leur enfant, alors
le handicap apres, alors la on va parler des situations de
handicap, peut effectivement mettre a mal la parentalité
pour certains parents » (91-93)

« alors aprées on va dire pour X raisons, déja il y a le deuil
de D’enfant révé qui n’est pas I’enfant effectivement
concrétisé » (95-96)

« apreés il y a des types de handicap, principalement quand
on est dans le polyhandicap » (100-101)

« Oui, notamment puisqu’au
CAMSP ****** on accueille des
enfants qui ont tous une infirmité
motrice, mais 1’infirmité motrice
peut aller d’une simple diplégie a
un polyhandicap assez conséquent,
avec des enfants qui ont une
pauvreté relationnelle importante.
Donc oui des parents qui avaient
I’impression de ne pas étre
reconnus par leur propre enfant
oui, j’en ai accompagné quelques-
unes ouai » (39-43)

Observations
concrétes
difficultés:

des

« Oui parce que moi j’ai eu notamment une
famille avec un enfant [...] il y avait vraiment
des questionnements sur la... pas la
bientraitance mais sur les soins qui étaient
apportés a I’enfant, qui n’étaient pas, a nos
yeux, suffisants et les collegues pouvaient
partager ce méme sentiment, ce méme
ressenti. » (60-64)

« Il'y a soit le déni des difficultés de I’enfant »
(1)

« c’est avant tout une énorme souffrance quoi pour les
parents. Voila. Souffrance, déception, sentiment de
culpabilité, voila ¢a peut étre trés trés trés tres tres tres varié
quoi » (97-99)

« c’est d’amener le parent a perdre justement cette fonction
de parentalité parce que il y a souvent que le parent va
devenir plus rééducateur que parent, plus infirmier que
parent, plus nourricier que finalement parent... Voila en
fait il y a aussi une réalité qui les améne dans le quotidien,
dans la réalité a se situer aussi de telle ou telle maniére |...]

« quand la meére interpelle
I’enfant et que I’enfant ne réagit
pas, ou bien, on a eu un enfant qui
ne faisait pas de distinguo entre le
jour et la nuit, qui n’avait pas de
sensation de faim ou de satiété, qui
ne manifeste rien et donc du coup
oui, la difficulté relationnelle est
de fait, puisque la mere, elle n’est

pas ... ce qui fait que la mére est
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« les parents, enfin la maman notamment ne
reconnaissait pas vraiment ses difficultés et
Iinstallait par exemple sur le canapé alors
qu’il glissait souvent, et donc comme il avait
des secousses de temps en temps il pouvait
tomber. Il tombait sur le carrelage des fois,
voila et donc comme c’était un enfant qui était
incapable de dire ou il avait mal donc voila
ce n’était pas toujours constaté apres, ces
douleurs. Donc vous voyez, il y avait des
choses... Par exemple il avait des grosses
problématiques alimentaires, et la maman, je
me suis rendue compte mais au bout de
plusieurs semaines, je ne sais pas, au bout de 2
mois, qu’elle ne moulinait pas ses aliments
par exemple. Parce qu’elle n’était pas équipée,
voila ¢’était une difficulté dans le lien, mais
par méconnaissance, pas par mauvaise
volonté parce que petit a petit tout ¢a s’est mis
en place. Voila, aprés il peut y avoir probléeme
dans le lien parce que le handicap de ’enfant
n’est pas du tout accepté, ’enfant il peut soit
étre un peu livré a lui-méme, soit, j’ai eu aussi
voila dans une autre famille un enfant qui était
pratiquement tout le temps laissé dans son
lit par exemple, tres peu stimulé, trés peu
sorti a Dextérieur, aucun contact avec
d’autres enfants... » (76-88)

« ils le laissaient dans le canapé, ils
I’installaient dans une poussette, il avait une
espeéce de petit siege qu’il utilisait avec des
coussins dans tous les sens enfin bref, pour

il y a un défaut de lien ou au contraire c’est peut-étre la
seule maniére qu’ils ont trouvé pour rester en lien avec
cet enfant » (102-107)

« alors par rapport au bain, quand ’enfant commence a
avoir 2 ans, 3 ans ou voire de temps en temps méme avant,
c’est difficile de donner le bain a un enfant polyhandicapé,
qui ne tient pas et tout...et en méme temps passer a un
systéme de transat de bain ou de sur-élévateur de baignoire,
des choses comme c¢a, ¢a peut étre compliqué parce que
finalement ils maintiennent peut &tre I’enfant dans un
statut de « tout-petit » en oubliant qu’il grandit, voila.
C’est aussi, alors ¢’est aussi une maniére, une forme de déni
on pourrait dire, un petit peu... Et donc, on ne voit pas son
enfant grandir, on le maintient et du coup on a toujours
I’impression que ben voila, on a son petit, on a son bébé.
Accepter, quand on est face au handicap, c’est de voir son
enfant grandir, c’est afficher de maniére trés concréte
effectivement les difficultés. » (112-121)

« des parents qui justement n’arrivent pas a voir leur enfant
évoluer ?

ES 2- Bien slir | » (123-125)

« Parce que les repéres ils sont changés a partir du moment
ou on a un enfant handicapé. Souvent les parents dits
« traditionnels » on se pose des questions plus en terme
d’éducation, des choses comme ¢a et souvent quand il y a
un enfant handicapé, les parents ont du mal, alors qu’ils sont
en méme temps parent d’un enfant qui va bien, il y a les
fratries hein ! lls ne savent pas transposer. Et donc de
temps en temps ¢a peut vraiment les mettre & mal : ils savent
faire avec leurs autres enfants, mais alors par rapport a
certains handicaps ca déstabilise complétement la
parentalité » (160-162)

meére, c’est bien que 1’enfant va lui
sourire ou I’enfant va la solliciter ;
et quand la sollicitation n’arrive
pas forcément le lien mére-enfant
est trés compliqué a s’instaurer et
a s’établir » (46-51)

« quand tu as un enfant qui est
souffrant en général les meres ont
des difficultés aussi a se séparer
de DP’enfant. C’est-a-dire que la
séparation d’avec un nouveau-né
est extrémement compliquée pour
toute femme par conséquent et pour
I’enfant qui est malade, encore
plus.» (81-84)

XLV

RIEDINGER
(CC BY-NC-ND 2.0)




qu’il ait I’air le plus normal possible »(123-
125)

« lien méme s’il était difficile dans le sens ou
les parents, la maman avait pas forcément
conscience au début qu’il avait besoins
d’appareillages trés spécifiques aprés elle le
savait méme s’il y avait de la réticence a
utiliser ses appareils. Une fois il y avait une
voisine qui est arrivée en disant « ouhlala mais
c’est Robocop ton fils comme ¢a ! » et donc
voila, il a fallu que ca soit entendu et du coup
j’avais pu le reprendre avec elle. C’est
douloureux quoi, il y a le regard des voisins,
de la famille, etc » (275-280)

« Parce que ¢a par exemple on le voit, voila je vais prendre
un exemple, une maman qui arréte de travailler et qui en
méme temps dit « pfff j’aimerai bien retourner au
boulot mais ce n’est pas possible» et donc qui s’enferme
dans sa maison et qui ne fait que ca toute la journée de
s’occuper de son enfant et qui ne va pas arriver a mettre
en place un lieu de socialisation pour I’enfant, en fait
finalement qui devient la maman nourriciére,
Pinfirmiére, la rééducatrice a la maison, et en fait qui
finit par s’oublier » (178-183)

«il'yalasidération, il y a un stade de sidération au départ,
il y a des parents pour qui c’est tres difficile de sortir de cette
phase de sidération. » (337-339)

Actions _mises en

place :

« Et on est toujours intervenant dans le cadre
du CAMSP, donc les problémes lorsqu’ils sont
présents, parce qu’il y a réguliérement des
problémes qui remontent, voila, aprés on les
travaille en équipe lors des réunions, soit les
réunions de synthése de I’enfant, soit en
réunion particuliére, mais on est jamais livré a
soi-méme » (50-53)

« dans ces cas-1a, c’est vrai qu’il y a une vraie,
il y a un souci de 1’équipe qui se rend compte
gue voila, on ne sait pas trop comment ¢a se
passe a domicile [...] Parce que de notre cOte,
nous on a quand méme une obligation, pas de
surveillance, mais de vigilance, mais il ne faut
pas que ¢a soit mal accepté par la famille,
donc on leur dit que c’est pour les aider, pour
favoriser I’aménagement de 1’espace, sur les
activités qui peuvent étre proposées a ’enfant,
etc. Voila, bien se faire accepter c’est la

« il faut déja que nous on puisse ’évaluer, en faire le
constat, donc c’est quelque chose qui est parlé, nous nous
avons 2 réunions dont des synthéses des enfants. [...] ouon
met des points aussi quand on est dans une situation
compliquée » (128-132)

«en équipe et ¢’est 1a ol on voit ce qui a été fait pendant 6
mois, en terme de rééducation, on voit ce qui évolue, ce qui
change, ou pas... Et on réoriente le projet et on établit peut
étre une nouvelle prise en charge. On peut arréter certaines
prises en charge, en mettre d’autres a la place, en fonction
de 1a ou en est I’enfant, et sa famille. [...] Et il faut pouvoir
aussi évaluer la ou en sont les parents parce que tous
n’évoluent pas de la méme maniére, et tous n’ont pas le
méme seuil de fragilité. Et justement pour pas couper ce
lien, méme si on peut faire le constat en disant « olalah ils
le maintiennent toujours dans une position de bébé, ils
s’adressent a lui comme s’il avait 6 mois alors qu’il a 2
ans... » enfin voila je schématise un petit peu mais c’est un
petit peu ¢a... Donc voila, soit les parents... donc on va se

« DPaccompagnement va se
trouver autour de cette difficulté
relationnelle, c’est-a-dire que ¢a
sera par des petits gestes tous
simples, ou par des séances de
massage faites au domicile par
moi-méme ou la mére est amenée
aussi & masser son enfant et ainsi de
suite et donc de... pas de créer le
lien mais d’entretenir le lien et
essayer de donner un sens un
petit peu au moindre mouvement
ou a la moindre perception qu’on
peut voir en réaction chez
I’enfant » (52-56)

« réunion 2 heures toutes les
semaines [...]. Donc le fait de
parler de ces enfants déja au sein
de I’équipe ¢a donne déja un avis et
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priorité parce que si on est pas bien accepté a
domicile, de toute facon la prise en charge ne
peut pas bien se dérouler, des fois il y a échec
d’ailleurs. » (89-96)

« Donc chaque semaine on a toujours une
réunion institutionnelle, qui est suivi de la
discussion autour de, alors en principe on arrive
a travailler sur 3 ou 4 enfants qui nous posent
plus probléme ». (100-102)

« on peut aborder la question avec la
pédopsychiatre ou avec la pédiatre si c’est
d’ordre plus médical, ou avec la psychologue,
ou voila. Tout échange avec un collégue peut
étre mis en place. Aprés on a réunion
d’urgence si vraiment vraiment on est trés
inquiets » (16-109)

poser la question de qu’est-ce qui fait que pour eux c’est
trop difficile effectivement d’accepter que, eh bien oui, cet
enfant grandit et d’accepter finalement le handicap et les
difficultés avant de se dire « mon enfant ne marchera
jamais », par exemple. Et donc ¢a c’est vraiment tout ce
travail d’accompagnement auprés la famille, et de
pouvoir vraiment évaluer la ou ils en sont et si ils sont
capables d’accepter... et donc il faut les aider pour ¢a ! Et
¢a passe par ... donc oui ¢a c’est vraiment un travail
d’équipe, ¢a peut passer aussi par le matériel, il faut
arriver a faire prendre conscience aux parents qu’ils
peuvent en tirer aussi des bénéfices et aussi a un moment
de se decaler un petit peu et de se dire « méme si c’est
difficile, il faut ne jamais oublier que c’est avant tout un
enfant et qu’il y a une évolution chez cet enfant » (136-154)

du coup par rapport a I’équipe ¢a a
aussi un effet boule de neige, c’est-
a-dire que I’enfant étant parlé au
sein d’une équipe, forcément quand
il vient pour ces rééducations et
bien la mere elle vient, elle est
attendue, elle est accueillie et donc
du coup il y a déja un effet.
L’enfant est pris en charge avec
la mére. Moi je pense que ¢a a un
effet au niveau de D’accueil des
mamans en I’occurrence aprés mon
travail peu aussi m’amener a
orienter cette maman qui est en
grande difficulté a rencontrer le
psychologue du CAMSP ou a
favoriser Dinscription de cet
enfant & la créche, parce que ca
aussi, accompagner ces enfants-1a
sur des structures de socialisation et
bien c’est aussi inscrire I’enfant
dans la société et donc du coup la
mére si elle emmeéne son enfant le
matin & la créche et va le chercher
le soir et bien déja elle est dans
quelque chose d’un roéle parental.
Et ce role-la peut étre aussi
porteur par rapport a ’enfant. »
(60-74)

Co-
intervention
au domicile

Fréquence
d’intervention,
durée

« Il me semble qu’elle est venue au début trois
fois de suite assez proche et puis apres elle
revenait tous les 1 mois et demi-2 mois, il me

« il n’y a rien de régulier, il n’y a
rien de systématique. » (106-107)
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semble, pour le suivi de I’appareillage » (143-
144)

Modalités

de

I’intervention :

« ***%% m’a demandée de faciliter son arrivée
dans la famille, enfin son intervention plutét
dans la famille. Intervention qui avait
précédemment été discutée en équipe puisque
cet enfant devait étre appareillé pour un
verticalisateur, pour un siége moulé... enfin il
en avait déja un donc pour le nouveau siege, le
vertic surtout et il y avait peut-étre aussi le
déambulateur a roulette, [...], il fallait faire en
sorte que sa venue dans la famille soit
acceptée pour que D’appareillage, de fait,
puisse étre utilisé, ce qui n’était pas du tout
évident dans cette famille la parce qu’ils
n’avaient pas du tout envie. » (116-123)

« c’est que c’est extrémement
douloureux pour les familles d’avoir a vivre
¢a, pour certains. Ca peut paraitre de leur part
compléetement inconscient de ne pas utiliser
ces appareils-1a, parce que on sait bien que
I’enfant il a besoin d’étre redressé, il a besoin

vrai

d’étre tenu, etc... mais eux ils ne percutaient
pas du tout a ce niveau-la.» (125-129)

« si j’ai bien compris, votre co-intervention
avec **** c’est surtout une co-intervention
ayant pour but d’introduire
I’ergothérapeute avec tous ses apports ?

ES 1- Voila.» (231-233)

« je peux faire des visites au domicile [...] avec
I’ergothérapeute, quand ¢a concerne des installations.
Moi ¢a me permet, effectivement, d’introduire
I’ergothérapeute [...] Moi voila, je connais la famille, je
suis allée au domicile et il y a déja un lien de confiance qui
est établi, on va dire avec moi et avec le CAMSP, ¢a permet
d’introduire effectivement 1’ergothérapeute » (72-78)
«ony va pour effectivement qu’il puisse aprés y avoir une
réponse concréte. » (82)

«quand moi j’interviens avec l’ergothérapeute, soit c’est
moi qui me suis rendue compte parce que comme je suis
voila, au plus pres de la réalité, que je vois comment
I’appartement est, ou la maison, comment ¢a se passe... on
parle du quotidien en fait. Voila, donc soit je souléve ¢a en
réunion en disant « voila, il commence a y avoir... I’enfant
grandit, voila ou ce n’est pas pratique... » [...] Voila, c’est
vraiment partir de la réalité alors soit j’en parle en équipe,
et du coup on dit « bon eh bien ¢a serait bien que
I’ergothérapeute puisse intervenir ou puisse aller évaluer les
besoins » et a ce moment-1a [...Jmoi comme je vais voir
régulierement la famille je leur dis « [...] est-ce que vous
seriez d’accord pour qu’on vienne tous les deux a la
maison, pour évaluer, voir ensemble ce qui pourrait faciliter
le quotidien ? » Donc aprés, quand les parents sont d’accord,
généralement ils sont d’accord. Il y a tout un travail en
amont, moi que j’ai fait en venant a la maison...voila. »
(213-226)

« Ca peut étre les autres qui viennent me voir en disant
« punaise je vois bien que le corset siége n’est pas utilisé a

« ¢a peut étre ’aménagement du
logement, [...] la famille devait
trouver un nouveau logement plus
adapté » (92-94)

« visite pour un aménagement d’un
plan de change pour I’enfant » (97)
« l’inclinaison de fauteuil, pour
savoir quelle est I’inclinaison la
plus favorable au vu d’un repas »
(99-100)

« Donc le champ d’intervention en
fait il est trés vaste mais il fait
toujours tout en fonction de la
nécessité pour l’enfant et a la
demande de la famille » (104-106)
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la maison, qu’est-ce que tu en penses, qu’est-Ce que tu as pu
voir, qu’est-ce qu’il se passe ? ». » (393-396)

Intervention

concrete

« en mettant en avant tout le bénéfice que ca
pouvait avoir pour leur petit garcon, voila,
ils ont bien accepté I’arrivée de ****.5 (138-
139)

« la premiére fois on a discuté un petit peu,
voila la premiere fois qu’elle est venue, je 1’ai
présentée, tout ¢a, elle a expliqué sa facon de
travailler, voila. Et bon donc elle comme ¢’est
trés spécifique avec les appareils, je crois
méme qu’elle avait apporté des photos, des
catalogues, tout ¢a, pour montrer ce que c’était
dans la réalité, et puis moi je me suis un petit
peu mise a I’écart au bout de dix minutes »
(151-155)

« Et donc a ce moment-la on prend un rendez-vous avec les
parents pour venir tous les deux, on y va, on évalue les
besoins, et aprés ca va étre I’ergothérapeute, qui, par
rapport au matériel, va prendre le relais. Enfin qui va
prendre le relais, qui aprés donc la famille va se mettre en
contact avec D’ergothérapeute et I’ergothérapeute va
aider la famille. Il va me tenir au courant « ben voila, je
vais commander tel appareillage, tel transat » il prend son
rendez-vous, il va faire les essais aussi... enfin voila, c¢’est
sa part. Aprés, souvent on ne fait plus de visites
ensemble. » (226-232)

« il y a dans certains suivis, moi ¢a s’est fait a plusieurs
reprises, surtout dans le polyhandicap, vraiment des choses
trés lourdes, la place du papa. Ou je sens, voila, et ou il y
a beaucoup beaucoup beaucoup de choses a faire et a
créer pour faciliter le quotidien, I’installation d’un tapis
de jeu au sol, ¢ca peut étre des bricoles, on n’est pas obligé
d’étre dans le gros appareillage, juste créer un tableau
d’éveil pour I’enfant qu’on va mettre au mur... voila et
ou je sens les papas ... souvent les papas s’expriment
moins que les mamans, [...] Il y a un temps ou on voit une
maman qui est en train de se sentir un peu seule et qui porte
tout ¢a et 1a nous souvent avec 1’ergothérapeute on se dit...
et tout ¢a c’est €laboré, c’est construit lors des réunions, il y
a moyen que l’ergo il intervienne avec moi parce que du
coup, moi je peux discuter avec la maman. Ca nous est
arrivé d’avoir des prises en charge ou les visites on les
faisait a deux. Moi j’y allais un peu plus souvent, mais
on va dire une visite sur deux ou sur trois eh bien ’ergo
venait avec moi. Et on s’arrangeait pour qu’il y ait le papa
qui soit 1a et essayer du coup d’élaborer et de mettre en

« on a été invité pour faire des
visites d’appartement et pour voir
quel était ’appartement qui allait
étre le plus adapté au vu du
handicap de D’enfant qu’on
accompagnait » (94-69

« qu’on va trouver comme meuble,
au vu de la place qu’il y a dans
I’appartement comment on peut
réorganiser I’intérieur. » (98-99)
« donc la c’est d’autant plus
intéressant ma présence et la
présence de I’ergo puisqu’il y a les
2 fonctions qui travaillent
conjointement autour de I’enfant
et aupreés des parents. » (100-102)
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place des choses concrétes. [...]JEt le fait que ¢a soit un
homme, eh bien du coup ca peut étre des conseils de
bricolage, de dire « ben voila, on peut mettre ca en
place... » » (242-269)

« des fois c’est les mamans qui portent plus le coté
matériel et qui vont dire a ***** « attendez, venez, je
vais vous montrer la salle de bain, je vais vous expliquer
comment je fais » et donc la on se rend compte que la
table a langer est trop petite, qu’elle n’est pas au bon
endroit... que la c’est hyper galére... [...] Aprés il y a des
fois oul ¢a peut se faire a 4» (289-297)

« Voila, pour les enfants c’est peut étre aussi d’installer
des rails, voila des grosses modifications au niveau de la
maison » (317-319)

Répartition  des
roles, intégration
de I’autre

thérapeute dans la
séance

« Dans cette maison il y avait deux petites
sceurs, en plus de **** voila donc moi, elles
avaient 1’habitude de me voir, je me suis un
petit peu plus occupée d’elles et puis du petit
garcon apreés, pendant que la maman
échangeait avec ****  Voila, souvent je
pratiquait de cette fagon-13, et puis par contre si
je sentais que c’était un petit peu, comment
dire, que la discussion était un petit peu dans le
vide, c’est moi qui venait par exemple poser
des questions a **** au nom de la maman,
parce que je demandais a la maman si elle avait
bien pensé a toutes les questions qu’elle voulait
poser, éventuellement moi j’en posais pour elle
et du coup elle rebondissait dessus, elle disait
« ah ben oui, effectivement je n’ai pas pensé a
ca ». Ca facilitait leurs échanges. » (155-163)
« Le role de I’éducatrice était plus... a la
limite peut-étre moins spécifique vous voyez,

« Donc j’ai envie de dire c’est une discussion qui va se
faire a 4 » (289)

« je vais aider D’ergothérapeute a ce qu’il puisse
I’exprimer et I’énoncer aux parents » (319-320)

« Moi souvent je I’aborde quand je sais que c¢a va étre
préconisé pour des enfants, je I’aborde avec les parents,
voire pour certains je leur montre un modéle avant et puis
en disant « on essaie pour voir, si ¢a marche pas ou si on
voit que ¢a ne change rien ce n’est pas grave... ». J’essaie
de les convaincre et apres par contre les rééducateurs, les
ergos et les kinés, eux vont expliquer plus sur un plan
technique, en quoi c’est important, « c’est pour pas qu’il
se déforme, ... » et puis voila, c’est vraiment ce travail de
I’ergo qui va pouvoir dire « vous voyez quand il est installé
avec la tablette, eh bien du coup le fait qu’il est mieux
installé il peut mieux manipuler », pour certains, cette
histoire du regard » (354-361)

« Donc c’est trés complémentaire, parce que quand je disais
«avaler la pilule » je pense qu’a un moment il y a des aides

« ’ergo fait son travail d’ergo,
moi je peux expliquer un peu
quelles sont les difficultés par
exemple pour le bain, les difficultés
de la maman en lui disant « eh bien
voila tu te rends bien compte que la
baignoire elle est trop profonde,
I’enfant il fait 18kg, comment on
peut faire pour que la maman elle
évite de se retrouver a quatre pattes
au fond du truc, qu’est ce qui existe
comme siége de bain, ... ». Voil3, il
faut prendre aussi en compte qu’il y
a une fratrie et qu’il faut aménager
effectivement la salle de bain mais
il faut aussi aménager la salle de
bain pour qu’elle soit toujours
praticable par les autres enfants,
donc ca veut dire quelque chose de
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de toutes les professions du CAMSP » (227-
229)

qui deviennent incontournables. Donc il faut accompagner
a la fois psychiquement et moralement les parents dans
cette acceptation, ¢a ne veut pas dire que I’ergo ne puisse
pas le faire, mais lui il va avoir un versant technique, il va
pouvoir expliquer concrétement ce que ¢a apporte et
aussi pour éviter les dégradations » (381-386)

pliable, de démontable, qu’on met
et qu’on enléve et ainsi de suite ;
donc voila.

MR- D’accord, donc en fait
I’ergothérapeute sera plutét du
coté « technique » et vous, tout ce
qui est vie quotidienne ?

ES 3- Eh bien moi tout ce qui est
dynamique  familiale  voila,
exactement » (110-120)

« du coup ¢a nous permet nous, de
nous positionner aux deux places,
du fait qu’il y a une cellule, je dirais,
plus éducative- sociale d’un coté
et plus des questions de
rééducation et de technicité de
Pautre. [...] les choses, elles ne
sont pas clivées, mais du coup ¢a
permet de travailler sur les deux
versants » (181-184)

Actions ou
entretiens pour
favoriser la
création du lien
parent-enfant

« j’ai beaucoup écouté je crois -cette
maman »(168)

« Et puis de dire « vous voyez ce qui change
chez votre petit garcon, ce qui a ’air de bien
lui convenir, l1a c’est peut-étre plus difficile,
qu’est-ce qu’on pourrait imaginer
ensemble, pour que ca soit plus facile pour
lui, pour que ca soit plus confortable, pour
gue ¢a soit moins pénible. » » (194-197)

« Voila, pour favoriser le lien, mais toujours
mettre en avant le bien-étre de I’enfant,
toujours, oui vraiment vraiment. Partir de lui
pour faire accepter certaines démarches qui

« I’ergothérapeute, il vient pour réellement des réponses
techniques, moi je suis une technicienne de la relation on va
dire en tant qu’éducatrice, donc effectivement quand on va
au domicile, moi je vais regarder plus avec ma technicité
donc effectivement moi je vais essayer de voir au plus
juste au mieux, la ou ils en sont dans leur relation avec
leur enfant, de comment aussi sont vécues, pergues ce
qui va étre amené en tant qu’aides techniques. [...].
Donc moi je vais étre plus sensible effectivement a
comment c’est vécu, comment c’est recu, et *** ’ergo il
faut que lui il reste ciblé sur amener les choses» (308-
316)

« le matériel étant amené a la
maison, expliqué par I’ergo ou par
I’appareilleur, eh bien ¢a permet
que les choses elles soient... que la
difficulté elle est travaillée au sein
du domicile, elle n’est pas
simplement sur un catalogue sur
lequel on va tourner des pages et on
va choisir un matériel qui « parait »

adapté. Du moment que
P’appareillage est essayé
concrétement, installé

concrétement au domicile, eh
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sont pénibles, ’utilisation des appareillages,
pourquoi pour lui c¢a pouvait étre
intéressant, par exemple le fait de pouvoir
déambuler sur son petit appareil a roulette,
pourquoi lui ¢a lui donnait une certaine liberté
comme a ses petites sceurs. Voila c’est par cette
fagon-1a qu’on a pu faciliter I’acceptation. »
(202-207)

« Donc ¢a aussi pour les parents ¢a peut étre
trés dur, donc je pense que nous, chacune on
puisse apporter tous les éléments qui
signifient que pour **** c’était hyper
important d’utiliser tout ca, et que c’était
plus confortable et qu’il était moins
douloureux, il pleurait moins... Quand il aeu
son lit, eh bien du coup il n’y avait plus de
risque de chute parce que c’était arrivé
quelques fois, etc. Et puis la il avait une bonne
coque moulée dans son lit, tout était bien
installé, donc on disait ¢a a lamaman, elle elle
était contente pour son petit garcon et je
pense qu’elle pouvait le redire a son
entourage. Donc tout ca est en lien pour
améliorer la relation mere et parent-
enfant. » (280-287)

« Mais moi tout en essayant d’aider les parents en disant
« votre enfant reste un enfant, c’est votre enfant, il n’est
pas qu’un enfant handicapé » » (320-321)

« L’ergothérapeute il va rester sur un plan technique,
apreés moi je vais pouvoir aller le voir et lui dire « est-ce
quon ne peut pas trouver une solution
intermédiaire ? » » (320-321)

« Décaler les parents de simplement « c’est un
appareillage », grace a appareillage, qu’est-ce que ¢a
permet pour leur enfant mais aussi dans leur lien avec
I’enfant ? Et puis de pouvoir le voir grandir, bouger,
évoluer ... mais il ne faut pas oublier ce coté pratico-
pratique : soulager, un bain qui devient galére parce que il
dure 1 heure et demie et qu’on se casse le dos, euh non !
Voila, ¢a va une fois mais pas 365 jours par an ! Il faut
susciter, il ne faut pas brusquer, parce qu’on peut avoir
des parents aussi qui se braquent et aprés on peut avoir aussi
I’inverse, des parents ou il y a cette histoire de réparation »
(362-368)

« il peut y avoir un surinvestissement de I’appareillage,
nous on en a des familles comme ca. En fait, il faut aussi
qu’on régule, dire « bon ¢a c’est trop tot », parce que il y a
des parents, ils révolutionneraient la baraque tout de suite
quoi !» (373-376)

bien du coup on est dans quelque
chose de Pordre de
P’accompagnement qui va
favoriser le lien entre le parent-
I’enfant, ’enfant- le parent et la
structure. » (164-170)

Apport de la
pratique de 1’ergo
face &  cette
problématique

« c’est toujours complémentaire, parce que
elle elle a des apports trés techniques que
moi je ne maitrise pas du tout, et puis voila, je
trouve que... alors je prends connaissance de
ce qu’elle apporte comme aménagement »
(211-213)

« je pense que les aides techniques sont, ne serait-ce que
d’installer correctement un enfant c’est le mettre en
meilleure disposition. Et quand il est bien installé, on va
voir que le regard est plus adressé, pour certains, enfin
voila. Et tout ¢a, c’est d’aider les parents a s’en rendre
compte. I faut les soulager a la fois sur le plan, [...] et qu’il
faut le réaliser en fonction de chaque parent, en fonction de

« il va apporter sa technicité et puis
il va apporter aussi... eh bien la
technicité et puis aussi je pense que
les ergo, du fait de leur formation,
ont aussi une capacité pratico-
pratique donc du coup Paide elle
est concrete pour les parents, et
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« ¢’est elle la technicienne, moi je ne suis pas
apte a donner les bonnes réponses. Donc je
trouve que c’est vraiment hyper important
qu'elle vienne avec sa spécificité pour
expliquer ¢a aux parents. [...] et puis c’est
vraiment leur permettre d’avoir tous les
tenant et les aboutissants, oui c’est plus
sérieux » (219-224)

Ia ou ils en sont, essayer de trouver des installations qui
ne leur font pas trop violence, qui sont acceptables pour
eux et tres vite de leur montrer quels changements sont
constatés, « qu’est-Ce que ¢a vous apporte vous dans votre
relation avec votre enfant ».» (343-352)

donc une aide concréte ou une
installation et ainsi de suite eh bien
du coup forcément il aide dans ce
lien entre la meére et I’enfant

puisqu’il va avoir un role de
facilitateur » (124-128)

Apports de
la co-
intervention

Apports pour les
professionnels :

« ¢’est complémentaire, vraiment ! Alors ¢a
nous apporte les éléments qui nous
manquent parfois pour I’amélioration du
bien-étre de I’enfant, ¢ca montre aussi a la
famille notre fagon de travailler de facon
pluridisciplinaire, ¢a peut étre aussi, comment
dire, parfois quand on va a domicile, encore
plus que quand on accueille les familles dans
les locaux du CAMSP, il y a un attachement
quise créé[...] et du coup I’intervention d’une
autre professionnelle ¢a vient un petit peu
rééquilibrer les demandes des parents [...].
Parce que méme si on est tres attentifs a ne
pas étre dans des liens de proximité, malgré
tout, les circonstances peuvent faire qu’ils
s’établissent de facon un peu importante
quoi. Et 1a c’est trés bien quand il y a d’autres
personnes qui viennent et donc ils
s’habituent a demander a d’autres
professionnels ce dont ils ont besoin.» (246-
260)

« ¢’est intéressant oui oui de croiser nos
regards, [...] Ca m’apporte toujours des
éléments que j’ai pu ne pas voir ou dont je

« La complémentarité. De toute fagon c’est
complémentaire et c’est toujours dans ce
d’accompagner au mieux I’enfant et sa famille » (380-
381)

« C’est un travail de collaboration et ce qui est important
c’est qu’on définisse ensemble c’est quoi les objectifs, de
réfléchir ensemble » (396-397)

«apres c’est aussi I’intérét de travailler en binome, c’est de

se connaitre et de se concerter. » (314-315)

souci

« moi ¢a me décolle des probléemes
on va dire purement techniques et
purement de logement, le fait
aussi lors de ces visites d’avoir
deux regards avec une profession
différente eh bien ¢a peut amener
aussi une autre perception de la
famille, donc ¢a c’est aussi
important et intéressant qu’on se
déplace a deux justement pour cette
question-la. » (132-136)

« De travailler conjointement avec
un ergo moi ¢a m’évite d’étre
embolisée par des questions
techniques, parce que la question
technique ce n’est pas le fond du
probléme, en tout cas ce n’est pas
mon travail, donc oui, de travailler
en bindme avec un ergo, c’est une
vraie chance. » (184-187)
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ne suis pas sdre voila, c’est une grande
richesse du travail a plusieurs» (336-339)

Apports pour
’enfant et sa
famille :

« Chacun ameéne sa  spécificité
professionnelle, ils ont des interlocuteurs
différents, c’est bien aussi. Bon aprés c’était
assez rassurant pour eux, je pense qu’ils
voyaient trés bien qu’on était trés en phase
néanmoins. Bon aprés on est dans une équipe
ol on fonctionne vraiment de fagon
complémentaire voila mais donc ¢a peut avoir
un effet rassurant pour les parents aussi de
voir qu’il y a une bonne cohésion d’équipe.
Voila, qu’est-ce que ¢a peut leur apporter
d’autre, ils pouvaient poser les questions qui
étaient plus en lien avec le métier de
chacune. » (265-270)

« et est-ce que vous avez vu par exemple,
qu’elle arrivait mieux a communiquer avec
son fils, mieux a interpeller, a jouer avec
lui, des choses comme ¢a aussi ?

ES 1- Oui oui oui oui, oui au fur et a mesure
oui oui ! Vraiment ! Oui oui oui ! C’était des
grandes difficultés du début, qui étaient
devenues un attachement tres fort » (288-
291)

« C’est de se dire qu’il va grandir, qu’il va changer au
niveau de sa morphologie et tout ¢a, et de son bien-étre.
Du bien-étre de I’enfant.» (154-156)

« Et je pense que ce double discourt permet qu’il y ait une
« porte d’entrée » dans D’esprit des parents et de les
accompagner au mieux. Qu’ils s’y retrouvent a un moment
donné. Et puis ¢a dépend des gens, parce que il y a des gens
c’est peut-étre pas sur le mien qu’ils vont le plus
adhérer, ca peut étre des parents ou un papa qui peut
étre plus technique... alors il ne faut pas surmultiplier les
intervenants, parce que les parents peuvent s’y perdre
aussi... voila donc ce n’est pas le méme métier mais il est
tres complémentaire » (387-392)

« quand ’enfant est correctement
installé, [...] pour le bain, les repas
ou notamment pour la nuit eh bien
cela apporte une certaine
tranquillité ; parce que pour les
parents le fait de savoir que son
enfant est installé de facon
confortable et en sécurité avec du
matériel [...] qui est conseillé par
un specialiste c¢ca apporte une
certaine tranquillité, une certaine
sécurité pour les parents, [...]
Mais c¢’est aussi une prise en
compte du handicap de I’enfant
par quelqu’un de spécialisé et donc
du coup ca laisse toute la place a
P’enfant en lui-méme, comme s’il
y avait une dissociation entre ce que
le handicap peut générer et du coup
comme la question du handicap
est gérée de facon technique, ¢a
permet de travailler sur la
dimension de I’enfant. » (139-148)
« Je pense que la famille, du
moment ou elle se sent entendue,
écoutée, prise en compte par
I’équipe, notamment par [’ergo,
1’orthophoniste ou la kiné, eh bien
je trouve que la situation elle est
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prise dans sa globalité donc les
choses sont beaucoup plus
tranquilles et beaucoup plus
paisibles, voila. Ca dédramatise
quelque part le coté ou « le
handicap on connait rien, comment
on va faire... » et ainsi de suite ...
le fait d’avoir accés a une équipe
qui porte la question du handicap,
ca permet a la famille d’étre
beaucoup plus paisible par
rapport a ¢a parce qu’ils savent
qu’ils ont des interlocuteurs en
tant que tel et qui se déplacent au
domicile, ¢a aussi c’est trés tres
important » (153-160)

Restitution

a

I’équipe

Moyens

d’évaluation ?

« Non, si ce n’est en synthése et en bilan de
fin d’année t de fin de parcours CAMSP, on a
pu dire oralement si vous voulez, mais on n’a
pas d’éléments pour quantifier les effets. »
(295-296)

« ¢a s’évalue déja par le biais de ’entretien, [...] parce qu’il
s’agit vraiment de les aider eux, a se poser la question pour
eux. Parce que le probléme du handicap, ¢’est que tout peut
tourner autour du handicap. Ca devient la seule priorité
dans la vie. [...] En tant que personne on a besoin d’un
équilibre effectivement. Et donc moi je 1’évalue comme ¢a
et on I’évalue aussi avec les fréres et sceurs. Les fréres et
sceurs qu’elle place ils ont, est-ce que ¢’est une maison qui
tourne autour du handicap ou pas. Parce qu’aussi le déni
est aussi, de temps en temps... hum face au handicap on
peut se retrouver & des extrémes : tout tourne autour du
handicap ou au contraire on n’en fait pas état. Et donc voila,
c’est de trouver un équilibre, il faut que ca reste « on fait
avec et comment on fait pour que tout le monde s’y

« les choses sont beaucoup plus
tranquilles et beaucoup plus
paisibles » (155-156)
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retrouve ? » les parents, I’enfant handicapé, la fratrie s’il y
ena... » (194-205)

« Et par contre d’évaluer effectivement cette histoire de
bien-étre de I’enfant, mais aussi de sa famille. » (172-
173)

« comment vous 1’évaluez, justement, ce « bien-étre » ?

ES 2- Alors comment on 1’évalue ? Alors je pense qu’il faut
établir déja une relation de confiance avec les parents et
réveiller aussi en eux un état de conscience qu’il y a cette
possibilité, a un moment de se décaler et d’essayer de voir
s’ils s’enferment dans la culpabilité, dans le déni, ou de voir
que les choses n’avancent pas. » (174-178)

Mesure de la
gualité de vie est-
il un outil

pertinent ?

« Pourquoi pas oui, oui oui oui oui » (299)

Autre

« en plus pour ’image du CAMSP c’est,
voila, chacun vient avec sa spécificité méme si
apres on a des attitudes croisees, des regards
croisés voila. Chacun a sa technique,
I’orthophoniste par exemple, je suis
intervenue avec elle quelques fois, ¢’était au
niveau de 1’alimentation notamment mais c’est
beaucoup plus technique... » (224-227)

« on a par exemple des consultations
communes avec la pédiatre, on peut avoir des
prises en charge alors la qui sont vraiment
réguliéres toutes les semaines avec une
collégue, [...], vous voyez ¢a se pratique
vraiment dés qu’on peut trouver des objectifs
valables pour la prise en charge de I’enfant.»
(328-333)

« Ca met souvent aussi tres & mal le couple quand il y a la
naissance d’un enfant handicapé. Mais ¢a peut renforcer
aussi, il y a des parents qui sont capables de dire « Ce n’est
pas ce qu'on a souhaité, jamais on avait souhaité
effectivement...voila ! Mais en méme temps le fait d’avoir
un enfant handicapé ¢a a renforcé notre couple et en méme
temps ¢a nous a renforcé nous sur le plan personnel, on s’est
découvert des qualités ou des... voila une force qu’on ne
pensait pas avoir. » (187-192)

« la visite a domicile, il ne faut pas oublier, on est chez les
gens, donc il faut arriver aussi a sentir la place que les
parents veulent nous donner ou nous laisser. [...] Voila
et petit a petit en fonction de nous ce qu’on a besoin de
savoir, il faut établir cette confiance pour qu’effectivement
on puisse avoir des réponses de leur part, voire carrément
qu’on puisse voir. » (278-284)

« je fais la méme chose avec les kinés par exemple» (393)

« ¢a peut étre aussi des eéquipes a
I’école, des équipes conjointes,
notamment pour une petite fille qui
était en fauteuil roulant, c’était
d’aider Pinstitutrice notamment
a aménager un peu tout ¢a » (102-
104)

« c’est que plus les équipes
pluridisciplinaires vont se
déplacer au cceur des familles et
la ou se trouve vraiment la réalité
du quotidien, eh bien au plus prés
on sera des familles, et au mieux
la question du handicap pourra
étre travaillée ; et si la question
du handicap est travaillée ¢a veut
dire que ’enfant est aussi a part
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« il faut vraiment le penser et le prévoir. Mais
on est peut-étre aussi dans une équipe ou on
aime bien travailler de cette facon-1a, donc
¢’est facilitant » (340-341)

« mais aprés par contre moi je sais ce qui a été mis en place
et donc ¢’est un travail de coordination, de concertation
plutét avec I’ergothérapeute. L’ergothérapeute lui il est
beaucoup plus au CAMSP, donc moi en allant au
domicile je fais le lien, je dis « voila, ca va bient6t arriver »
et puis aprés surtout je peux évaluer comment, une fois que
c’est installé, comment c’est utilisé, comment c’est
accepté par les parents et comment I’enfant est... voila
finalement est-ce qu’on a trouvé la bonne réponse plus
ou moins, pour P’instant » (235-240)

entiere. Parce que en fait on
accueille un enfant porteur de
handicap, et on n’accueille pas un
handicapé » (174-179)

LX

RIEDINGER
(CC BY-NC-ND 2.0)




Annexe XVI : Grille d’analyse des entretiens avec les ergothérapeutes

ERGOTHERA
PEUTE

Informations
générales

Date et durée de
I’entretien

17’ 1e 25/02

13’ 1e 27/02

28’ le 30/04/15,

Années
d’expériences,
expérience  en
CAMSP

« je travaille au CAMSP depuis maintenant 5
ans » (3-4)

« depuis quelle année vous étes dipldmée ?
E1- Depuis 2008. »(11-12)

« Je travaille dans ce CAMSP
depuis 6 ans, 6 ans et demi »
(14)

« diplomé depuis 2010 » (4)
« Le CAMSP j’ai travaillé pendant 6 mois » (31)

Lieu de | CAMSP « CAMSP polyvalent donc qui | « CAMSP géré par [...] une association » (8)
pratigue : « ce sont des enfants qui ont entre 0 et 6 | accueille les enfants ayant tout | « CAMSP est spécialisé dans la déficience motrice » (10)
ans »(10) type de handicap, de 0 a 6 ans » | « des IMC, troubles neurologiques » (11)
« 3 collégues éducatrices avec qui je travaille | (4) «troubles moteurs importants » (13)
souvent » (5-6)
Pratigue « tout ce qui concerne les installations, le | « une partie donc qui va se faire | « il y avait une partie rééducation et une partie réadaptation,[...]
personnelle : domicile, les interventions soit pour des | en séance individuelle et | tout ce qui est aménagement du domicile et école, sachant que ce

aménagements, soit pour des adaptations
plus scolaires quand ils sont intégrés en
maternelle. Et puis aprés ca concerte toute la
rééducation membre sup et tout ce qui est
praxie, enfin on va dire le début des praxies »
(7-10)

également des séances de
groupe en fonction des objectifs,
des groupes avec un autre
intervenant du CAMSP » (5-7)
« ’autre partie concerne en fait
tout ce qui peut étre
aménagement du domicile,

[...] la préconisation du
matériel et également au
niveau des installations au

niveau des écoles » (6-11)
« Au domicile seul, oui ¢a peut
m’arriver » (16)

sont des enfants qui demandent un matériel assez lourd : tout ce qui
est corset-siege, motilo, donc voila les aménagements sont assez
importants, des systemes de communication alternative de type tobii
[...]lien avec les orthésistes pour tout ce qui est attelles, [...] lien
avec aussi les revendeurs parce que souvent apres quand il faut un
fauteuil roulant, [...] et une bonne partie bricolage quand méme
pour la partie réadaptation au niveau du domicile et de I’école »
(16-27)

« ¢a arrive oui d’y aller seul, au domicile ou a I’école » (34-35)
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« Principalement quand méme
au CAMSP » (18)

Situations
difficiles

rencontrées au

domicile :

«oui méme souvent, méme quasiment tout le
temps »(16)

« Oui c’est arrivé oui, a ce
moment-la il y a un relais qui
pouvait se faire soit avec
I’éduc, soit avec I’équipe
médicale. » (22-23)

« Des situations compliquées
avec non acceptation du
handicap de la part des
parents, voila et donc pour la
mise en place du matériel voila,
¢’était un frein quoi » (26-27)

« Alors il y a des situations qui peuvent s’avérer difficiles, il y en
a trés peu [...] parfois oui parce que forcément la on touche, enfin
c’est délicat, on a a faire aux parents ou a la famille qui ont une
acceptation qui peut étre parfois difficile et on arrive pour mettre
en place des aménagements lourds, ne serait-ce que le passage
d’une poussette a un fauteuil c’est quelque chose de tres
traumatisant pour les parents. On passe d’un enfant comme un
enfant lambda donc en poussette a en fauteuil roulant donc c’est
directement 1’étape, 1a on marque le handicap pour eux donc ¢a
peut étre assez lourd. Donc effectivement ¢a peut créer parfois
certaines incompréhensions entre le thérapeute et les parents.
Pour mettre en place I’aménagement des fois on se trouve dans des
situations assez complexes rien qu’au niveau de la
communication je trouve. [...] aprés on a besoin aussi d’un travail
pluridisciplinaire, [...]que tout le monde aille dans le méme sens
et on a besoin de personnes qui fassent ce lien. [...] éducatrices
spécialisées qui ont fait un boulot assez important & ce niveau-la. Il
y a un gros travail de coordination par rapport a tous les
thérapeutes, [...] et aussi le cdté administratif et social, au niveau
de I’école, tout ¢a. [...] toute ’équipe [...]qui parle d’une seule voix
quoi [...] dans ce but d’aider a I’acceptation » (39-58)

Lien de
filiation
parents-
enfant :

Situations

rencontrées  de

difficulté
d’élaboration
dans
I’établissement

du lien de

filiation :

«Une ou on a des jumeaux et c’est la petite fille
qui est porteuse de handicap et pas le frére, et
lIa on a des gros soucis dans la fratrie. Et
justement, les parents ont vraiment trop trop
trop du mal a fonctionner par rapport a ¢a parce
que c’est difficile d’en favoriser un et pas
I’autre. Et puis voila, c’est compliqué de savoir
que la on est en train de choisir une CLIS pour

« Ca non, moi j’ai pas été
confronté & ca, parce que
généralement, les enfants que je
suis amené a voir ne sont pas
juste arrivés au CAMSP. » (30-
31)

« Bien sOr oui. Une famille qui a, ¢’est peut-&tre un peu loin en disant
un « rejet » de ’enfant mais il y en a certaines on sent que ¢a les
marque grandement quoi, enfin ¢’est dur pour eux. Effectivement

on ne voit pas beaucoup lintérét qu’ils portent a leur
enfant » (61-63)
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la petite fille et puis elle ne sera pas dans la
méme école que son frere » (27-32)

Observations
des

concrétes

difficultés:

« les parents en fait ne veulent pas orienter
leur enfant en CLIS. Pour eux, elle va trés
bien, il n’y a pas de soucis, elle va faire, je ne
sais pas, une primaire classique sans probléme
et en fait c’est 1’éduc qui intervient aussi a
I’école qui « drive » un peu tout ¢a. Donc ouai
concrétement ils ne veulent pas. » (40-43)

« c’est une attitude|...] qui est distante par rapport a ’enfant,
distante par rapport a ce que nous on peut apporter derriere, tres
peu d’intérét a suivre, a faire évoluer 1‘enfant en fait. C’est des
cas trés rares [...] mais ¢a peut arriver oui, il y a vraiment une
distance. Voila, ’enfant n’est pas pris comme un enfant entre
guillemets « normal », les parents n’ont pas du tout un
comportement classique, il y une distance qui est mise en fait,
voila, entre le parent et I’enfant. Mais ce n’est pas des actes
physiques ou autre, c’est un ressenti » (68-74)

Actions mises en

place :

« on se réunit déja entre nous, on fait des
réunions institutionnelles. Alors dans les
réunions, on a un temps qui s’appelle
I’élaboration ou on parle de ses enfants quand
on a des problématiques comme ¢a, et on
sélectionne les professionnels qui sont pris a
partie dans ces situations. Donc il y a souvent
la psychologue, il y a, ben aprés 1’éduc qui
concerne les parents, les rééducateurs qui sont
concernés par I’enfant, et puis on essaie ben
que D’assistante sociale qui va s’occuper du
dossier pur d’orientation, et on essaie de savoir
comment nous on va faire pour amener la
famille & accepter ¢a. » (47-54)

« en fait quand il y a des
problémes dans ces cas-1a ¢’est
travaillé en amont » (31-32)

« réexpliquer aux parents par rapport aux aménagements
possibles et par rapport a la rééducation. En fait ¢’est les remettre
au centre [...] de toute cette pratique puisqu’il faut que le parent
se sente concerné par ce qui arrive a son enfant, il faut qu’il nous
aide a mettre en place tout ¢a. Parce que si on veut mettre en place
des aménagements au domicile pour que I’enfant soit mieux et Si
les parents ne suivent pas, ¢a ne sera jamais réellement mis en
place. En fait essayer [...] de le faire participer aussi bien aux
séances de rééducation mais aussi dans tous les choix bien sir
d’adaptation, comme ¢a devrait se faire normalement de toute
facon. Donc voila, essayer au mieux de Pintégrer, [...] Lailyaun
psychologue au CAMSP aussi, pour parler, qui créée des
rencontres parents, enfin il prend et les parents et I’enfant en méme
temps. [...] Apres au niveau pluridisciplinaire, justement donc voila,
le psychologue peut intervenir, mais aussi ¢a peut aller plus loin si
on peut suspecter, bon alors la je vais dans I’extréme, une mise en
danger de I’enfant, 12 on peut faire remonter ¢a au niveau
juridique» (77-93)
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Co-
intervention au
domicile

Fréquence

«Ladurée c’est 1 heure et la fréquence c’était

« variable en fonction des

« Pour chaque enfant au moins une fois [...] Je ne sais pas

d’intervention, toutes les semaines »(70) enfants » (37) certaines semaines ¢a peut étre deux fois dans la semaine ou au
durée « Sur 6 mois. Ouai je pense moins de 6 mois » | « Ca peut arriver qu’il y ait | moins une fois dans la semaine un rendez-vous. C’est assez
(72) plusieurs séances, c¢a c¢’est | régulier quand méme » (271-275)
« Sur 10 enfants je dirais 2 »(153) variable en fait, c’est au cas | « c’est plutot ponctuel au domicile ?
par cas » (54) E3- Oui oui c’est ¢a ! » (279-280)
« Approximativement un tiers,
ouai entre un tiers et la moitié »
(69-70)
Modalités  de | « polyhandicapé, qui n’avait pas de langage, | « quand il y a un suivi par | «’éducatrice au CAMSP, [...] elle a une place vraiment trés trés

I’intervention :

tres trés peu de mouvements volontaires, trés
trés peu d’attention conjointe » (59-60)

« mise en place des appareillages a la
maison » (61-62)

« méme un enfant particuliérement, ol c¢’est
I’équipe qui m’a directement dit « cet enfant
tu n’iras pas toute seule au domicile parce
que ¢a va étre trop compliqué » et du coup c’est
ma collégue éduc qui est venue avec moi. » (17-
19)

«souvent c’est 1’éducatrice qui vous appelle
suite a un probléme qu’elle rencontre.

E1l- Oui voila, c’est ca. Elle m’interpelle
parce qu’elle rencontre des problémes »
(144-146)

I’éducatrice qui a été mis en
place, ca peut étre elle qui va
faire le lien avec moi ou qui me
fait des retours par rapport a ce
qu’il faudrait éventuellement
mettre en place au domicile »
(37-40)

« Moi c¢’est des familles que je
connais peu en fait, outre le
premier contact qui est fait avec
I’éducatrice. » (45-46)

« quand il y a une situation
familiale qui va étre assez
compliquée, ou donc dans ce
cadre-la, l’intervention se fera
plutét a deux » (56-57)

« quand il y a des difficultés
justement d’acceptation du
matériel qui est quand méme
assez fréquente » (78-79)

importante [...] qui était la coordination entre différents soins, les
thérapeutes, etc. Donc en fait on travaille assez facilement en
bindme avec elle, surtout pour tout ce qui est sortie extérieure, [...]
pour justement en quelque sorte, la voix de tout le CAMSP » (97-
102)

« Et ca aide aussi a faire passer le message et également, [...] a
remettre les parents au centre de cette rééducation et
réadaptation, voilad pour que tout soit mieux accepté parce que
c’est eux qui vont souvent rencontrer les parents donc [...] Ca aide
a mettre en place tous les aménagements, c’est trés important pour
ca.» (109-114)

« Ca c’est nous qui le décidons, [...] Parfois c¢’est par soucis de
facilité parce que avoir des rendez-vous ce n’est pas toujours
évident, en semaine si les parents travaillent, [...] ce n’est pas
forcément évident, donc c’est aussi une question de temps et
d’organisation]...] c’est plus simple et on pose toutes les questions
et du coup toutes les questions peuvent se recouper donc plutét
que de parler deux fois de la méme chose, en parler qu’une fois ¢a
sera beaucoup plus simple pour tout le monde » (137-144)

« C’est discuté en équipe, [...] dans ce cas le binbme concerné
c’est-a-dire I’ergo et I’éducateur. » (147-148)
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« tout ¢a c’est redit chaque semaine sur les temps de rendez-vous
qui seront annoncés a des reléves on dit « eh bien voila, la semaine
derniére on a rendez-vous 13, 13, 13, 1a... ». » (150-152)

«C’est en cas de besoin, ou nous si on a besoin de mettre en place

un nouveau moyen de réadaptation [...] s’il y a une mise en
situation a faire ca sera au domicile » (280-282)
« Comme je disais, le fauteuil ca peut étre quelque chose de tres
traumatisant pour les parents, donc il faut pouvoir I’amener. On va
dire qu’il y a un coté... je pense qu’on n’a pas la méme
communication autour de ¢a. C’est-a-dire que, apres ¢a venait peut
étre de moi aussi, mais moi je vois le coté bénéfice aussi beaucoup
pour l‘enfant, par exemple je vais vraiment défendre si je pense
qu’il faut qu’il soit dans tel type d’aménagement, je vais essayer
de beaucoup le défendre parfois en oubliant peut étre un petit
peu qu’effectivement ca peut étre trés traumatisant pour le
parent. On I’a toujours en téte ¢a, mais on n’a pas la méme vision,
ils ont moins le c6té médical disons, 1’éducateur, et c’est plus juste
éducateur. » (123-131)

Intervention

concrete

« I’éduc en fait venait aveC moi pour qu’on
parle autour de « qu’est-ce que c’est que
I’appareillage, et & quoi ¢a sert » et les petites
sceurs elles étaient 1la, elles posaient des
questions, elles montaient sur le siege moulg,
elles essayaient de démonter le verticalisateur ;
voila donc il fallait un peu poser les choses »
(62-67)

« ¢’était surtout des séances de discussion ?
E1- Oui, » (73-74)

« ’aménagement du domicile »(85)

« I’alimentation « vous savez il peut manger un
petit peu pas que par voie entérale » et donc
moi je regardais ’installation, ce qu’il fallait
changer dans la cuisine, changer aussi dans

« L’éducatrice va plus parler
sur les activités, donc les
activités de la vie quotidienne
de P’enfant et ensuite moi je
vais étre amené a faire un relai
aupreés du parent » (62-63)

« Ca se passait plutdt au feeling, on discutait avec les parents tout
simplement, aprés je commengais a faire les mesures, les photos,
tout ce qu’il fallait pour pouvoeir mettre en place tout ce qui est
aménagements s’il est a construire ou pas, ou sinon on regardait
les différents types de matériel qu’ils pouvaient utiliser, soit un
fauteuil, ou transat de bain, ou autre aménagement du domicile,
voila. Et puis I’éducatrice est la aussi pour avancer la chose,
puisque voila, elle connait bien les familles en général et ¢a aide a
replacer le parent au milieu et ¢a aide a faire passer certaines
choses. Voila, éducateur, le coté social aussi, la communication
par rapport a ¢a, donc c’est trés bien de faire un mélange des
deux, ca permet d’équilibrer cette approche et c’est plus facile,
je pense pour les parents c¢’est plus une aide pour eux que pour nous
a ce moment-1a je pense. » (117-134)
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le bain. Enfin voila, tout ’aménagement du
domicile et I’installation. » (86-89)

Répartition des
réles, intégration
de I’autre

thérapeute dans
la séance

« moi je me positionne sur ’orientation, en
termes d’apprentissage, de praxies, de 1a ou
elle en est dans ses compétences, ben 1’éduc
et toute 1’équipe, elles sont la aussi pour
temporiser un peu les difficultés que les
parents ont & faire le deuil aussi du handicap
de leur enfant » (33-35)

« Moi j’étais moins dans la discussion que
I’éduc ; I’éduc elle a son role : elle jouait
beaucoup avec les petites filles, avec la
maman & discuter. Voila, elle elle était
vraiment sur 1’échange, moi j’étais dans... ben
je vérifiais Dinstallation, j’expliquais les
choses vraiment techniques en terme de
développement biomécanique sur ’enfant et
puis je vérifiais vraiment qu’ils étaient bien
réglés, qu’il était bien positionné, « ben 13 il
manque un boulon, il est ou, on I’a perdu... »
on va regarder ¢a ; enfin voila moi j’étais dans
cette technique-la, pendant que I’éduc elle
elle accompagnait le positionnement de la
maman » (74-81)

« donc & ce moment-la
I’éducatrice va étre un peu
plus avec I’enfant et moi je
resterai un peu plus avec les
parents. Et aprés on peut
alterner ou moi je vais étre avec
I’enfant et elle avec les parents. »
(63-65)

« Ca se fait assez naturellement, oui ca se fait au feeling, mais
comme je vous ai dit, ’éducateur ¢’est quand méme la personne
qui voit le plus souvent les familles. » (208-209)

« Mais les éducateurs sont la plupart du temps a I’extérieur, donc
dans les familles, dans les écoles, etc. et ¢’est eux qui connaissent
en géneral mieux les familles que nous, plus le contexte social
aussi des familles, donc voila en quelque sorte c’est eux qui
introduisent le rendez-vous, et puis apres nous on prend la suite
pour expliquer ce qu’il faut faire en terme de rééducation-
réadaptation pour I’enfant.

MR- D’accord donc I’éducateur va étre plus sur le coté relationnel et
social ?

E3- Oui, voila plus la communication, ce cOté relationnel
exactement. » (211-218)

Actions ou
entretiens pour
favoriser la
création du lien
parent-enfant

« aider la maman a s’affirmer la-dedans et
aider la maman a s’affirmer dans « je mets
mon fils dans un appareillage mais ce ‘est
pas maltraitant. » (62-63)

« la premiére intervention c’est

plus: un échange, une
discussion autour de la
problématique de I’enfant et
ensuite il 'y aura les

préconisations » (50-51)

« Eh bien forcément, puisque on voit les deux & chaque fois
systématiquement, il y a I’enfant, on ne va pas voir que les
parents. Il y a souvent une phase de jeu avec I’enfant, [...]
I’éducateur le fait aussi. On va aller chez les parents et on va jouer
avec D’enfant tout en discutant avec les parents, ca c’est trés
souvent fait. Et puis de toute fagcon, méme si on prend en compte tous
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les problémes qui sont autour des parents, il n’y a pas que leur
enfant, I’enfant porteur de handicap qui peut étre source de probléme
pour les parents, voila on entend aussi ¢a mais on essaie forcément
de les recentrer sur la rééducation de leur enfant » (161-168)

« Ca passe par le jeu, par la discussion et puis aussi par des mises
en situation. Faire des essais, ¢a peut étre aussi des moments d’essais
de matériel. Pour essayer un transat de bain, on va lui demander de
faire prendre une douche a son enfant par exemple, on va lui
demander d’aller se promener avec I’enfant dans le fauteuil ou la
poussette, enfin des choses comme ¢a. Ca passe aussi par une
demande d’observation de leur enfant parce que du coup on va
demander un retour sur [...] ’aménagement qu’on met en place. I
faut qu’on ait un retour. [...] donc la forcément c’est les remettre
en lien avec leur enfant aussi » (171-179)

Apport de la
pratigue de

\

lergo face a
cette

problématique

« j’améne la compréhension des difficultés
de Penfant, j’apporte mon regard sur le
développement, [...], le développement
biomécanique, musculaire, ostéo et puis le
développement vraiment du geste, du
mouvement volontaire et d’expliquer ce
coté-la » (93-96)

« Alors c¢a, ¢a va étre
d’avantage I’éducatrice qui va
travailler sur ¢a » (75)

« juste en tant qu’ergothérapeute [...] je ne pense vraiment pas
que ¢a vienne que d’une personne, non c’est vraiment un gros
travail d’équipe, [...] Je ne pense pas que ¢a soit possible de dire
pour quiconque « c’est grace a ce que je viens de dire 1a, ou c’est
grace a ce que je viens de faire 1a ». » (182-188)

« On le voit par exemple si on fait une prise en charge en
rééducation pendant trois quart d’heure avec ’enfant et qu’on
intégre le parent a cette prise en charge et qu’on fait trois quart
d’heure a trois, 1a on le voit, oui on le voit trés bien qu’on est en
train de recréer du lien. On le voit, ¢a ¢’est siir il n’y a pas de doutes
apres sur du long terme c’est vraiment chaque petite pierre que
les gens ont fait qui ont aidé quoi. Mais oui on le voit mais ce n’est
pas sur un instant T quoi » (190-195)

Apports de la
co-intervention

Apports pour les
professionnels :

« ¢a me permettait justement de pas tout
gérer, en fait, parce que en 1 heure je ne peux
pas étre sur I’accompagnement des petites
sceurs, sur accompagner la maman dans
I’acceptation et méme temps regarder mes
trucs techniques & moi, enfin c¢’est beaucoup

« ca me permet de me
décharger en fait le travail que
fait I’éduc, du lien entre le
parent et ’enfant, puisqu’il est
plus compétent dans ce domaine-
Ia que moi. » (96-98)

«c’est un confort, une facilité, un soutien aussi. C’est toujours plus
simple, oui ¢’est vraiment ¢a, je ne sais pas comment I’exprimer mais
oui ¢’est un confort ¢’est... moi pour ma part je me sens Mieux
plutot que d’étre tout seul. Voila, on est plusieurs a pouvoir
discuter, il y a plusieurs opinions, il y a peut-étre parfois des
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trop et en fait ce n’est tout simplement pas des
choses que je sais faire a la base, je ne suis pas
formée pour accompagner ¢a. Enfin c’est tout
simplement impossible de gérer ¢a en 3 quarts
d’heure, tout cet accompagnement en une seule
personne » (109-114)

confrontations mais ca fait avancer les choses, c’est plus critique
et voila, c’est plus bénéfique pour I’enfant » (199-203)

Apports pour
I’enfant et sa

famille :

« Le bénéfice qu’on a vu de cette prise en
charge, ben ¢’est que la maman elle a accepté
de mettre son fils dans le siege moulé sans
qu’il tombe du canapé et qu’il fasse patatras
avec le crane par terre, concrétement c¢’est ¢a.
On a sécurisé I’enfant et on a amené la mére
a comprendre que ce n’est pas maltraitant
de mettre son fils dans un appareillage et
puis d’aménager son domicile pour qu’elle
arréte de se faire mal au dos, qu’elle arréte
d’étre « maltraitante » mais sans le savoir
avec son enfant, parce que il avait des bleus, il
avait des... enfin ouai pas mal de choses qui
étaient compliquées a gérer pour nous
derriére » (118-124)

« quand les installations
conviennent forcément » (77)

« Et donc effectivement, quand
I’installation fonctionne, la il y a
un retour qui peut &tre un retour
positif » (7-80)

« ils utilisent I’installation et ils
voient vraiment les bénéfices
de Dinstallation qui a été
proposée. » (82-83)

« parce que I’enfant peut
développer plus ses capacités
ou quelque chose comme ¢a ?
Entre mieux en relation avec
ses parents ?

E2- Oui. »(84-86)

« permet oui aussi, ¢ca permet
tout ce travail sur I’acceptation
du handicap pour les
parents. » (101-102)

« pour eux, ¢ca rassure et puis c’est moins frontal dans le cas ou ¢ca
peut étre traumatisant pour eux certains aménagements, c’est
beaucoup moins frontal d’avoir deux personnes. Voila, ils
peuvent avoir aussi d’autres avis, ils peuvent le partager, ils se
sentent moins poussés peut étre aussi parfois. Non je pense que ¢’est
aussi beaucoup plus simple pour eux et puis il y a aussi le coté ou
I’éducateur c’est quelqu’un qu’ils connaissent bien, en général
c¢a les rassure. Ce n’est pas simplement comme le rééducateur qui
arrive, par exemple le kiné qui dit « bon eh bien maintenant c’est
corset siége parce qu’il y a tant de déviance au niveau du bassin » ou
voila, c’est violent. Et puis 1’ergo qui arrive derriére en disant « au
niveau de la marche, il va falloir qu’on mette un fauteuil roulant »
enfin c’est assez violent ¢a ! Donc c’est bien d’avoir une personne
comme un éducateur pour ... c¢’est une sorte de soutien pour la
famille, I’éducateur connait tout ’environnement social de la
famille, donc ¢a c’est important. Donc pour eux aussi c’est trés
bénéfique » (222-233)

« ¢a arrive souvent qu’il y ait une meilleure acceptation petit a
petit [...] de la part des parents.

MR- Une acceptation du handicap de leur enfant ?

E3- Oui.» (240-243)

Restitution a
I’équipe

«on en reparlait en réunion institutionnelle.
Alors on n’en parlait pas toute les semaines
mais toutes les 2 ou 3 semaines. Voild on
refaisait le point, on décrivait a 1’équipe ce
qu’on avait fait. Et puis en fait souvent aussi
avec la psy, elle nous aiguillait ; parce que

« sur des temps de synthese qui
sont prévus, soit il y a des points
qui sont traités pendant les
réunions, il y a 2 temps de
réunions, il y a 5 heures de
réunion au CAMSP. Donc voila,

« On en parle trés souvent dans les réunions, qui sont toutes les
semaines » (239-240)
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¢’était souffrant en fait comme suivi et nous des
fois on ne se sentait pas bien, donc on avait
besoin aussi d’aller voir notre collégue psy,
pour nous dire qu’en fait c’est bon ce qu’on
fait, ce n’est pas si mal que ca et qu’on ne va
pas pouvoir non plus enlever toute cette
souffrance » (99-105)

soit sur un temps de synthese,
soit on demande a faire un
point par rapport a ce genre de
situation. » (90-93)

Moyens

d’évaluation ?

«Non, 1a franchement pour étre honnéte je n’ai
aucune grille, rien de tres normé pour les
installations et ’aménagement du domicile »
(127-128)

« non » (104)

«oui plusinformel comme ga, il
n’y a pas d’outils utilisés de
fagon spécifique. C’est vraiment
par des retours que la famille
fait soit a I’éducatrice, soit a
moi en fait. » (106-107)

« Sur le bien-&tre de ’enfant ¢a on le voit tous les jours mais il
n’y a pas, non au niveau des parents non. Il n’y a pas d’outils
utilisé non » (251-252)

Mesure de la

qualité de vie
est-il__un_outil

pertinent ?

« QOuai, oui oui oui complétement, la qualité
de vie de ces enfants par rapport a la ... oui oui
oui ca pourrait étre trés bien. Ca a Dair
compligué a mettre en place mais ¢a serait
intéressant » (131-132)

« Ce qui serait bien ca serait de connaitre
I’avis des parents sur quelle vision ils ont de
la qualité de vie de leur enfant » (134-135)

« Et donc est-ce que vous pensez
qu’un moyen d’évaluation de la
qualité de vie de I’enfant, et des
parents pourrait étre pertinent
pour évaluer justement cette
intervention ?

E2- Oui. » (108-110)

« oui, ¢a pourrait étre pertinent, mais alors aprés il faudrait tout
prendre en compte quoi, [...] donc c’est pour ¢a que 1a il y aurait
besoin de tout savoir, le coté social des parents, tout parce qu’il n’y
a pas que leur enfant. Donc leur bien-&tre il n’est pas régi
uniquement parce que leur enfant est handicapé ou pas» (255-
258)

« E3- C’est un des critéres de leur qualité de vie par
contre. »(260)

« je pense que ¢a peut étre tres intéressant mais apres alors a
mettre en place je ne sais pas, je n’ai pas réfléchi a ¢ca moi » (263-
264)

Autre

« ¢a arrive souvent que j’y aille avec, soit la
chef de service, soit ma collegue psychomot
ou orthophoniste aussi, ¢a arrive souvent pour
les problémes d’alimentation ou on réalise une
installation en méme temps » (21-24)

« d’autres situations mais pas forcément au
domicile mais a I’école. Du coup c’est des
interventions a I’école pour gérer tout ce qui

« Apres il faudrait presque que vous interrogiez la psychologue
qui travaille la-dedans, qui vous expliquerai beaucoup de choses
aussi la-dessus, concernant le comportement que les parents peuvent
avoir et le ressenti. Parce que c’est plus complexe que simplement la
violence du handicap, c¢a peut aller au-dela de ¢a. Ca peut étre le
parent du coup, c’est lui qui s’occupe de son enfant, vous voyez il
peut y avoir différentes fagon de I’interpréter » (243-248)
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est  adaptation, les  aménagements
pédagogiques et puis tout ce qui est
installation aussi, installation dans la structure.
Et en fait ¢’est souvent I’éducatrice qui est en
lien d’abord, puis qui elle m’appelle parce
qu’elle a des problémes, des difficultés sur les
adaptations, les aménagements du matériel.»
(138-143)
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Annexe XVIl : Grille d’analyse des entretiens par profession

Educatrices

Ergothérapeutes

durée entretien

37’ en moyenne

17’ en moyenne

expérience  en
CAMSP

1EJE, 2ES
3 femmes
entre 7 et 8 ans dans le CAMSP

De 6 mois a 6 %2 ans dans le CAMSP
2 hommes, 1 femme

Lieu de | CAMSP Rhéne-Alpes
pratique : Equipe pluridisciplinaire d’environ 11 personnes
1 CAMSP spécialisé déficience motrice
Pratique 1 : amener I’enfant a dépasser son handicap ou améliorer ses compétences par le jeu, | =1 partie rééducation : en individuel ou en groupe, membre sup, praxies,
Inform personnelle : pec parents-enfants, domicile ; obj. Décidés en synthése, variable 1 partie réadaptation : aménagements a 1’école et au domicile, lien avec orthésistes
ations 2 : accompagnement des familles avec vad ou rdv CAMSP, « contrat » avec parents, | et revendeurs, préconisation de matériel
général surtout aupres des familles, groupes (d’enfants ou de parents), pec individuelles Intervention au domicile seul pour les 3
es 3 : faire le lien entre structure et lieux de socialisation d e 1’enfant, accompagner
parents dans les démarches, faire le lien entre I’enfant, la famille et tous les
intervenants autour de I’enfant
Situations => Oui pour les 3, mais toujours en lien avec 1’équipe donc aide —>Oui pour les 3 :
difficiles 1 : car au domicile on est seule 1- souvent
rencontrées au | 2 : car au plus prés de la réalité et du quotidien des parents; difficultés en lien avec | 2- parfois, non acceptation du handicap donc frein pour mise en place matériel ;
domicile : appareillage relais avec éducatrice ou équipe
3 : effet sismique sur la dynamique familiale ; surhandicap, difficultés sociales, | 3- trés peu, acceptation difficile donc compliqué de mettre en place aménagements
séparations des parents car traumatisant pour les parents, incompréhension entre ergo et parents, difficultés
de communication ; travail pluridisciplinaire, notamment avec les éducatrices
Lien | Situations ->oui, surtout enfant polyhandicapé, non acceptation handicap —>oui pour 2 : pb d’acceptation handicap (favoriser un enfant et pas ’autre dans
de rencontrées de | 1:trés réguliérement ; non connaissance/reconnaissance des troubles de 1’enfant fratrie) et rejet de I’enfant, peu d’intérét pour I’enfant et les soins
filiatio | difficulté 2 : maintien dans un statut de « bébé » ; mise a mal de la parentalité ; peut arriver a | =non pour 1 : problémes déja traités en amont de son intervention
n d’élaboration du | tous les parents ; deuil de I’enfant révé
parent | lien de filiation | 3 : pauvreté relationnelle importante ; parents qui n’ont pas ’impression d’étre
S- reconnus par leur enfant
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enfant | Observations 1 : questionnement sur les soins qui étaient apportés a ’enfant (« bientraitance »), | 1- Refus des parents d’orienter I’enfant en CLIS

concretes  des | déni, non reconnaissance des troubles, qu’il ait Iair le plus normal possible, mise en | 2- Aucune

difficultés: danger de I’enfant (chutes), nourriture non moulinée, non connaissance des besoins | 3- Attitude distante par rapport a I’enfant et aux soins qu’apporte 1’équipe, peu
de ’enfant (appareillage) ; regards des voisins/famille ; non acceptation du handicap : d’intérét a faire évoluer I’enfant, enfant pas pris comme un enfant « normal »,
enfant livré a lui-méme, pratiqguement tout le temps laissé dans son lit, trés peu sorti parents qui n’ont pas un comportement classique ; pas d’actes physiques
a I’exterieur, aucun contact avec d’autres enfants ;
2 : souffrance pour les parents, déception, culpabilité, fonction de parentalité non
appropriée : plus rééducateur, infirmier, nourricier que parent ; défaut de lien ou seule
maniére qu’ils ont trouvé pour étre en lien avec I’enfant, maintien dans statut de tout
petit, déni, accepter c’est de voir les difficultés de son enfant, ne voiet pas
grandir/évoluer leur enfant ; savent faire avec autres enfants mais n’arrivent pas a
transposer : déstabilise la parentalité ; sidération, se réfugient dans un role
3 : mére interpelle I’enfant et lui ne réagit pas, enfant pas de distingo jour/nuit, pas
sensation de faim/satiété, manifeste rien : difficulté relationnelle car mére pas
sollicitée : lien mére-enfant trés compliqué a s’instaurer et & s’établir, difficulté de
séparation ++ ; souvent plus les méres en premiére ligne mais pas péres absents pour
autant

Actions misesen | 1 : réunions d’urgences, obligation de vigilance de 1’équipe, se faire bien accepter a | 1- Réunions en équipe, réflexion autour de ce probléme

place : la maison, confiance, discussion avec colléegues psychologue, pédiatre, | 2- Travaillé en amont de ’intervention de 1’ergo, pas concerné
pédopsychiatre 3- Pratique de I’ergo : réexpliquer les apports du suivi, les remettre au centre,
2 : évaluer, fait le point et réoriente le projet, évaluer la ou en sont les parents, qu’ils se sentent concernés par leur enfant, les faire participer aux séances et
pourquoi ¢’est trop dur pour eux, travail accompagnement aupres de la famille pour au choix des adaptations
aider a accepter : travail d’équipe, les aider a prendre conscience En équipe : orientation vers la psychologue, si mise en danger : signalement
3 : accompagnement autour de cette difficulté (séances massages, gestes simples), juridique
entretenir le lien, donner du sens aux réactions de I’enfant ; enfant pris en charge avec
la meére, orienter maman vers psychologue, favoriser inscription sur lieu de
socialisation : role de mére, porteur par rapport a I’enfant
=> Travaillé en équipe dans les réunions

Co- Fréquence 1 : 3 séances en commun au début 1- 2 enfants sur 10, 1h/semaine pendant 6 mois
interve | d’intervention, 3 : rien de régulier 2- 1/3 a % des enfants, variable
ntion | durée => Plutdt ponctuel 3- Chaque enfant 1 fois dans son suivi
au = Plutdt ponctuel
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domicil
e

Modalités  de | 1: par rapport aux besoins d’appareillage discuté en équipe avant 1- Mise en place d’appareillage
Pintervention : 2 : éduc se rend compte des besoins présenté en équipe puis décidé en réunion. L’équipe qui indique d’y aller a deux ou éducatrice qui demande a I’ergo de
Présentation des difficultés de la famille pour apporter réponse concréte; éduc parle venir
de ¢a avec la famille en amont ; puis rencontre & 4 ; puis ergo seul avec toujours lien | 2- Familles que 1’ergo connait peut, situations familiales compliquées
avec éduc Faire le lien via I’éducatrice
3 : intervention vaste mais toujours en lien avec nécessité de ’enfant et sur demande Acceptation du matériel
de la famille, réfléchir a 2, par rapport a réadaptation 3- Lorsque besoin mise en place réadaptation, mise en situation : aide a la
POUR : communication car ergo oublie que c’est traumatisant pour les parents et
= Appareillage, aménagement logement, installation insiste sur bénéfices pour I’enfant
=> Introduire ergo pour 2 (1 et 2): acceptation de la venue de I’ergo dans la Remettre les parents au centre du suivi, acceptation aménagements
famille et donc acceptation appareillage car lien de confiance avec Au sein du CAMSP : binémes fréquents avec 1’éducatrice, discuté en équipe
I’éducateur ; pratique discutée et réfléchie en équipe avant mais les professionnels gérent seuls cette pratique
Souci de facilité, organisation, temps : 1 rendez-vous pour 2 professionnels
lorsque parents travaillent, questions posées 1 fois, se croisent
Intervention 1 : instaurer relation de confiance, mise en avant du bénéfice de I’appareillage pour | =» Pour les 3 : discussion, notamment menée par 1’éducatrice et pour introduire
concrete I’enfant, faciliter acceptation de 1’arrivée de I’ergo et de ’appareillage, discussion a I’ergo et parler des besoins de la famille ; puis aspect technique de I’ergo :
4 puis éduc se met plus a I’écart pendant que ergo présente les propositions présentation matériel, essais, installation, mesures/photos
d’appareillage
2 : évaluer ou en sont les parents, pas une seule maniére d’étre parent d’un enfant
handicapé, évaluer bien-étre de I’enfant, relation de confiance, ergo soutient place du
papa avec c6té plus « bricolage », un professionnel avec chaque parents parfois pour
dialogue avec les deux, soutien aux deux (papa souvent ne se donne pas le droit
d’exprimer ses souffrances ou bien trop grande souffrance), mise en place de choses
concretes, discussion a 4, appareillage, adaptation logement
3 : visites d’appartement, trouver meuble adapté, réorganisation intérieur, 2 fonctions
qui travaillent conjointement autour de 1’enfant et auprés des parents
= Concret, appareillage, discussion ++
Répartition des | 2 : coordination, concertation, éduc aborde appareillage en amont avec les parents 1- Ergo : orientation, apprentissages, praxies, expliquer choses techniques sur le
roles, intégration = Ergo coté technique/ rééducatif ; développement biomécanique, vérification installation : technique
de I"autre =>» Educ social/ psychique/éducatif/moral, aide a établir relation de confiance Educ : accompagne maman, temporise difficultés du deuil de 1’enfant,
thérapeute dans -> role moins spécifique discussion ++
la séance => Pas clivé, travail sur les deux versants 2- Soit éduc avec parents et ergo avec enfant, soit inverse
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=>» Educ alimente la discussion/ facilite échanges, aide ergo a amener des 3- Aufeeling
choses aux parents, trouver solutions ensemble a 4 Educ plus en lien avec famille, introduit le rdv, communication, relationnel
Ergo prend la suite sur rééducation-réadaptation
Actions ou | 1:écoute de la maman, lui faire prendre conscience de ce qui change chez son enfant, | 1- Aider la maman a accepter appareillage : ’aider a s’affirmer dans le fait de
entretiens _pour | ce qui lui va, ce qui lui est confortable, mettre en avant le bien-étre de 1’enfant pour mettre son enfant dans un appareillage n’est pas maltraitant
favoriser la | faire accepter démarches pénibles, expliquer en quoi c’est bénéfique pour ’enfant, | 2- Echange, discussion puis préconisation
création du lien | que les parents prennent conscience que c’est mieux pour leur enfant, expliquer tout | 3- Suivi des parents et de I’enfant en méme temps, jeu avec 1’enfant, discussion
parent-enfant pour qu’ils puissent eux aussi en parler a leur entourage et donc améliore relation avec les parents, mises en situation qui impliquent parents et enfant,
parent-enfant observation de I’enfant par les parents pour avoir un retour de la mise en
2 : éduc va voir ou en sont les parents, comment est percu arrivée appareillage, ergo place de ’aménagement
met en place, éduc aide les parents en disant que « votre enfant reste un enfant, c’est
votre enfant, il n’est pas qu’un enfant handicapé », souligner bénéfice de
I’appareillage pour I’enfant, faire attention au surinvestissement de I’appareillage
3 : concret : matériel amené a la maison, expliqué, difficulté travaillée au domicile,
accompagnement qui favorise lien parent-enfant
=>» Concret du matériel installé, discussion, explications, souligner bénéfice
Apport de la | 1: apporte aspect technique que 1’éduc ne connait pas, explique aux parents pour | 1- Compréhension des difficultés de I’enfant, regard sur le développement
pratique de | qu’ils aient tous les tenants et aboutissants biomécanique, musculaire, ostéo, du mouvement volontaire, geste
Pergo face a |2 : aide accepter handicap, créer lien parent-enfant car met I’enfant dans de | 2- Educatrice qui travaille ¢a
cette meilleures dispositions via installation, regard plus adressé, aider les parents a s’en | 3- En tant qu’ergo seul non, chacun ameéne sa pierre, gros travail d’équipe, lors
problématique rendre compte, installations qui ne font pas trop violence et leur montrer les des séances ou on intégre le parent : on voit le lien
changements, les faire parler sur ce que ca leur apporte dans la relation avec leur
enfant
3 : technicité, aide concréte, rble facilitateur des adaptions dans le lien mére-enfant
-> role facilitateur des appareillages dans la relation parent-enfant
Apport | Apports pour les | 1: complémentarité, montrer pluridisciplinarité a la famille, aide relation saine éduc- | 1- Gestion séance plus simple, permet de se concentrer sur I’aspect technique
sdela | professionnels: | famille (parfois lien fort), croiser regards, apporte des choses que pas vu, richesse 2- Décharger sur I’éduc du travail sur lien parent-enfant
co- 2 : complémentaire, collaboration, obj définis ensemble, réfléchir ensemble 3- Confort, facilité, soutien, croisement des opinions, plus critique
interve 3 : décolle des pb techniques ++, 2 regards pour autre perception de la famille, vraie
ntion chance
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Apports  pour | 1 : 2 interlocuteurs différents, rassurant car professionnels en phase/travaillent en | 1- Acceptation de I’installation, sécurisation de 1’enfant, compréhension de la
Penfant et sa | complémentarité/cohésion équipe, arrive mieux a communiquer avec son fils, a jouer mére de I’intérét des aménagements pour son fils et elle, arrét des situations a
famille : avec lui, attachement devenu tres fort risques

2 : parents intégrent que I’enfant va changer, grandir, et bien-&tre important, moins | 2- Quand installation conviennent : utilisation de I’installation, et

de difficultés de transposition, double discourt qui fait porte d’entrée dans 1’esprit compréhension des bénéfices, favorise acceptation du handicap par les

des parents, les accompagne au mieux, parents peuvent étre plus adhérents au parents, enfant + en relation avec ses parents

discourt ergo ou éduc 3- Rassure les parents car éducateur qu’ils connaissent bien= soutien, moins

3 : apporte tranquillité et sécurité aux parents via installation (bain, repas, sommeil) frontal/moins poussés, favorise acceptation du handicap par les parents,

conseillée par professionnel ; prise en compte du handicap de I’enfant par un favorise discussion

spécialiste donc laisse la place a I’enfant en lui-méme : handicap géré de fagon

technique, donne plus de place a I’enfant ; famille se sent entendue, écoutée, prise en

compte par I’équipe dans globalité donc choses + tranquilles et paisibles, dédramatise

sentiment d’« ignorance » des parents, soutien en + car au domicile
Restitution a =» Restitution en réunion, + pour 1 ergo : discussion avec psychologue quand
I’équipe trop lourd
Moyens = Pas d’outil -> pas d’outil,
d’évaluation =>» Discuté en synthése ou entretiens/ place du handicap dans dynamique —>pour 1 ergo via entretien (avec ergo ou éduc), pour un autre observation du bien-

familiale/ équilibre familial ou apaisement famille

étre de ’enfant

Mesure de la

qualité de vie
un__outil

est-il
pertinent ?

1:oui

>
>

Oui pour les 3 mais 2 se demandent comment le mettre en place

+ le bien-étre des parents n’est pas seulement dépendant du handicap de
I’enfant, c’est un des critéres de qualité de vie ; intéressant connaitre I’avis
des parents sur qualité de vie de leur enfant

Autre

1 : intervention & domicile particuliere car parents disent difficultés au dernier
moment, revenir avec réponse ; donne bonne image du CAMSP car travail
pluridisciplinaire, intervention aussi avec orthophoniste, psychomotricienne ;
fonctionnement du CAMSP qui facilite intervention en binéme ; aime beaucoup ++
2 : couple mis a mal par naissance enfant handicapé, ou renforcé ; VAD chez les
gens : sentir la place qu’on nous donne, établir confiance ; parents tétanisés, ne
peuvent rien faire car ¢a vient de leur arriver ; croyance des parents que CAMSP va
réparer leur enfant ou bien savent que marchera jamais, ou quéte de compensation ;
idem pratique avec kiné

1-

Va au domicile avec autres professionnels : chef de service,
psychomotricienne, orthophoniste ; intervention a 1’école avec éducatrice
pour aménagements ; souvent éducatrice qui fait le lien quand probléemes

3 — propose d’interroger la psychologue pour avoir plus d’info sur vécu des parents.
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3 : aussi intervention en bindme a I’école ; plus 1’équipe se déplace au ceeur des
familles, au cceur de la réalité, au mieux la question du handicap est travaillée, et
donc I’enfant a part entiére aussi
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La co-intervention ergothérapeute-éducateur aupres des jeunes enfants atteints de paralysie cérébrale
et de leurs parents
Soutenir I’élaboration du lien parent-enfant

Introduction : L’arrivée d’un enfant en situation de handicap dans une famille est un événement
traumatisant, d’autant plus lorsque 1’enfant est polyhandicapé. J’ai été interpellée par les difficultés que
peut vivre la famille face a cette situation, notamment la complexité d’établir un lien de filiation avec
cet enfant, qui ne correspond pas a I’enfant révé.

Problématique : Dans un contexte d’intervention au domicile par un Centre d’Action Médico-Sociale
Précoce (CAMSP) aupreés des jeunes enfants paralysés cérébraux et de leurs parents, quel serait I’apport
d’une co-intervention ergothérapeute-éducateur de jeunes enfants?

Hypothese : Une co-intervention permettrait de soutenir I’enfant et ses parents dans 1’élaboration du
lien de filiation.

Méthode : Des entretiens ont été réalisés aupres de 3 ergothérapeutes et 3 éducatrices ayant une pratique
de co-intervention au domicile.

Résultats : Les professionnels interrogés témoignent qu’ils interviennent ensemble au domicile dans le
cadre de la préconisation et de la mise en place de la réadaptation. Les domaines de compétence de ces
deux intervenants étant complémentaires, ils abordent de maniére globale la situation de la famille et cet
accompagnement facilite 1’acceptation de 1’appareillage. La bonne installation de I’enfant lui permet
d’étre plus disponible pour rentrer en relation avec ses parents. Elle donne 1’occasion aux parents de
vivre avec leur enfant, au-dela de ses incapacités, des situations de vie quotidienne propre a tout enfant.
La pratique en co-intervention ergothérapeute-éducateur, au domicile, a donc un impact positif sur la
construction du lien de filiation.

Mots clefs : paralysie cérébrale, lien de filiation, ergothérapie, co-intervention, CAMSP

The co-intervention occupational therapist-educator with young cerebral palsy children and their
parents
Support family in the elaboration of parent-child bond

Introduction: The birth of a disabled child in a family is a traumatizing event, especially a multi-
handicapped child. | was concerned by the difficulties lived by family in front of this situation,
specifically the complexity of establishing filiation link with their child, whom does not match the
dreamed child.

Research question: In the context of a home intervention by an early medical and social action center
(CAMSP) with cerebral palsy young children and their parents, what would be the benefits of a
cointervention occupational therapist-early childhood educator?

Hypotheses: cointervention would support family in the elaboration of parent-child bond.

Method: Interviews have been realized with 3 occupational therapists and 3 educators practicing in
cointervention at home.

Results: The interviewees show that they intervene at home within the context of recommendation and
installation of the rehabilitation. The competence fields of these two interveners being complementary,
they tackle in a global way the situation of the family and so it facilitates the acceptance of the
equipment. The installation of the child allows him to be more available to establish relationship with
his/her parents. It gives parents the opportunity to live with their child, beyond his/her incapacities,
childhood specific situations of everyday life. This practice in co-intervention occupational therapist-
educator, at home, positively impacts the construction of the parent-child bond.

Key words: cerebral palsy, parent-child bond, occupational therapy, co-intervention, CAMSP
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