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Situation d’appel

2013, Melbourne, Australie : je suis fille au pair dans une famille avec deux enfants, dont
un en situation de polyhandicap ; je 'accompagne dans toutes les activités quotidiennes. Au-
dela d’avoir fortement contribué a ma reconversion en ergothérapie, cette expérience me
fera découvrir une organisation de soutien aux familles : Very Special Kids (VSK). VSK a été
créée en 1985 et propose des soins palliatifs holistiques aux enfants et aux jeunes atteints de
maladies limitant I'espérance de vie, ainsi qu'un soutien personnalisé a leurs familles.
Consciente de I'impact du handicap d’un enfant sur ses sceurs et freres, VSK propose un
programme de soutien qui leur est spécialement dédié : « journées entre fréres et sceurs »,
« journées entre fréres et sceurs endeuillés », « soirée cinéma pour préados », « journées
pour adolescents », « week-end pour adolescents » (www.vsk.org.au). Objectifs : améliorer
I'estime de soi, encourager le soutien entre pairs et réduire le sentiment d’isolement. Ce
programme, au-dela de faire écho a mon vécu personnel, me parait étre rempli de sens pour

I’ensemble des fratries concernées.

Lorsqu’est venu le choix du mémoire de fin d’études en ergothérapie,
I’'accompagnement des sceurs et freres d’un enfant en situation de handicap m’a paru donc
étre une évidence. Quant au choix du concept d’équilibre occupationnel, il s’est étayé du fait
qgue lorsqu’un handicap apparait ou est présent dans une famille, I’équilibre de I’'ensemble du
systéme est précaire. Comment, alors, en tant qu’ergothérapeute, étre un acteur d’'un

équilibre retrouvé ?

(CC BY-NC-ND 4.0) RAMBERT



Introduction

Les grands oubliés. Tels ont souvent été qualifiés les soeurs et les fréres d’un enfant en
situation de handicap, I'attention des professionnels étant tournée vers I'enfant lui-méme et
vers ses parents. Ces dernieres années, l'idée qu’il puisse y avoir un retentissement du
handicap sur les autres enfants de la fratrie a commencé a émerger (Dayan & Scelles, 2017) ;
elle découle notamment du principe systémique de la dynamique familiale, évoquant

I'interdépendance de ses membres (Morel-Bracg, 2009).

Cette interdépendance est souvent évoquée comme facteur de protection de I’enfant
en situation de handicap, dont la sceur ou le frere va favoriser le développement (Downes &
Cappe, 2019). Mais qu’en est-il de I'inverse ? Sachant qu’avoir une sceur ou un fréere en
situation de handicap peut impacter la santé mentale des enfants comme des adultes (Zucker

et al., 2022), comment accompagner ce public spécifique en ergothérapie ?

Les sceurs et freres d’'un enfant en situation de handicap auront plus tendance a choisir
une profession d’aide (Beffel et al., 2023) et a se voir confier la responsabilité du soin de leur
sceur ou frere porteur de handicap aprés la mort des parents (Griot et al., 2010). Si les
occupations sur le long terme sont a ce point impactées par la présence du handicap dans la

fratrie, qu’en est-il lors de I'enfance ?

Une étude de la littérature suivie d’'une enquéte de terrain permettront d’aborder la
guestion suivante : de quelle maniére I'ergothérapeute pourrait-il-elle intervenir sur les
occupations des sceurs et fréres d’un enfant en situation de handicap pour favoriser leur

santé?

(CC BY-NC-ND 4.0) RAMBERT



1" partie / Théorie

I Le handicap d’un enfant au cceur de la fratrie

Avant d’étudier ce qui fait la spécificité des fratries composées d’'un membre porteur de

handicap, il convient de définir ce qui est entendu par la notion de « handicap ».
1. L’enfant en situation de handicap

1.1. Le handicap : d’une logique de charité a une logique de participation

De Iinfirme au Moyen-Age a la personne en situation de handicap aujourd’hui en
passant par l'invalide d’aprés-guerre, la qualification des personnes porteuses d’'un handicap
a considérablement évolué avec le temps. La prise en compte de ces personnes s’est
également transformée : d’une logique médiévale de charité chrétienne (« La générosité
charitable des riches se transforme en subsistance des pauvres » (Stiker, 2013, cité par

Delaisse et al., 2022, p.38)), a une logique de participation aujourd’hui.

Selon I'Organisation Mondiale de la Santé, des 2001, « Est handicapée toute personne
dont l'intégrité physique ou mentale est passagérement ou définitivement diminuée, soit
congénitalement, soit sous I'effet de I’dge ou d’un accident, en sorte que son autonomie, son

aptitude a fréquenter I’école ou a occuper un emploi s’en trouvent compromises ».

Cette définition mondiale se traduit au niveau national, tant chaque culture a une
maniere spécifique de traiter la situation de handicap et de lui donner - ou non - sa place dans
la société et dans la culture (Ciccone et al., 2013). En France, le handicap est défini de la facon
suivante par la Loi pour I'égalité des droits et des chances, la participation et la citoyenneté
des personnes handicapées du 11 février 2005 : « Constitue un handicap [...] 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 » (Code de l'action sociale et des familles, 2005). Cette
définition frangaise accorde a I'environnement un statut de contexte pour la personne en
situation de handicap. Cependant, cette loi est dénoncée par I’Organisation des Nations Unies

(ONU) depuis 2017 comme étant non conforme a sa convention sur les personnes
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handicapées, considérant qu’elle ne fait « pas référence aux droits fondamentaux tels que les
droits a la vie, a la liberté et a la sécurité de la personne... ». Elle précise que « |'accent est mis
sur la prise en charge de l'incapacité alors que les efforts devraient converger vers une
transformation de la société et du cadre de vie, de sorte que toutes bénéficient de services

accessibles et inclusifs et d'un soutien de proximité ».

Une personne sur six est porteuse d’un handicap dans le monde (ONU, 2023). Qu’en est-

il en ce qui concerne plus spécifiqguement les enfants, en France ?
1.2. Le handicap chez I’enfant : prés de 5% sont concernés

En France en 2021, environ 400 000 enfants de 5 a 14 ans vivant a domicile sont en
situation de handicap, soit 4,8 % des enfants (Direction de la recherche, des études, de

I’évaluation et des statistiques (DREES), 2023).

Le handicap peut concerner une limitation sensorielle, physique ou cognitive sévére, ou
bien une forte restriction dans les activités de la vie quotidienne. 0,9 % des enfants de 5 a 14
ans ont de fortes restrictions dans leurs activités en raison de leur état de santé ou d’un
handicap. 4,5 % ont au moins une limitation fonctionnelle sévere: 3,4 % au moins une
limitation cognitive, 0,9 % au moins une limitation physique et 1,0 % au moins une limitation

sensorielle (DREES, 2023).

4,2 % des enfants de 5 a 14 ans recoivent une aide d’un professionnel ou de I’entourage
en raison d’un probléme de santé ou d’un handicap, soit 87,5% des enfants concernés par un
handicap. 2,0 % (soit 41,6% des enfants concernés) bénéficient d’une aide professionnelle et

3,7 % (77% des enfants concernés) d’une aide de I'entourage (Haute Autorité de Santé, 2023).

Le handicap est certes source de restriction de participation pour I'enfant qui en est

porteur. Mais qu’en est-il du systeme dans lequel il grandit ?
2. Quand le handicap s’invite dans la dynamique familiale

2.1. Lafamille, un concept en évolution

Les dictionnaires ne sauraient donner de définition suffisante pour comprendre toute la
quintessence de la famille. Le Larousse définit la famille a travers la connexion entre ses
membres : « L'ensemble de personnes qui ont des liens de parenté par le sang ou par

alliance » ; la ou le Robert la définit a travers le lieu de vie : « Les personnes apparentées vivant
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sous le méme toit et, spécialement, les parents et les enfants ». Il n’existe toutefois pas
réellement de définition de la famille, dans la mesure ou la famille a une histoire (de Singly,
2023) en grande partie basée sur son évolution au cours du temps. Le mariage pour tous,
ouvrant I'ouverture du mariage aux personnes de méme sexe en 2013, a notamment marqué
un tournant dans la notion de famille, qui est alors redéfinie, sortant de celle de « famille
traditionnelle ». Les polémiques et manifestations qui ont eu lieu a cette période montrent a
guel point la famille reste une institution publique concernant I'ensemble de la société, et non

pas seulement une entité privée et intime (Dupont, 2017).

De fait, la notion de famille a considérablement évolué ces cinquante derniéres années.
Dans les unions elles-mémes, tout d’abord : recul du mariage, augmentation continue de I'age
moyen du mariage, augmentation des séparations, pluralité des formes d’union (pacte civil de
solidarité, union libre, couple non cohabitant...). Mais aussi dans les configurations familiales :
premiére naissance de plus en plus tardive, nombre de naissances en baisse, formes familiales
diversifiées (familles monoparentales, homoparentales, recomposées), fratries diversifiées
(« demi-fratrie, quasi-fratrie »), etc. (INSEE, 2020). La famille est en effet un systéme complexe

et dynamique, en perpétuelle évolution (Arnold & Heller, 2018).

Au-dela de ses définitions et spécificités, la famille est un ensemble fonctionnant dans

une dynamique, théorisée sous la notion de systémie.
2.2. Ladynamique familiale, une logique systémique

La dynamique familiale est définie comme un ensemble d’éléments comprenant la
structure familiale (place occupée par chaque membre, différents sous-systémes, mode de

communication, styles d’attachement, etc.) et ses interactions (Silvestre, 2017).

La théorie des systemes familiaux affirme que tous les membres de la famille
s'influencent mutuellement (Levante et al., 2023 ; Pommepuy, 2017 cité par Downes & Cappe,
2019). Cela est notamment théorisé a travers le modeéle systémique, qui se focalise sur les
interactions entre ses acteurs (Morel-Bracq, 2009). La dynamique familiale semble donc
systémique par essence : l'individu est un acteur du systéeme, en interaction et en
interdépendance, qui ne peut étre abordé isolément, mais seulement en relation avec le
systeme dans lequel il vit, ici le systéme familial (Morel-Bracq, 2009 ; Pommepuy, 2017 cité

par Downes & Cappe, 2019).
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Preuve en est : la « qualité de vie familiale » a été théorisée dans la recherche sur le
développement et l'identité. Sont décrites la qualité de vie des membres de la famille, la
qualité de vie du systéme familial, ainsi que la maniére dont les membres interagissent et

s’influencent mutuellement (Summers et al., 2005 cités par Luijkx et al., 2016).
2.3. Lafamille impactée par le handicap d’un enfant

L'approche systémique postule que ce qui arrive a un des membres de la famille va avoir
des conséquences sur tout le systeme familial ainsi que sur la maniére dont la famille va
interagir avec le monde extérieur. L'impact du handicap n’est donc jamais réduit a la personne

qui en est atteinte (Griot et al., 2013).

Face au handicap survenant dans la famille, cette derniére va mettre en place des
adaptations (Merucci, 1999 citée par Griot et al., 2013). Celles-ci vont dépendre des
ressources, des croyances de la famille, de la signification attribuée au handicap par le groupe
familial, du moment du cycle familial ou est survenu le handicap, des frontieres du systéeme
avec I'environnement social, etc. Les recherches montrent que ces adaptations vont évoluer,
se modifier au cours du temps (Griot et al., 2013). Pour répondre aux besoins spécifiques de
I'enfant porteur de handicap, la structure familiale elle-méme doit généralement se

réorganiser en ajustant les réles de chaqgue membre (Downes & Cappe, 2019).

Concernant plus spécifiguement les interactions, les études montrent un renforcement
de la cohésion familiale lorsqu’un enfant de la fratrie est atteint d’un handicap (Duriez, 2000
citée par Griot et al., 2013). Cette cohésion peut alors étre identifiée comme un facteur de
protection pour les membres de la famille, ou au contraire comme un facteur de risque

pouvant engendrer le repli sur soi et I'isolement de la famille (Griot et al., 2013).

Au sein méme de cette dynamique familiale systémique, quelles sont les spécificités du

sous-systéme de la fratrie ?
3. Etre une sceur ou un frére d’un enfant en situation de handicap

3.1. Lafratrie, la ou se créent les plus longues relations de la vie

Le sous-systéeme de la fratrie, bien que moins exploré que les autres sous-systémes
composant la famille (parental, conjugal), est primordial lorsque I'on étudie I'approche

systémique des relations familiales (Griot et al., 2013). Le sous-systéme fraternel présente en
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effet des spécificités. Tout d’abord, les sceurs et freres sont souvent les premiers camarades
de jeu, les premiers modeles et les premiers enseignants que les enfants auront (McHale et
al., 2016 cités par Watson et al., 2021). La fratrie est également le premier groupe de pairs
dans lequel I’enfant va devoir s’intégrer, apprendre a jouer un role social tout en devant y
trouver sa place (Bourhaba, 2004 citée par Griot et al., 2013). Communément, les relations
entre sceurs et fréres sont considérées comme étant les plus longues, sur la durée d’une vie
(Downes & Cappe, 2019 ; Green, 2013 citée par Watson et al., 2021). Les fratries sont aussi un
lieu de construction de I'identité propre (Scelles, 2010) : elles aident I’enfant a acquérir des
comportements sociables et assurent un contact émotionnel et physique a des étapes

critiques de la vie (Mandleco & Webb, 2015).

Au sein de la fratrie, chague membre a sa place et son réle. Ces derniers sont définis par
plusieurs déterminants : le nombre d’enfants (Gardou, 2005 ; Scelles, 2010), le sexe et le rang
de naissance. En effet, les filles ont tendance a prodiguer des soins plus directs a leurs jeunes
sceurs et fréres que les garcons (Scelles, 2010 ; Wikle et al., 2018 ; Wintgens & Hayez, 2003
cités par Bellalou et al., 2019). Par ailleurs, les enfants plus agés ont tendance a assumer
davantage de taches de soins que leurs sceurs/fréres plus jeunes (Scelles, 2010 ; Wikle et al.,
2018). Peuvent également étre ajoutées a ces déterminants la vulnérabilité des parents et leur
propre vulnérabilité (Lefebvre des Noéttes & Sarfaty, 2008 cités par Claudel-Valentin et al.,
2021). Plus globalement, la dynamique et le réle de chacun dans la fratrie sont fonction de ce
qgue les enfants vivent entre eux, des événements auxquels ils font face et des missions que

leurs parents leur ont inconsciemment assignées (Scelles, 2010).

L’Etat francais marque I'importance de cette relation fraternelle via certaines actions :
la possibilité d’inscrire son enfant dans une école d’'une autre commune si sa sceur ou son
frére y est déja inscrit la méme année scolaire, la non-séparation des fratries dans le cadre de

I’aide sociale a I'enfance, etc.

Tout comme la famille, la fratrie a subi, dans sa composition et son fonctionnement, des
mutations importantes au cours du temps. Tout d’abord, les membres de la fratrie sont moins
nombreux qu’auparavant (Fine, 2007 citée par Poujol et al.,, 2017). Par ailleurs, le
vieillissement des personnes handicapées conduit les sceurs et fréres a réfléchir davantage a
I'aide et au soutien qu’ils devront leur apporter, une fois leurs parents trop agés pour s’en

occuper ou décédés (Heller & Kramer, 2009 cités par Knecht et al., 2015 ; Lee & Burke, 2018).
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3.2. La dynamique fraternelle bousculée par la présence d’'un membre

porteur de handicap

Avec ou sans présence d’un handicap, la relation entre les sceurs et fréres influence le
développement de I'ensemble des enfants de la fratrie, dés le plus jeune dge (Metz et al.,
2019). Le fait qu’un enfant soit atteint d’'une pathologie ou de déficiences « attaque » le lien

fraternel et influence les relations, ainsi que leurs évolutions (Poujol et al., 2017).

Les facteurs parentaux et familiaux (statut socio-économique, stress, routines familiales,
communication, etc.) semblent étre les meilleurs prédicteurs des difficultés ou de la résilience
des sceurs et freres dans leur expérience en tant que membres de la fratrie d’'un enfant
porteur de handicap (Giallo & Gavidia-Payne, 2006). En paralléle, les processus de fraternité
sont des fonctions inscrites dans un environnement social, politique et culturel qui les nourrit,

leur propose des régles qui entravent ou favorisent leur déploiement (Scelles, 2013).

Etre une sceur ou un frére d’un enfant en situation de handicap peut alors exposer a des
impacts qualifiés de négatifs, tels que des responsabilités dépassant les attentes pour leur age
(protection de leur sceur ou frére du harcélement, réalisation de davantage de taches
ménageres, etc.) et/ou des inquiétudes quant au futur de I’enfant concerné-e et du leur. Les
membres de la fratrie peuvent par ailleurs rencontrer des difficultés a gérer le comportement
problématique et parfois imprévisible de leur sceur ou frére. Les impacts peuvent concerner
leur bien-étre (colére, inconfort, honte, embarras, peur, isolement social, inquiétude et
sentiment d’épuisement) et leur vie sociale et amicale (ne pas se sentir capable d’inviter des
amis a la maison, de dire aux autres I’existence d’une sceur ou d’un frére atteint d’un handicap,
etc.). En outre, I'enfant peut avoir une expérience du lien avec le parent différent que I’enfant
porteur d’'un handicap (moins d’attention des parents, attentes différentes, etc.) (Watson et
al., 2021). Cette situation spécifique peut également créer des changements dans les
performances fonctionnelles (Bowman et al., 2014). De maniére plus large, c’est la santé
mentale (Jones et al., 2020 ; Zucker et al., 2022) et la qualité de vie (Claudel-Valentin et al.,
2021 ; Levante et al., 2023) des fratries d’un enfant en situation de handicap qui sont
affectées. Ces conséquences se révelent alors avec des symptomes tels que la dépression,
I'anxiété (Lovell & Wetherell, 2016 cités par Watson et al., 2021) ou des difficultés
émotionnelles et comportementales tout au long de I'enfance, qui peuvent méme persister

au-dela (Giallo et al., 2014 ; Levante et al., 2023).
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En paralléle, étre une sceur ou un frére d’un enfant en situation de handicap peut
exposer a des impacts qualifiés de positifs. En effet, fier-ére de I'unicité de leur sceur ou frere,
ils-elles développent des compétences telles qu’une empathie, une compréhension et une
capacité a faire face accrues. Par ailleurs, un sentiment positif lié au fait de prendre soin de
leur sceur/frére en situation de handicap peut naitre (Levante et al., 2023 ; Watson et al.,
2021). Ces enfants peuvent également développer des forces psychosociales telles que
I’'amour, la gentillesse, la loyauté et la persévérance (Wofford & Carlson, 2017). Enfin, ils-elles
mettent davantage en ceuvre des qualités telles que la débrouillardise, la tolérance et la

maturité (Brody et al., 1991 cités par Griot et al., 2013).

D’autres études au contraire ne montrent pas de différences en termes de
fonctionnement entre des fratries comprenant ou non un enfant porteur de handicap
(Levante et al., 2023). Ces résultats vont dans le sens d’une grande variabilité, entre les
familles, mais aussi au sein méme d’une famille. En effet, le vécu des sceurs et fréres est
unique, avant tout conditionné par leurs propres expériences et caractéristiques. Il convient
donc de ne pas supposer que I'expérience d’'un membre de la famille est similaire a celle d’'un

autre (Orsmond & Fulford, 2018).

Par ailleurs, plusieurs études montrent que la réaction des soeurs et freres au handicap
va dépendre de la maniéere dont la famille et plus particulierement les parents vont réagir face
a cette situation (Scelles, 2008 citée par Griot et al., 2010). En somme, il semble que I'enfant

va recevoir le retentissement du handicap par I'intermédiaire de I'adulte (Griot et al., 2013).

La dynamique fraternelle ainsi bousculée par le handicap d’un de ses membres, associée
au fait que le retentissement du handicap vécu par I'enfant I'est par le truchement des

parents, n’entraine-t-elle pas une redistribution des roles au sein méme de la fratrie ?
3.3. Durdle de sceur/frére au réle d’aidant potentiel

La spécificité du lien établi avec un membre de la fratrie porteur de handicap ne permet
pas |'apparition d’une relation symétrique. L’enfant sans déficience peut se retrouver en
position d’aidant (Fernandez & Ferreira, 2020), qui montre comment faire certaines choses a

I’enfant porteur de handicap (Nillama et al., 2018 cités par Bellalou et al., 2019).

Lorsque les sceurs et freres d’'un enfant en situation de handicap assument des taches

semblables a celles des parents, ce renversement des roles peut étre théorisé sous le nom de
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parentification centrée sur la fratrie (Levante, 2023). Bien qu’il n’existe que trés peu d’études
et donc de données sur cette notion (Haxhe, 2013 ; Hendricks et al., 2021), la parentification
peut étre définie comme la modification ou la suppression des frontiéres au sein des
structures familiales qui se produit lorsque les enfants assument les réles et les responsabilités
de I'adulte (Hooper & Doehler, 2012 cités par Hendricks et al., 2021), classiquement attribués
aux parents (Dayan & Scelles, 2017 ; Wintgens & Hayez, 2003 cités par Griot et al., 2013). C'est
en effet la position prise par les parents qui semble primordiale : s’ils assument leur role,
I'enfant « sain » est une aide ; s’ils sont absents ou démissionnaires, I'enfant « sain » est
susceptible de prendre leur place via une dynamique de parentification (Scelles, 2005 citée
par Haxhe, 2013). Lorsque I'enfant est parentifi¢, la dynamique familiale est alors qualifiée de
dysfonctionnelle (Silvestre, 2017). Cela peut alors avoir un impact important sur la détresse
de ces fratries et sur la qualité de leurs relations familiales ; la parentification vécue dans
I'enfance étant associée a la psychopathologie a I'dge adulte (niveaux plus élevés de

symptomes d’anxiété et de dépression et de détresse globale) (Levante, 2023).

En paralléle de la notion de parentification, la notion de jeune aidant-e est évoquée dans
certaines études, définie comme « des enfants ou jeunes qui s’occupent de membres de leur
famille atteints de maladie, de handicap ou de toxicomanie, en endossant un niveau de
responsabilité qui serait normalement associé a un adulte » [traduction libre] (Becker, 2000
cité par Frank & Slatcher, 2009, p.1). Ce role peut devenir traumatisant et nuisible lorsqu'il est
excessif et a long terme, avec des responsabilités qui dépassent les capacités de I'age ou du
niveau de maturité de I'enfant (Boumans & Dorant, 2018 cités par Hendricks et al., 2021). Cela
peut alors avoir un impact sur sa santé émotionnelle et physique, sa réussite scolaire et ses
chances dans la vie (Frank & Slatcher, 2009). A I'inverse, aider sa sceur ou son frére en situation

de handicap pourrait favoriser une meilleure estime de soi (Bellalou et al., 2019).

Toutefois, c’est le plus souvent sur le long terme que les réles évoluent. En effet, lorsque
les personnes porteuses de handicap (en particulier celles avec une déficience intellectuelle
ou développementale) vieillissent, de nombreux sceurs et fréres envisagent de devenir leurs
soignants (Lee & Burke, 2018 cités par Redquest et al., 2020). Cela devient d’autant plus
courant ces dernieres années, les personnes en situation de handicap vivant plus longtemps
gu’auparavant, survivant donc a leurs parents ou dépassant les possibilités pour ceux-ci de

prendre soin d’eux (Lee & Burke, 2018 cités par Redquest et al., 2020). Via ce réle, ils
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s’investissent auprés de leur proche dans plusieurs domaines : obtenir des arrangements
résidentiels, aider aux finances, avoir la tutelle, interagir avec les prestations de services et
offrir de la compagnie (Burke et al., 2012). Le role d’aidant familial est reconnu par le droit
frangais (Loi n® 2005-102 du 11 février 2005 & décret n°2022-88 du 28 janvier 2022) ; si un
membre de la fratrie est reconnu comme aidant a titre principal de sa sceur ou son frére, il a
acces aux droits prévus dans ce cadre (allocation journaliére proche aidant, aide au répit,
congé proche aidant, etc.). Toutefois, de nombreux aidants restent cachés, ne voulant pas

révéler leur vécu par loyauté envers la personne aidée (Frank & Slatcher, 2009).

Au sein de cet environnement spécifique qu’est la fratrie, lieu de construction de
I'individu, I'influence du handicap est grande. Qu’elle soit positive ou négative, elle modifie la
dynamique familiale, allant parfois jusqu’a faire évoluer les roles de chaque membre en son

sein. Comment, dans ce cadre, les membres du systéme participent-ils a leurs occupations ?
Il. Léquilibre occupationnel au coeur de I'équilibre familial

Face au handicap d’un enfant dans la fratrie, c’est I'ensemble de I’équilibre familial qui
est précaire. L'ergothérapeute, face a ce constat, peut s’interroger sur I'impact potentiel de

cet équilibre précaire sur ce qui fait son cceur de métier : les occupations.
1. Le concept d’équilibre occupationnel

1.1. 'occupation, le concept central de I'’ergothérapie

Bien que de nombreuses définitions de I'occupation - aussi parfois nommeée activité
signifiante et/ou significative - aient été proposées (Clark et al., 1991 cités par Pierce, 2016),
elle peut étre définie comme « Un groupe d'activités, culturellement dénommé, qui a une
valeur personnelle et socioculturelle et qui est le support de la participation a la société. On a
tendance a les classer en soins personnels, productivité ou loisirs » (Meyer, 2013, p.16).
Comprendre les significations, les expériences et les dimensions contextuelles de I'occupation
au travers de la maniére dont elles sont percues par les individus constitue en effet une
connaissance essentielle pour les ergothérapeutes, qui travaillent d’abord avec les

circonstances de vie d’individus singuliers et de leurs familles (Pierce, 2016).

Au travers de cette notion d’occupation, et face a une dynamique familiale bousculée,

quel concept I'ergothérapeute pourrait-il vouloir mettre en ceuvre ?
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1.2. ’équilibre occupationnel, une visée majeure de I'ergothérapie

L’équilibre occupationnel est I'un des concepts « originaux » qui sous-tend la pratique
de I'ergothérapie (Christiansen, 1996 cités par Backman, 2004). A cette époque, des médecins
prescrivent un « régime équilibré du travail », supervisé par de nouveaux professionnels de la
santé : des ergothérapeutes (Bryden & McColl, 2003 cités par Backman, 2004). Le pére
fondateur du concept serait A. Meyer, qui soulignait dés 1922 la nécessité de s'occuper d'une

participation équilibrée dans quatre domaines : travailler, jouer, se reposer et dormir.

Comme pour de nombreux concepts ergothérapiques, il n’existe pas de définition
consensuelle de I'équilibre occupationnel. Christiansen (1996 cité par Backman, 2004) met au
cceur de sa définition la notion d’organisation : « la maniére dont les personnes organisent
généralement leurs journées de maniére satisfaisante ». Pour Wagman (2012), ce sont les
notions de quantité et de variation qui sont les éléments centraux de I'équilibre
occupationnel : « la perception individuelle d'avoir la bonne quantité d’occupations et la
bonne variation entre elles ». Quant a Anaby (2010), elle évoque un équilibre en perpétuelle
instabilité : « un équilibre dynamique et la représentation qu’en a I'individu évoluent sur un
continuum allant du déséquilibre a I’équilibre occupationnel ». Bien que ces définitions ne
fassent pas consensus, elles ont un point commun : la notion de perception. En effet, la
perception de I'équilibre occupationnel reste personnelle et subjective, influencée par la
culture, les valeurs et les attentes environnementales (Backman, 2004). Cet équilibre se crée
entre les trois domaines occupationnels : soins personnels, productivité et loisirs (Law,

Polatajko, Baptiste & Townsend, 1997 cités par Ung, 2019).

L’équilibre occupationnel est corrélé a la santé de fagon significative (Ung, 2019). En
effet, un degré satisfaisant d’équilibre occupationnel a des effets bénéfiques sur la santé et
sur la qualité de vie (Backman, 2004 ; Morel-Bracq et al., 2015). Il rend par ailleurs plus aisé
de développer une image positive de soi, de donner du sens a sa vie (Morel-Bracq et al., 2015),
de gérer son stress et/ou son anxiété (Hakansson et al, 2009 cités par Ung, 2019 ; Wagman et

al., 2012) et d’accéder a une satisfaction de vie (Wagman et al., 2012).

Bien qu’il soit subjectif, donc non directement observable (Backman, 2004), il est
indispensable pour la pratique de [|‘ergothérapie de pouvoir mesurer [|'équilibre

occupationnel.
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1.3. Les mesures de I’équilibre occupationnel

Des indicateurs ont été pensés pour mesurer I'équilibre occupationnel : emploi du
temps ou journal d’activités (Marino-Schorn, 1986 cités par Backman, 2004) ou occupational
guestionnaire [questionnaire occupationnel] (Smith et al., 1986 cités par Backman, 2004). Ce
dernier examine la répartition du temps consacré a chaque activité, mais ne prend pas en
compte la satisfaction de la personne envers l'usage de son temps ou la variété des activités

(Lariviere et al., 2023).

Des questionnaires visant a mesurer I'équilibre occupationnel ont été créés ces
derniéres années, mais ceux disponibles en frangais sont limités (Lariviére et al., 2023). Le
occupational balance questionnaire [questionnaire d’équilibre occupationnel], de Wagman &
Hakansson, a été traduit et adapté transculturellement pour étre pertinent pour un public
francophone. Questionnaire auto-administré de treize items évalués avec une échelle ordinale
a six niveaux (de 0 a 5), il permet de mesurer la satisfaction des personnes a I'égard de la
guantité d’occupations et de leur variété, en plus du temps consacré a celles-ci. Il est facile et
rapide a remplir et les mesures psychométriques en font un outil de qualité (Lariviere et al.,

2023).

Comment, alors, mettre ce concept d’équilibre occupationnel au cceur de la réflexion en

ergothérapie autour des fratries, a travers I’étude de leurs occupations ?
2. La famille, une multitude d’étres occupationnels

La famille est composée de plusieurs membres, dont chacun participe aux occupations

de celle-ci. Quelles sont ces occupations qui font partie de la vie familiale ?
2.1. Les occupations familiales : entre routines et rituels

La littérature est pauvre concernant les types d’occupations qui feraient partie de la vie
familiale. Les occupations d'une famille sont toutefois définies comme la capacité d'une
famille a créer et a s'engager dans des routines quotidiennes et des rituels significatifs (Dunst
et al., 2000 cités par DeGrace, 2004). Ces routines et rituels assurent l'intégrité structurelle de
la vie familiale (Boyce et al., 1983 cité par DeGrace, 2004). lls sont aussi une force stabilisatrice
dans la famille, un moyen de développement de I'identité familiale et un facteur de protection

favorisant la santé de ses membres (Schuck & Bucy, 1997 cités par DeGrace, 2004).
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2.2. l’équilibre occupationnel des aidants : des restrictions évaluables

Les parents sont considérés comme les aidants dits naturels de I’enfant en situation de
handicap. Les autres membres de la fratrie peuvent également jouer ce réle. L'aidant
« naturel/familial/informel » est défini comme « une personne non professionnelle venant en
aide a titre principal, pour partie ou totalement, a une personne dépendante de son entourage

pour les activités de la vie quotidienne » (Haute Autorité de Santé).

Les aidants naturels connaissent fréquemment une restriction dans leur équilibre
occupationnel, les soins conduisant a une diminution des activités significatives (Réschel et
al., 2021). L'occupational balance in informal caregivers [questionnaire d’équilibre
occupationnel pour les aidants naturels] (OBI-Care), concu par Réschel et al. (2021) a d’ailleurs
été développé. Initialement pensé pour des parents d’enfants prématurés, il est décrit

comme pouvant étre appliqué dans divers contextes de soins de santé (Roschel et al., 2021).
2.3. Le handicap : élément impactant I’équilibre occupationnel des parents

Les occupations sont bouleversées par le handicap d’un enfant de la fratrie. Les familles
peuvent en effet rencontrer des difficultés a s’engager dans leurs routines quotidiennes, tant
la vie familiale tourne souvent autour des besoins de I'enfant porteur de handicap (Cohen,

1998 cité par DeGrace, 2004).

Les parents d’'un enfant en situation de handicap peuvent en effet étre amenés a
apporter des modifications des occupations concernant les loisirs, le contexte social et
I’emploi, pour répondre aux besoins de leur enfant. Ainsi, il leur est difficile de participer
régulierement a des activités significatives, a l'intérieur comme a l'extérieur du foyer
(McAuliffe et al., 2019 cités par Davy et al., 2022). L'impact du handicap est notamment une
réalité dans certaines activités : des sorties familiales limitées (Cappe, 2019 cité par Bellalou
et al., 2019) ; un sentiment des parents de manquer de temps pour s’occuper de leur famille,
notamment de leurs autres enfants ; une difficulté a jouer ou avoir une activité de loisirs avec

son enfant (Bellalou et al., 2019) ; des vacances et célébrations impactées (DeGrace, 2004).

L’équilibre occupationnel des parents d’'un enfant porteur de handicap est décrit comme
divergeant de celui des parents d’'un enfant au développement typique, avec une différence
statistiqguement significative, bien que faible. La parentalité de jeunes enfants affecte en effet

I’équilibre occupationnel quel que soit le handicap de I'enfant (Dhas et al.,, 2023). Cette
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perturbation de I'équilibre occupationnel va par ailleurs se maintenir dans le temps lorsque
I’enfant est porteur d’un handicap, peu importe lequel, alors qu’elle diminue lorsque I'’enfant

typigue est davantage indépendant (McCann et al., 2012 cités par Davy et al., 2022).

Qu’en est-il plus précisément de I'équilibre occupationnel des membres de la fratrie ?

3. L’équilibre occupationnel des sceurs et des fréeres d’'un enfant en

situation de handicap

Comme évoqué précédemment, les influences du handicap dans la fratrie sur ses

membres sont nombreuses et présentes tout au long de la vie.
3.1. Un impact de la période de développement jusqu’a I’dge adulte

Le développement occupationnel est un processus complexe qui se met en place grace
a linteraction entre les capacités et caractéristiques individuelles et le contexte
environnemental (Townsend & Polatajko, 2013). Pour avoir accés a un développement
occupationnel satisfaisant, I'’enfant doit donc se voir offrir des opportunités occupationnelles
et des processus sociaux au quotidien (Humphry & Wakeford, 2006 cités par Price &
Stephenson, 2009). Le handicap faisant partie intégrante de I'environnement dans lequel vit
la fratrie, le développement occupationnel pourra donc étre transformé. Ce dernier est le
processus qui permet de construire le répertoire occupationnel (Wiseman, Davis & Polatajko,
2005) — processus dynamique et complexe d’expériences et d’opportunités constituant un
ensemble d'occupations qui font partie de la vie d'une personne a un moment donné
(Njelesani et al., 2017 cités par Folha & Della Barba, 2020) —, permettant alors a I'individu de
s’engager dans de nouvelles occupations ou de modifier la facon dont il les réalise (Townsend
& Polatajko, 2013). En réalisant leurs occupations, les enfants construisent donc le répertoire
occupationnel qui leur permettra de développer leurs roles d’enfant qui joue, étudie,
communique avec les autres et prend soin de lui-méme (Mandich & Rodger, 2006 cités par

Folha & Della Barba, 2020).

Les occupations sont influencées sur le plus long terme : les personnes ayant une soceur
ou un frére en situation de handicap sont plus susceptibles de choisir une profession d’aide
(Beffel et al., 2023 ; Martins, 2007 cité par Rosen et al., 2022). Par ailleurs, les sceurs et fréres
d’un enfant porteur de handicap se voient souvent confier la responsabilité, au moins morale,

de s’occuper de leur sceur ou frére handicapé-e aprées la mort des parents (Griot et al., 2010).
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Si le handicap dans la fratrie a un impact sur les occupations futures des sceurs et fréres,

comment influence-t-il également les occupations de I'enfance ?
3.2. Des occupations influencées dés I’enfance par le handicap dans la fratrie

Les enfants apprennent les occupations par l'interaction avec I'environnement plus que
par les principes de la maturation neurologique (Folha & Barba, 2020). Les occupations d’un
enfant sont donc a mettre en lien avec son contexte de vie, c'est-a-dire I'environnement, les

opportunités et les ressources mis a sa disposition (Vagny & Van Der Waerden, 2023).

La participation des sceurs et freres aux activités réalisées au sein de la famille est
affectée par le handicap d’'un membre de la fratrie (Woodgate et al., 2016). Tout d’abord, la
présence du handicap dans la fratrie peut avoir un impact sur le rendement scolaire (Goudie
et al., 2013), notamment lorsque le soin apporté a I’enfant en situation de handicap par ses
sceurs et freres a une conséquence sur la réalisation de leurs devoirs et la fatigue a I'école
(Pavlopoulou, 2022). En outre, il peut exister une incapacité a faire certaines activités avec
leur sceur ou frére (pour le confort ou la sécurité de I'enfant atteint) (Luijkx et al., 2016). Qui
plus est, les enfants partagent moins de jeux et d’activités de compétition (Stoneman, 1987
cité par Griot et al., 2010). Par ailleurs, des activités liées aux soins de I’enfant handicapé-e
font partie des activités partagées (Luijkx et al., 2016). D’autre part, il existe un besoin de
planification supplémentaire a I'organisation d’activités, ainsi qu’un manque de répit pour
I'ensemble de la structure familiale. Dans certaines familles, la situation peut créer des
difficultés pour voyager. Dans d’autres, cela peut méme aller jusqu’a I'impossibilité de quitter

la maison (Woodgate et al., 2016).

Concernant l'expérience scolaire, les sceurs et fréres d’un enfant en situation de
handicap peuvent étre plus a risque de développer un sentiment de faible compétence, d’étre
soumis a des difficultés comportementales et d’avoir de moins bons résultats scolaires
(Gregory et al., 2020). Ces éléments sont a considérer de maniére relative a la sévérité du
handicap, ayant une conséquence plus ou moins importante sur la participation des membres

de la fratrie aux activités (Wigston et al., 2017).

Face a ces difficultés occupationnelles, comment s’exprime la voix des sceurs et freres

concerné-es ?
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3.3. La co-occupation et le répit comme source d’équilibre

Lorsque les sceurs et fréres d’un enfant en situation de handicap sont interrogés sur les
éléments importants pour leur qualité de vie, ils évoquent les activités partagées ainsi que les

temps de repos (Luijkx et al., 2016).

Les activités partagées peuvent étre décrites comme des co-occupations. La co-
occupation est définie par linteraction singuliere d’au moins deux individus dont les
occupations se modelent étroitement les unes sur les autres (Pierce, 2009). En effet,
I’expérience occupationnelle ne peut pas se produire sans les interactions de I'autre ou des
autres personnes avec lesquelles les occupations sont vécues (Pierce, 2009). Les interactions
inhérentes a la dynamique familiale évoquées précédemment prennent ainsi un sens
occupationnel. Les co-occupations sont un élément majeur du développement occupationnel
des enfants (Price & Stephenson, 2009). En présence d’un handicap, le développement et

donc le répertoire occupationnel des membres de la fratrie sont alors impactés.

En parallele des activités partagées, les temps privés sont importants pour la qualité de
vie des sceurs et freres d’un enfant en situation de handicap (Luijkx et al., 2016). Les effets de
séjours de répit (court séjour de I’enfant en situation de handicap a I’extérieur de sa famille)
sont décrits comme majoritairement bénéfiques pour les sceurs et fréres (Welch et al., 2012).
Ces dernier-eres évoquent en effet pouvoir passer plus de temps de qualité avec leurs parents
(Luijkx et al., 2016 ; Welch et al., 2012). Aussi, les sceurs et freres décrivent avoir I'opportunité
d’essayer de nouvelles activités pendant ces périodes, non pratiquées en présence de I’enfant
en situation de handicap (faire du shopping, partager un repas, faire du vélo). Ce temps leur
permet également de passer du temps avec leurs amis, notamment en les invitant au domicile
familial. C'est également la modification de I’environnement qui est a I'ceuvre dans le bien-
étre ressenti par les sceurs et freres : maison plus reposante, plus calme. Enfin, les impacts
bénéfiques sont également dirigés vers les sceurs et fréeres eux-mémes : moins de stress,

d’inquiétude, de souci (Welch et al., 2012).

Ce sont I'’ensemble des sphéeres des activités de vie quotidienne qui sont impactées par
la présence d’un enfant en situation de handicap dans la fratrie. Comment, alors, permettre

aux sceurs et aux freres d’avoir acces a un équilibre dans leurs occupations ?
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lll. Lergothérapeute comme acteur de I’équilibre occupationnel

Face a un équilibre précaire des occupations des sceurs et fréres d’'un enfant en situation

de handicap, quelle vision I'ergothérapie permet-elle d’apporter ?
1. La vision spécifique de I'’ergothérapeute
1.1. ’ergothérapie et la science de I'occupation

L’ergothérapie est définie comme « Une profession de santé centrée sur le client qui se
préoccupe de la promotion de la santé et du bien-étre au travers de I'occupation. Le but
premier de I'ergothérapie est de permettre aux personnes de participer aux activités de vie
guotidienne » (World Federation of Occupational Therapists (WFOT), 2012). En ergothérapie,
le client peut étre un individu, une famille, un groupe, une communauté, une organisation ou

une population (Townsend & Polatajko, 2013).

La science de l'occupation a été créée a partir de I'ergothérapie pour fournir les
connaissances nécessaires a la pratique (Clark et al., 1991 cités par Pierce, 2016). La science
de I'occupation s’attache en effet a comprendre comment I'occupation est « vécue et percue
par nos clients, comment elle est fagconnée par différents facteurs, comment elle se développe

et comment elle est le mieux utilisée pour produire du changement » (Pierce, 2016, p.23).

A partir de ces apports théoriques, les ergothérapeutes « travaillent avec les personnes
et les communautés, soit pour améliorer leur capacité a participer aux activités qu’ils
souhaitent, dont ils ont besoin ou que I'on attend d’eux qu’ils réalisent ; soit en modifiant
I'occupation ou I'environnement pour mieux soutenir leur engagement dans cette

occupation » (WFOT, 2012).
Comment les ergothérapeutes aiguisent-ils-elles leur vision du métier ?
1.2. Une vision de I'ergothérapeute étayée par des modéles conceptuels

Un modele conceptuel est défini comme « une représentation mentale simplifiée d’un
processus qui intégre la théorie, les idées philosophiques sous-jacentes, I'épistémologie et |a

pratique » (Morel-Bracq, 2017, p.42).

Le modele systémique, centré sur le systeme et sur les interactions entre ses acteurs

(Morel-Bracq, 2009), a été évoqué précédemment. Il s’agit d’'un modele interprofessionnel.
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L'ergothérapie, qui se focalise sur le rapport entre la personne, I'occupation et
I'environnement, prend en compte la complexité de la situation, d'ou l'intérét pour les

ergothérapeutes du modele systémique (Morel-Bracqg, 2009) dans leur vision holistique.

En paralléle des modéles interprofessionnels, des modeles ergothérapiques renseignent
encore davantage la pratique en ergothérapie, comme le modeéle canadien du rendement et
de l'engagement occupationnels (MCREO). Elaboré par Iassociation canadienne des
ergothérapeutes et développé par Townsend Polatajko (2013), ce modéle met en évidence la
relation dynamique entre la personne, son environnement et ses occupations. Concernant la
personne, ce sont les dimensions culturelle et sociale, physique, cognitive, affective et
spirituelle (valeurs, croyances) qui sont considérées. Ces deux derniers éléments sont
particulierement en lien avec le vécu des sceurs et des freres d’un enfant en situation de
handicap, comme évoqué précédemment. Concernant I'environnement, le MCREO prend en
compte les environnements physique, institutionnel, culturel et social. L'ensemble de ces
éléments ont un impact sur la fratrie : I'environnement physique avec la maison et I'école,
institutionnel avec les mises en ceuvre de I’Etat ou les recommandations de bonnes pratiques
de I'HAS, social et culturel avec la vision du handicap de la société, par exemple. Les
occupations sont quant a elles classées en soins personnels, productivité et loisirs ; ce sont les
trois domaines de I'occupation influencés par le handicap dans la fratrie, comme vu en amont.
Par ailleurs, ce modele est particulierement intéressant dans le cadre des réflexions menées
car il prend en compte la subjectivité et la satisfaction des personnes accompagnées, notions
centrales de I’équilibre occupationnel. Enfin, la notion de client évoquée dans le MCREO est
intéressante pour la vision large qu’il recouvre, le client n’étant pas seulement la personne

accompagnée mais pouvant aussi étre un groupe de personnes, comme la famille.
2. Une approche centrée sur la famille

2.1. La famille : d’un r6le d’entourage a un réle de client

L’enfant vivant le retentissement du handicap par l'intermédiaire de I'adulte (Griot et
al., 2013), il semble naturel d’inscrire 'accompagnement au niveau du contexte familial. En
effet, les facteurs de risque et de résilience de la famille sont de meilleurs prédicteurs de
I’adaptation des sceurs et freres que leurs propres expériences. Ainsi, les interventions axées

sur le soutien de I'ensemble de la famille, en plus du soutien direct aux sceurs et fréres,
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pourraient s’avérer plus efficaces (Giallo & Gavidia-Payne, 2006). Les auteurs s’accordent en
effet a dire que prendre davantage en compte les besoins familiaux est une nécessité. D’'une
part pour mieux accompagner les personnes en situation de handicap, et d’autre part pour
prendre en considération les besoins (matériels, psychologiques...) des autres membres de la
famille (Fernandez & Ferreira, 2020 ; Goudie et al., 2013), en développant des pratiques
centrées sur cette derniére (Serrano, 2007 cité par Folha & Della Barba, 2020 ; Sukkar et al.,
2017). Des évaluations et des services coordonnés peuvent alors étre mis en ceuvre (Frank &
Slatcher, 2009). Les interventions basées sur la famille peuvent permettre de réduire la
détresse et d’améliorer le bien-étre des sceurs et freres de I'enfant en situation de handicap.
Aussi, cette approche systémique peut permettre d’améliorer leurs propres ressources et de

développer des stratégies d’adaptation et des capacités de résilience (Levante, 2023).

Les besoins des sceurs et freres de personnes porteuses de handicap pouvant étre
spécifiques a I'age, les futurs programmes d’intervention pourraient prendre en compte les

étapes spécifiques a I’age des sceurs et freres (Levante, 2023).

Aujourd’hui, méme lorsque les ergothérapeutes collaborent de pres avec les personnes
aidantes, leur travail demeure axé sur les bénéficiaires des soins (Demers, 2022). Pourtant,
au-dela de la simple « prise en considération » de ses besoins, la famille pourrait étre le sujet
central de I'accompagnement en ergothérapie. En effet, considérer les aidants a la fois comme
des collaborateurs et comme des clients faciliterait les efforts pour améliorer les résultats
occupationnels, tant pour les bénéficiaires des soins que pour les aidants. Des interventions
pourraient alors leur étre spécifiquement destinées, afin notamment d’encourager et de

favoriser I’équilibre lié a I'aidance et aux autres activités (Demers, 2022).
Comment, alors, penser une approche centrée sur la famille ?
2.2. ’approche centrée sur la famille : une démarche timide

Une étude exploratoire menée en 2017 pour identifier les types de services axés sur la
famille pour les parents d’enfants avec handicap met en évidence plusieurs types
d’accompagnement : service d’information/d’éducation, groupes de soutien pour favoriser le

bien-étre familial, répit, coaching, etc. (King et al., 2017).

Bien que les soins soient centrés sur la famille, la littérature fournit peu d’indications sur

la nature des services proposés et montre par ailleurs que ces services ne sont pas courants :
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36 articles seulement entre 2009 et 2014 (King et al., 2017). En France, |'évaluation familiale
est encore moins pratiquée que dans les pays anglo-saxons, qui ont davantage I’habitude de

travailler avec les familles de facon systématique (Rochet & Frankhauser, 2018).

Il semble quoi qu’il en soit indispensable que les services aux familles soient pensés
comme un continuum afin de répondre aux besoins des familles tout au long de la vie (Selber
et al., 2014 cités par King et al., 2017). A ce sujet, une université américaine a développé le
programme « The future is now » [L’avenir est maintenant]. A destination des personnes
adultes ayant une déficience intellectuelle et de leurs familles (dont les fratries), il est dispensé
par des organisations de personnes porteuses de handicap. L'objectif : planifier I’avenir, en
ayant toutes les informations nécessaires et en travaillant sur leurs compétences de
communication (DeBrine et al., 2009 cités par Arnold & Heller, 2018). Le document final : une
lettre d'intention décrivant les conditions de vie futures souhaitées par la personne, son réle
dans la communauté et ses préférences en matiére de style de vie, précisant les moyens pour
atteindre ces résultats. Le programme a révélé une plus grande implication des familles, un
moindre sentiment de fardeau et un accroissement des choix de la personne en situation de
handicap (Heller & Caldwell, 2006 cités par Arnold & Heller, 2018). Il s’agit du premier
programme de ce type et de I'une des seules interventions basées sur la recherche dans la
littérature. En effet, les études empiriques sur le sujet restent limitées en nombre et par leur
méthodologie : échantillons de taille réduite et manque d'attention a la structure familiale et

a son organisation (Downes & Cappe, 2019).

En parallele, existe-t-il des services spécifiques a I'accompagnement des fratries ?

Montrent-ils des résultats probants ?
3. L'accompagnement spécifique des fratries

3.1. L’'accompagnement des fratries : des besoins issus du terrain

En participant a 'accompagnement d’une sceur ou d’un frere atteint d’'un handicap, la
fratrie aura davantage tendance a jouer ensemble (Rayner, 2011 cité par Downes & Cappe,
2019). Pour aller plus loin, il semble important d’explorer les effets directs sur la fratrie, afin

de prendre en compte leurs besoins (Downes & Cappe, 2019).

Des soutiens appropriés sont nécessaires pour aborder les complexités des expériences

vécues, en impliquant les sceurs et freres dans les programmes de soutien familial et en
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proposant un soutien individualisé adéquat (Viswanathan et al., 2021). Au-dela des
professionnels de santé, ce sont aussi les parents qui sont convaincus de la nécessité de
soutien aux sceurs et freres (Lobato & Kao, 2005 cités par Granat et al., 2012). Les sceurs et
freres ont d’autant plus besoin d’accompagnement lorsqu’ils assument le réle d’aidant
(Arnold & Heller, 2018 ; Tozer & Atkin, 2015 cités par Redquest et al., 2020). En effet, a mesure
que les sceurs et fréres s'impliquent davantage dans les soins de leur sceur ou frére

handicapé-e, leurs propres besoins de soutien peuvent augmenter (Arnold et al., 2012).

Le point de vue des sceurs et freres sur la participation aux occupations est toutefois
rarement abordé dans la littérature (Woodgate et al., 2016). Lors d’une étude menée par R.L.
Woodgate en 2016, des sceurs et freres d’enfants a besoins particuliers ont défini des
recommandations pour promouvoir leur participation. lls évoquent tout d’abord le besoin
d’une sensibilisation efficace adressée aux autres ou a eux-mémes et a leur famille, afin de
renforcer la compréhension des difficultés. Ils évoquent aussi la nécessité pour leurs parents

de participer a des activités qui les intéressent et les détendent, afin de réduire leur stress.
Comment se met en place I'accompagnement de ce public spécifique, dans le monde ?
3.2. A I’échelle mondiale : les pays anglo-saxons en téte

Les premiers travaux s’intéressant au vécu de la fratrie confrontée au handicap sont nés
des les années 1960 dans les pays anglo-saxons (Dayan & Scelles, 2017). Dés lors, un
accompagnement des fratries a lieu, en majorité sous la forme de groupes de soutien, réalisés
par des psychologues. Les objectifs pour les enfants ayant une sceur ou un frére porteur de
handicap sont alors d’obtenir des informations relatives au handicap et, via des ressources et
des services, du soutien dans leur réle (Arnold et al., 2012 ; Nguyen et al., 2023). Enfin, le but

est de permettre aux sceurs et freres de se connecter les uns aux autres (Nguyen et al., 2023).

Aléchelle mondiale, des services se développent pour accompagner les sceurs et fréres
de personnes porteuses de handicap : Siblings Australia en 1999 en Australie, Sibling
Leadership Network en 2007 aux Etats-Unis, Sibs en 2011 au Royaume-Uni. Ces organismes,
dirigés par des sceurs et fréres, ont pour but de créer des liens, de soutenir les pairs ainsi que
d’élaborer des politiques. Les résultats de certains services suggerent des effets d’intervention
robuste, avec une amélioration du fonctionnement émotionnel et comportemental

maintenue apres 3 mois pour le programme SIBWorkS en Australie (Roberts et al., 2015).
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Le soutien aux sceurs et freres est généralement assuré dans I'optique d’une préparation
au futur réle d’aidant. Il suit alors généralement soit un modele de soutien par les pairs
(partage d’expériences, réseautage, discussion et apprentissage) ou un modéle
clinique/thérapeutique axé sur les compétences cognitives et les mécanismes
d’adaptation (Kramer et al.,, 2021 cités par Meltzer, 2021). Les types de professionnels

engagés dans ce soutien ne sont toutefois pas renseignés.

Concernant la forme juridique et le modele économique, une étude réalisée a I’échelle
de plusieurs pays (Australie, Nouvelle-Zélande, Royaume-Uni, Etats-Unis et Canada) montre
que ce sont le plus souvent des organisations a but non lucratif/organisations caritatives qui

proposent ces services, avec des financements et un personnel réduits (Meltzer, 2021).

Plus spécifiquement en ergothérapie, la littérature reste pauvre. Un exemple récent est
toutefois spécifique : L. Zogacki, ergothérapeute et L. Chiarello, kinésithérapeute, toutes deux
ameéricaines, ont développé The Sibling Participation in Occupational Therapy [La participation
des fréres et sceurs a l'ergothérapie] (SPOT). Il s’agit d’un processus collaboratif de
participation, adapté des travaux de Palisano et al. (2022 cités par Zagacki & Chiarello, 2023),
qui permet une évaluation et une intervention concernant I’enfant, la fratrie, la famille et
I’environnement. Les résultats d’une série de cas montrent un intérét a utiliser SPOT dans des
familles avec un enfant en situation de handicap physique, pour guider I'évaluation
individualisée et proposer un plan d’intervention autour de I'occupation de chaque membre

de la famille, notamment incluant les sceurs et fréres (Zagacki & Chiarello, 2023).

Dans des groupes de soutien non spécifiques a 'ergothérapie, des interventions s’en
rapprochent toutefois. C'est le cas d’'un programme de I'association Sibs, qui s’intéresse aux
fratries d’un enfant en situation de handicap pour améliorer leur bien-étre et leur engagement
dans l'apprentissage ; une des séances consiste en une fiche « Comment I'école peut
m’aider », dans laquelle I'enfant doit cocher ses difficultés en lien avec le vécu dans la fratrie

(Hayden et al., 2019). Les professionnels qui interviennent ne sont toutefois pas mentionnés.

Ce n’est que 20 ans apres les pays anglo-saxons, soit dans les années 1980, que les
travaux s’intéressant au vécu de la fratrie confrontée au handicap voient le jour en France

(Dayan & Scelles, 2017).
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3.3. En France: des recommandations de bonnes pratiques... sans réelles

pratiques

En France, des recommandations de bonnes pratiques évoquées par la Haute Autorité
de Santé (HAS) font référence aux fratries. La HAS conseille notamment de « considérer la
fratrie comme un acteur important dans I'accompagnement de la personne polyhandicapée ».
L’agence nationale de I’évaluation et de la qualité des établissements et services sociaux et
médicaux sociaux, dans un rapport orienté vers les centres d’action médico-sociale précoce,
consacre un chapitre a I'accompagnement de la fratrie: « expliquer I'accompagnement
proposé, proposer des informations et des échanges sur la différence, le handicap ». La
stratégie nationale autisme au sein des troubles du neurodéveloppement 2018-2022 évoque
le soutien des familles comme un des cing engagements. Toutefois, aucun élément n’est
spécifique a la fratrie. En 2012, les recommandations de bonne pratique de la HAS concernant
I'autisme indiquaient pourtant la possibilité de « proposer du soutien psychologique, des

groupes "parents-enfants-fratrie", ou des activités conjointes avec I’'ensemble de la fratrie ».

Par ailleurs, de plus en plus de structures dans les secteurs médico-social, hospitalier,
associatif ou privé proposent des groupes fratries dans une démarche clinique et/ou
thérapeutique. Ces groupes accueillent les sceurs et freres de plusieurs familles et sont animés

majoritairement par des psychologues et parfois des éducateur-rices spécialisé-es.

Ni la littérature ni les recherches naturelles ne permettent de mettre en exergue des
services spécifiques en ergothérapie auprés des fratries, donc d’autant moins autour de

I’équilibre occupationnel.
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Problématisation

Bien qu’il n’existe que peu d’interventions fondées sur des données probantes, les
sceurs et fréres d’enfants en situation de handicap devraient tout de méme étre
accompagné-es (Veerman et al.,, 2023), de maniere spécifique et non seulement comme
complément a la thérapie de leur sceur ou frére, pour prendre en compte les défis dans leur
vie quotidienne et leurs relations familiales (Metz et al., 2019). Et puisque I'enfant va recevoir
le retentissement du handicap par l'intermédiaire de I'adulte (Griot et al., 2013), les
interventions axées sur le soutien de I'ensemble de la famille, en plus du soutien direct aux

sceurs et freres, pourraient s’avérer plus efficaces (Giallo & Gavidia-Payne, 2006).

Le foyer, en tant que principal environnement d’apprentissage des occupations de
I’enfant est considéré comme le contexte le plus puissant pour dispenser les soins, en paralléle
de I'école. La maison et I'école sont en effet les environnements dans lesquels les enfants
exercent et développent leurs occupations (Black et al., 2017 cités par Folha & Della Barba,
2020). L’ergothérapeute, en tant que professionnel-le fondant sa pratique sur sa vision
holistique et sur I'importance de I’environnement, ne serait-il-elle pas le-la mieux placé-e pour

intervenir dans ce cadre ?

Les fratries composées d’un enfant en situation de handicap vivent des déséquilibres
occupationnels, avec une réduction des temps de loisirs, une augmentation des temps dédiés
aux soins et des difficultés liées a I'école. L'ensemble des domaines considérés comme
centraux en ergothérapie (soins personnels, productivité, loisirs) semble donc touché. De quoi
proposer un accompagnement de qualité dans notre domaine particulier de I'occupation,

autour du concept de I'équilibre occupationnel.

De plus, en élargissant le champ de pratique de I'ergothérapie pour inclure les sceurs et
freres des personnes en situation de handicap, le domaine soutiendrait les objectifs de
pratique holistique des ergothérapeutes, qui auraient alors I'opportunité de viser d’encore

meilleurs résultats (Metz et al., 2019).

Dans ce cadre, comment [I'ergothérapeute peut-il-elle favoriser I’équilibre
occupationnel des sceurs et fréres d’'un enfant en situation de handicap, en prenant en

compte leurs besoins ainsi que ceux de leurs parents ?
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2¢ partie / Méthodologie

Apres avoir effectué une revue de la littérature relative a la question de recherche
initiale, une recherche de type enquéte exploratoire sous la forme d’entretiens est réalisée.
Elle permet de recueillir des données qualitatives concernant les pratiques professionnelles

sur le terrain.
I Les objectifs de I'étude

L'objectif de cette étude est d’explorer les accompagnements réalisés par les
ergothérapeutes pour favoriser I'équilibre occupationnel des sceurs et fréres d’enfants en

situation de handicap.
Pour cela, plusieurs axes d’investigations sont explorés :

o Définir les besoins des sceurs et freres d’'un enfant en situation de handicap
concernant leurs occupations.

e Décrire les outils des ergothérapeutes pour évaluer et accompagner les sceurs et
freres d’'un enfant en situation de handicap.

e |dentifier les ressources et les contraintes liées au travail autour de I'équilibre

occupationnel des fratries.

Et puisque, d’apres I’étude de la littérature, peu d’ergothérapeutes travaillent avec cette
population cible alors que d’autres professionnel-les s’en emparent depuis de nombreuses

années, un axe complémentaire d’investigation est exploré :

e |dentifier dans les interventions menées par d’autres professionnel-les aupres
des sceurs et freres d’un enfant en situation de handicap les éléments qui

pourraient alimenter la réflexion de I'ergothérapeute.
Il. Les personnes enquétées

Les personnes qui sont interrogées dans le cadre de cette étude sont, comme évoqué
précédemment, des ergothérapeutes ainsi que d’autres professionnel-les, répondant aux

criteres d’inclusion ci-apres :
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Ergothérapeute Autre professionnel-le
e Ergothérapeute diplomé-e d’Etat. e Professionnel-le du champ
* Quiaccompagne des enfants en de la santé ou médico-social.
situation de handicap. e Quiintervient concrétement
e Quial'occasion d’étre en contact avec aupres des sceurs et fréres
les fratries des enfants suivis. d’enfants porteurs de handicap.

En paralléle de ces critéres, il est également souhaité, afin que I'étude croise plusieurs

regards, de sélectionner des ergothérapeutes évoluant dans différents milieux professionnels.
lll. Les outils d’investigation

L’enquéte exploratoire qualitative est réalisée sous la forme d’entretiens semi-directifs,
permettant de recueillir des discours faisant état du vécu subjectif des personnes. lls sont
menés grace a un guide d’entretien, congu dans la lignée des objectifs de I'étude. Composé
de questions ouvertes sur les thématiques repérées comme pertinentes suite a la revue de la

littérature, il assure un échange sur le mode d’une conversation dirigée (Annexe n°1).

Une fois les entretiens réalisés, les discours sont rassemblés dans une grille d’analyse
sous différentes thématiques, prévues initialement ou issues des discussions (Annexe n°2).
L'analyse des résultats est réalisée selon une méthode thématique comparative : les discours
sont mis en comparaison a travers leur ressemblance, dissemblance, contradiction ou

opposition. Les résultats sont présentés de maniere descriptive et factuelle.
IV. Les aspects éthiques et reglementaires

Ce sont uniquement des professionnel-les qui sont interrogé-es lors de cette étude, en
application de la Loi dite Jardé (Décret N°2017-884 du 9 mai 2017), relative a la protection des

personnes.

Un formulaire relatif aux engagements de I'étudiante (anonymat, confidentialité...) ainsi
gu’au consentement de la personne enquétée est remis aux personnes faisant 'objet de
I’étude (Annexe n°3). Chaque participant-e donne son accord pour |'utilisation des éléments

de son discours ainsi que pour un enregistrement audio, détruit a la fin de la recherche.

Les discours sont analysés avec neutralité, sans jugement de valeur.
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3¢ partie / Résultats

L’enquéte de terrain a consisté en la réalisation de cinq entretiens semi-directifs. Trois

ergothérapeutes ayant une pratique en pédiatrie ont été interrogées :

e E1-Ergothérapeute en libéral et en service de soins médicaux et de réadaptation
(SMR) (lésions cérébrales acquises), diplomée en 2010.

e E2 - Ergothérapeute en service d'éducation spéciale et de soins a domicile
(SESSAD) (déficience motrice et polyhandicap), diplomée en 2004.

e E3 - Ergothérapeute en libéral et en institut médico-psychologique

(handicaps moteurs et troubles associés), diplomée en 2016.

Par ailleurs, trois autres professionnelles (dont un bindme) ont été interrogées :

e P1 - Psychologue et maitre de conférences en psychologie clinique
du développement. Elle a créé puis coordonné un groupe fratries, groupe de
parole a destination des sceurs et fréres d’un enfant en situation de handicap,
dans le cadre d’une étude longitudinale sur trois ans.

e P2a et P2b - Psychologues d’un centre de ressources autour du handicap. Elles

menent depuis 2010 des groupes fratries.

Les entretiens ont été menés en visioconférence (E2, E3, P1, P2) ou par téléphone (E1),

entre le 21 février et le 17 avril 2024.

I Eclairage de terrain des besoins des sceurs et fréres d’un

enfant en situation de handicap

1. Des besoins évoqués par les parents

E1, E2 et E3 partagent I'expérience commune selon laquelle les besoins des sceurs et
freres d’'un enfant porteur de handicap émanent la plupart du temps des parents : « c’est
quand méme plus les demandes des parents que les demandes des enfants » (E3). E1, dans le
cadre de sa pratique libérale, précise : « les parents me demandaient d’expliquer les difficultés
de leur enfant aux fréres et sceurs » (E1). Dans le cadre de sa pratique en centre de

réadaptation, E1 évoque des inquiétudes formulées par des parents autour du jeu : « Quand
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c’étaient des fréres et sceurs qui jouaient beaucoup ensemble avant [I’accident], les parents

sont inquiets de voir que le jeu se produit plus... ».

L'expérience de P2b, dans le cadre des groupes fratries débutés dés 2010, corrobore
cette expérience. Elle évoque les difficultés des parents eux-mémes : « les familles étaient face
a des questions des fréres et sceurs auxquelles elles avaient pas toujours de réponses ou ne

savaient pas toujours comment y répondre ».

D’autres types de besoins sont évoqués par les sceurs et freres eux-mémes.
2. Des besoins pluriels, au coeur de la dynamique occupationnelle

2.1. Des contextes et situations qui suscitent des besoins spécifiques

C’est tout d’abord du c6té de I'environnement social que la sceur ou le frére de I’'enfant
porteur de handicap a des besoins spécifiques. En effet, P1, qui a conduit puis coordonné des
groupes fratries, évoque les besoins comme intrinséquement liés aux parents. Elle précise :
« accepter que les parents aient des attitudes éducatives différenciées », « avoir du temps
privilégié avec leurs parents », « ils peuvent souffrir du fait que les parents manquent de temps,
sont peu disponibles d’un point de vue physique, mais souffrent aussi de la moindre

disponibilité psychique des parents [occupée par I'enfant porteur de handicap] ».

L'environnement culturel a également un impact sur le vécu du handicap au sein de la
fratrie. E2 et E3 évoquent toutes deux la difficulté des membres de la fratrie pour trouver la
bonne distance lorsqu’ils souhaitent apporter de I'aide : « ils veulent aider le frére ou la sceur,
mais I'aide est pas toujours simple a apporter : de quelle maniére, sans que ¢a soit envahissant,
vexant, que ce soit bien dosé... » (E2). E3 donne I'exemple d’un fréere qui demande aux
camarades d’école de laisser marquer son frére jumeau, atteint d’'une paralysie cérébrale, lors
d’une partie de foot dans la cour, alors que ce dernier voudrait marquer sans aide : « le fait
que le frére ou la sceur vienne soutenir I'enfant en situation de handicap, ¢a peut vraiment étre

mal pergu a certains moments de la vie et dans certains contextes » (E3).

Enfin, I'environnement physique est également créateur de difficultés ou besoins
spécifiques. P2a et P2b, qui rencontrent des sceurs et des fréres régulierement dans le cadre
des groupes fratries, évoquent notamment les difficultés au « manque d’espace personnel,

notamment quand ils partagent la méme chambre » (P2b).
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2.2. Des caractéristiques personnelles qui impactent les besoins

Interrogées sur le profil des soceurs et fréres qui sembleraient avoir un besoin plus
important, E3 évoque le rang dans la fratrie, oU, lorsque composée de trois enfants, la place
de benjamin semble étre la plus difficile pour trouver sa place. P1 considéere quant a elle que
« la position d’ainé est souvent plus difficile, notamment pour les filles car elles se positionnent
comme aidantes ». Concernant I'age ou les besoins seraient accrus, E2 et E3 évoquent
I'adolescence. E3 évoque par ailleurs un besoin plus fort « vers 7 ans, il y a une prise de
conscience, un truc dans la relation qui est mis @ mal a ce moment-la » (E3). E1, intervenant
aupres d’enfants atteints de lésions cérébrales acquises, évoque davantage I'impact du lien
entre les membres de la fratrie : « je ferais plus un lien avec la relation qu’ils avaient avant
I'accident ou I’histoire médicale ». P1 ajoute qu’il est « difficile de faire des généralités » et

gu’il est important de prendre en compte la « singularité de chaque parcours ».

Les trois ergothérapeutes évoquent également la notion de role des sceurs et freres,
modifié dans cet environnement particulier : « les petits sont hyper protecteurs », « le petit

frére qui a la position de grand frére ; du fait qu’il soit aidant, les réles s’inversent » (E2).
2.3. Des occupations modifiées par une réalité spécifique

Concernant les occupations, E3 évoque tout d’abord, pour des sceurs et freres
adolescent-es, des besoins en termes de manutention et d’aides techniques : « il y a des ados
qui portent leur frere ou leur sceur, ou qui vont étre amenés a étre a la maison tout seuls avec
leur frére - sceur et du coup ils ont des questions par rapport au portage, aux actes de nursing ».
P2b évoquent aussi des enfants qui rapportent « des réveils trés tot, dus aux troubles du
sommeil ou au bruit ». Elle rapporte par ailleurs des plaintes concernant le partage d’activités :

« leur plainte en ce moment, c’est ceux qui ne peuvent pas partager une activité » (P2b).

Plus globalement, concernant les occupations des sceurs et fréres d’enfants en situation
de handicap, E1 et E2 évoquent une privation, notamment concernant les activités de loisirs :
« I’enfant a peu de mobilité, donc ¢a prive le reste de la famille de certaines activités » (E2), « il
y a plein d’activités qui sont pas faites par les autres enfants, parce qu’au sein de la famille

c’est pas possible ; il y a une privation » (E1).

Dans le cadre de cette privation évoquée par deux des trois ergothérapeutes

interrogées, comment I'ergothérapeute se positionne-t-il-elle ?
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Il. Spécificités de I'ergothérapie aupres des sceurs et freres d’'un

enfant porteur de handicap

1. Lerole de I’ergothérapeute aupres des soceurs et freres

Interrogée sur le role que pourrait avoir I'ergothérapeute aupres des sceurs et freres
d’enfants en situation de handicap, E2 s’interroge : « C’est pas si simple... Est-ce que c’est notre
place ? ». Elle évoque des objectifs qui pourraient étre autour de la libération de la parole, de
I'identité ou encore de la place dans la famille. E1 évoque quant a elle I'importance de garder
a I'esprit le champ d’action professionnel de I'ergothérapeute : « il faut qu’on reste vraiment
centré sur I'occupation ». Pour E3, I'ergothérapeute a toute sa place auprés des sceurs et
freres : « on peut les accompagner dans leurs difficultés occupationnelles ; c’est notre cceur de

métier, on est habilité a identifier les problémes occupationnels ».
2. La place de I'ergothérapeute aupres des sceurs et fréres

La place de I'ergothérapeute est différente selon le lieu de pratique. En effet, pour E1
(dans le cadre de sa pratique en service de soins médicaux et de réadaptation) et pour E2, les
interactions avec les soeurs et fréres sont rares : « les fréres et sceurs on les voit assez peu »
(E2). En revanche, en libéral, I'intervention en milieu écologique permet un contact renforcé :
« a compter du moment ou je suis a la maison, je vois toujours les fréres et sceurs... il y a un
lien qui s’instaure, on a une place, eux aussi nous connaissent bien » (E1). Toutefois, E1 précise
gu’elle trouve indispensable d’avoir une place pour chacun et que les réles ne se mélangent
pas : « quand les parents me demandent de faire un bilan pour quelqu’un d’autre dans la
fratrie, je refuse ; il y a un risque qu’on en vienne a confondre un peu la place et les réles de

chacun et puis qu’on prenne aussi peut-étre un peu trop de place dans la famille ».

P2b, salariée dans un centre de ressources, évoque une « position trés confortable,
extérieure, non impliquée dans la prise en charge de I’enfant en situation de handicap, plus

libres, neutres », ce qui facilite, selon elle, son travail et sa posture.

Quel que soit le lieu de rencontre entre I'ergothérapeute et la sceur/le frére, E3
mentionne la position de I'ergothérapeute comme un facteur favorisant I'approche : « on est
en dehors du noyau [familial] et du coup notre parole a une autre valeur que quand c’est un

parent qui le dit ».

31

(CC BY-NC-ND 4.0) RAMBERT



3. Le client : des fréres et soceurs... a la fratrie... a la famille entiere

La ou les autres professionnelles interrogées réalisent une approche directe sur les
sceurs et les freres, les trois ergothérapeutes mentionnent I'importance de placer I'enfant

porteur de handicap comme client central : « ce serait centré autour du patient » (E1).

Dans les « groupes fratries » menés par P1 et P2, seul-es les sceurs et freres sont
convié-es. Lorsque E2 organise un « atelier fratrie », c’est la fratrie entiere qui est invitée a

participer, un atelier paralléle accueillant les parents.

Pour E1 et E2, au-dela du fait que I’enfant en situation de handicap reste central, c’est
via lui uniguement que seraient définis les objectifs en ergothérapie. E3 évoque quant a elle
I'intérét de « l'approche systémique : le client ce serait quand méme I'enfant en situation de
handicap, mais en prenant en compte les problématiques du systeme ». Par systeme, elle
évoque le « premier cercle », comprenant les membres de la fratrie ainsi que les parents. Des
objectifs en ergothérapie pourraient donc émaner des sceurs et des fréres ainsi que des

parents, mais toujours en lien avec la présence du handicap de I'enfant.

Les trois ergothérapeutes n’ont a I’heure actuelle pas d’action d’évaluation des besoins
des sceurs et fréres d’'un enfant porteur de handicap. En revanche, elles mettent déja en

ceuvre des interventions aupres de ce public spécifique. Quelles sont-elles ?

lll. Intervention en ergothérapie : une variété de regards pour une

variété d’interventions

1. Un accompagnement de I’enfant en situation de handicap... bénéfique

a la fratrie
E1 évoque le fait que I'accompagnement en ergothérapie de I'enfant en situation de
handicap constitue déja un apport pour les autres membres de la fratrie : « @ compter du
moment ol on va proposer des aides techniques, des aides humaines et des adaptations qui

vont permettre d’augmenter 'indépendance et I’'autonomie du patient, les parents peuvent

passer des temps privilégiés avec les autres enfants, ¢a fait partie des bénéfices secondaires ».

En prenant I'exemple d’une sceur ou d’un frére qui serait géné-e par les troubles du

sommeil de I'enfant porteur de handicap, E3 réaffirme la pertinence de travailler directement
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autour de ce dernier : « travailler sur 'aménagement de I’espace nuit de I’enfant... si le bruit
c’est parce qu’il se tape contre les barreaux du lit, on peut enlever le lit, capitonner la piéce... ».
L'occasion pour elle de rappeler sa notion de client central : « avoir un impact sur la fratrie

mais sans que ce soit l'interlocuteur principal et sans avoir besoin d’interventions directes. »
2. Un accompagnement ciblé des soeurs et fréres pour les former...

Les trois ergothérapeutes ont eu I'occasion de proposer des séances avec présence de
la sceur ou du frere, de facon ponctuelle. Les demandes émanent des sceurs et freres ou de
I'enfant lui-méme, basées sur la curiosité de voir ce qu’il se passe en séance. Au-dela
d’observer les interactions, ces séances permettent aussi a E3 d’en profiter pour « expliquer
le handicap (...) : redire [a une sceur d’un enfant porteur d’un trouble de I'attention avec
hyperactivité (TDA-H)] qu'en fait il fait comme il peut, et que c'est pas pour énerver ni ses

parents ni ses fréres et sceurs que il oublie, il fait tomber, il tombe, il se fait mal... ».

E3 participe, dans le cadre de linstitut médico-psychologique, aux « samedis
manutention » lors desquels les membres de la famille viennent découvrir des aides

techniques : « montrer comment on utilise un léve-personne, comment on fait un transfert ».

Pour E3, I'unique raison de travailler directement avec la sceur ou le frere serait autour
de la formation. Elle donne I'exemple de la communication : « si I'enfant utilise un PODD
[classeurs de communication alternative] et que le probléme occupationnel du frére ou de la
sceur, c’est qu’ils n’arrivent pas a communiquer avec leur frére ou leur sceur, tu pourrais avoir

une action ciblée pour les former a I'utilisation d'un outil de communication » (E3).
3. ... et ainsi favoriser les activités communes

Au-dela d’expliquer le handicap, E3, face a la sceur de I'enfant porteur d’'un TDA-H, lui
rappelle « qu’il ne faut pas hésiter a utiliser les supports visuels qu’il y a a la maison, qu’il faut
penser a votre maniére de parler pour que vos relations s’apaisent ». Lors de ces séances avec
présence de la sceur ou du fréere, elle saisit par ailleurs I'opportunité d’« ajouter une régle du

jeu pour laisser un peu sa chance a I’enfant [porteur de handicap] de gagner » (E3).

Dans le cadre de sa pratique en centre de réadaptation, E1 propose des rencontres aux
enfants qui avaient des habitudes de jeu avant la survenue du handicap d’'un membre de la

fratrie : « C’est déja arrivé, de maniére ponctuelle, qu’on propose un atelier avec le frére ou la
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sceur pour qu’on fasse des jeux ensemble et qu’ils voient que c’est encore possible, que ¢a va
pas lui faire mal, que ¢a lui fait pas peur... » (E1). E1 évoque également une formation donnée
au groupe d’amis d’un jeune, pour manipuler le fauteuil roulant et se déplacer en ville : « ¢a

pourrait étre des choses qui pourraient étre faites avec la fratrie ».

Contrairement a E1 et E3, ou les interventions sont réalisées de maniére individuelle, E2
a l'expérience d’un « atelier fratrie », organisé en pluridisciplinarité. Plusieurs fratries entieres
étaient réunies, autour d’une activité commune. Les parents étaient quant a eux accueillis

dans un atelier parallele, sous la forme d’un groupe de parole.

E1 évoque I'importance de la préparation en amont de I'intervention : « les choses ne se
font pas a la volée, il faut que le jeune soit d’accord et puis on prend le temps de construire ».
Parfois, préparer l'intervention ne suffit pas. E2 essuie parfois des refus lorsqu’elle propose
aux sceurs et freres de se joindre a une séance a domicile : « on a notre objectif en téte et ¢ca
correspond finalement pas aux besoins de la famille » (E2). Et si la clé de la réussite de

I'intervention était I’évaluation des besoins, suite a laquelle des objectifs seraient établis ?

IV. Evaluer la fratrie en ergothérapie pour définir les besoins

occupationnels

1. Des premiéres impressions...

Les psychologues interrogées réalisent des entretiens, avec le parent pour P2 et avec le
parent et I'enfant/ado pour P1, pour « s’assurer que le dispositif [le groupe fratries]
corresponde a leurs besoins » (P1). En fin de programme, P2 propose un temps de bilan, sous

la forme d’une discussion avec les parents ; il est « investi par la moitié des familles ».

Pour E1, I'évaluation des besoins en ergothérapie doit reposer sur les activités
communes a I'enfant et aux autres membres de la fratrie : « est-ce que ¢a fait partie des

occupations de notre patient ou pas ? ».

E3, de son c6té, évoque des « profils occupationnels » spécifiques a I'environnement
dans lequel ils évoluent, avec la présence du handicap d’un des membres : « les enfants qui
jouent avec leurs fréres et sceurs, en fait, ils jouent pas vraiment avec, ils jouent autour », « on
a pas mal de fréres / sceurs qui apprennent a lire et qui sont refaits de pouvoir lire une histoire

a leur frére ou leur sceur ». Elle invite alors a I'analyse des occupations de ces derniers : « I/
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faut faire attention a ne pas plaquer nos idées de vie ou nos connaissances de "Un enfant de
tel dge il doit faire telle ou telle activité" parce qu’en fait le profil occupationnel de ces enfants-
la dans cet environnement-la, c'est a dire dans une famille avec un frére ou une sceur en
situation de handicap, ¢a va forcément modifier les occupations et I’enfant. C'est pas "on sort
pas”, c'est "on reste a la maison". ». Ces profils occupationnels sont, selon elles, a lier a la
satisfaction de I'’enfant concerné : « le profil occupationnel, ¢a nous dit en rien si ils sont
satisfaits ou pas; c’est important de mettre en regard la satisfaction et voir s’il y a une

émergence de problématiques occupationnelles ou pas ».
2. ...ades idées d’outils d’évaluation solides

Les groupes fratries proposés par P1 ayant été développés dans le cadre d’une étude
scientifique, des outils d’évaluation ont été utilisés. Ainsi, I’évolution de la qualité des relations
et le développement psychoaffectif de I'enfant/ado étaient évalués par les psychologues. Par
ailleurs, des tests standardisés étaient utilisés : questionnaire de dépression, questionnaire de

degré d’anxiété et échelle de mensonges.

Aucune des ergothérapeutes interrogées n’a mis en place d’évaluation concréte des
besoins des fratries a I'heure actuelle. Pourtant, E2 et E3 évoquent des outils qui

permettraient de recenser les besoins de ce public spécifique.

E2 mentionne en effet 'OT’hope, outil d’autodétermination des objectifs en
ergothérapie dans le cadre d'une pratique centrée sur la personne et sur I'occupation, qu’elle
utilise déja pour les enfants qu’elle suit au SESSAD : « il nous arrive de I'utiliser avec les
parents; on n'a jamais pensé de le faire avec les fréres et sceurs, ce qui pourrait étre
intéressant » (E2). E2 mentionne également l'outil Moi et les autres, outil pédiatrique
d’autodétermination des objectifs en lien avec les habiletés sociales, qui pourrait, selon elle,

dans ce contexte de lien familial, étre intéressant a étudier.

E3 quant a elle, afin d’évaluer la satisfaction évoquée précédemment, suggére
I"'utilisation de la MCRO (mesure canadienne du rendement occupationnel) : « la MCRO, tu
peux la faire passer au frére, a la sceur, aux parents... pour évaluer les problématiques
occupationnelles liées a I'enfant » (E3). Elle insiste en effet sur cette notion de problématiques
lides a la sceur ou au frere en situation de handicap, en lien avec sa vision du client comme

étant I’enfant en situation de handicap au cceur, dans une approche systémique.
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4¢ partie / Discussion

L'étude de la littérature et I'enquéte de terrain ont permis un apport spécifique de
connaissances sur la thématique. Apres avoir évoqué les limites et les intéréts de I'enquéte,
une réponse a la question de recherche ainsi que des pistes pour poursuivre I'étude seront
évoquées. Mais en premier lieu : les informations obtenues dans la théorie et sur le terrain

sont-elles en cohérence ?

I Confrontation des résultats de I’enquéte et de la littérature

1. Le client au cceur d’un systéme

1.1. Limportance de la sémantique

Tant dans la littérature que lors de I’'enquéte de terrain, les termes « fratrie » et « sceurs
et fréres » ont été évoqués, parfois aléatoirement. Pourtant, dans le vocabulaire courant, la
fratrie est I’« ensemble des freres et sceurs » (Larousse en ligne). Lorsque I'on parle alors de la
fratrie d’'un enfant en situation de handicap, ce dernier est inclus dans le groupe de personnes.
Or, lorsque I'on évoque les sceurs et fréres d’'un enfant en situation de handicap, ce dernier
en est exclu. En anglais, seul le terme « siblings » est utilisé pour évoquer cette notion, associé
ou non a l'article « the » qui permet de déterminer la signification précise. De nombreux
apports théoriques étant issus de littérature anglophone, la confusion est aisée. Sur le terrain
aussi, les termes s’entrechoquent : les « groupes fratries » sont en fait des groupes de parole
qui accueillent uniguement les sceurs et fréres et non la fratrie au complet. Il convient d’avoir

conscience de cette sémantique pour percevoir toutes les nuances de la thématique.

1.2. LU’enfant porteur de handicap comme client faisant émaner les

problématiques occupationnelles du systeme dans lequel il évolue

Demers (2022) évoque le fait que le travail des ergothérapeutes reste « axé sur les
bénéficiaires des soins ». C’'est en effet ce qui ressort de la vision des ergothérapeutes du
terrain, pour qui « ce serait centré autour du patient initial » (E1). Demers (2022) ajoute
pourtant que la famille pourrait étre le sujet central de 'accompagnement en ergothérapie,
cela en vue d’améliorer les résultats occupationnels. Bien que cela puisse paraitre

contradictoire, c’est en fait ce que proposent E1 et E3 quand elles évoquent le fait de travailler
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avec les sceurs et fréres mais en restant centrées sur les problématiques de I'enfant porteur
de handicap. D’ou le fait que E3 évoque I'intérét de « I"approche systémique : le client ce serait
quand méme I’enfant en situation de handicap, mais en prenant en compte les problématiques

du systéme ». Par systeme, elle entend en particulier les parents et les sceurs et fréres.
1.3. Lasystémie : de la cause des difficultés au modéle d’accompagnement

Dans la littérature, la dynamique familiale est décrite comme systémique, les membres
s'influengant mutuellement (Levante et al., 2023). La structure familiale se réorganise alors
pour répondre aux besoins spécifiques de I’enfant porteur de handicap, en ajustant les roles
de chaque membre (Downes & Cappe, 2019). C'est en effet ce qui est mentionné par les

ergothérapeutes : « le petit frére qui a la position de grand frére ; les réles s’inversent » (E2).

Cette logique systémique est théorisée a travers le modele du méme nom, centré sur le
systeme et sur les interactions entre ses acteurs (Morel-Bracq, 2009). En proposant des
interventions aupres de la famille dans son ensemble, les trois ergothérapeutes en appliquent
les principes. En effet, les ergothérapeutes évoquent toujours les parents dans la démarche.
Au-dela d’étre al'origine des demandes, comme évoqué précédemment, ces derniers peuvent
également étre a I'origine de I'arrét de I'intervention : si I'atelier fratrie et I'atelier parents de
E2 n‘ont pas été poursuivis, c'est parce que « finalement les parents ont créé un groupe

WhatsApp et la dynamique s’est mise en place toute seule ».

Dans ce cadre, n’est-ce pas contre-productif de s’adresser uniquement aux sceurs et
fréres de I’enfant en situation de handicap ? Giallo & Gavidia-Payne (2006) répondent a cette
guestion en précisant que les interventions axées sur le soutien de I'ensemble de la famille

pourraient en effet s’avérer plus efficaces.
2. L’évaluation : identifier les problématiques occupationnelles

2.1. Des besoins qui varient dans la littérature et sur le terrain

Les besoins spécifiques des sceurs et fréres d’un enfant en situation de handicap ont été
largement décrits dans I’étude de la littérature. Sur le terrain, les ergothérapeutes rapportent
en particulier des besoins liés a I'environnement spécifique dans lequel vit I’enfant ainsi que
des caractéristiques personnelles pouvant impacter ses occupations au quotidien. C’est
d’ailleurs la raison pour laquelle il existe une grande variabilité dans les expériences de chacun,

parfois méme au sein d’une méme famille (Orsmond & Fulford, 2018).
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2.2. Lerépertoire occupationnel au sein du profil occupationnel

Lors de I’étude théorique, la notion de répertoire occupationnel a été décrite comme un
processus dynamique et complexe d’expériences et d’opportunités constituant un ensemble
d'occupations qui font partie de la vie d'une personne a un moment donné (Njelesani et al.,
2017 cités par Folha & Della Barba, 2020). Lors de I'enquéte de terrain, c’est la notion de profil
occupationnel qui a été évoquée par E3. Meyer (2010) définit le profil occupationnel comme
I'information décrivant I’histoire et les expériences occupationnelles de ['usager, son
organisation de la vie quotidienne, ses intéréts, ses valeurs et ses besoins. La ol le répertoire
occupationnel s’intéresse aux occupations de la personne a un moment donné, le profil
occupationnel va plus loin en les liant a I’expérience de la personne, ses intéréts, ses valeurs

et ses besoins. La encore, la spécificité de chaque personne s’exprime.
2.3. Des outils pour évaluer les besoins en ergothérapie

Dans la littérature, plusieurs outils d’évaluation ont été évoqués. Tout d’abord le
guestionnaire d’équilibre occupationnel de Wagman & Hakansson, mesurant la satisfaction
des personnes a I'égard de la quantité d’occupations et de leur variété, en plus du temps
consacré a celles-ci (Lariviere et al., 2023). Par ailleurs, The Sibling Participation in
Occupational Therapy [La participation des freres et sceurs a I'ergothérapie] (SPOT), processus
collaboratif de participation permettant une évaluation et une intervention concernant
I’enfant, la fratrie, la famille et I’'environnement (Zagacki & Chiarello, 2023). Ces deux outils

n’ont pas été évoqués lors de 'enquéte de terrain, probablement par méconnaissance.

En revanche, ont été évoqués la mesure canadienne du rendement occupationnel
(MCRO), mesurant le rendement et la satisfaction des activités choisies par la personne, ainsi
que I'OT’hope, outil d’autodétermination des objectifs en ergothérapie dans le cadre d'une
pratique centrée sur la personne et sur I'occupation. Dans les deux cas, ces deux outils ne
servent pas a mesurer, mais bien a guider I'intervention en définissant des objectifs, centrés
sur la personne. En effet, cette derniere qualifie, dans les deux outils, sa maniéere de réaliser
I’'occupation sélectionnée : elle définit un rendement et une satisfaction (échelle d’intervalle
de 1 a 10) dans le MCRO et une maniére de faire (échelle nominale : oui, oui avec aide, pas

trés bien, non) pour 'OT hope.

38

(CC BY-NC-ND 4.0) RAMBERT



3. Ll’intervention en ergothérapie: centrée sur les problématiques

occupationnelles familiales liées a I’enfant porteur de handicap

L’étude de la littérature n’a pas permis de mettre en exergue des services spécifiques en
ergothérapie auprés des fratries. Toutefois, Demers (2022) mentionne I'importance de mettre
en ceuvre des « interventions spécialement destinées ». Les ergothérapeutes rejoignent I'idée
selon laquelle il serait intéressant d’accompagner les fratries en ergothérapie, en insistant
toutefois sur le fait que les problématiques occupationnelles sur lesquelles elles travailleraient

avec 'ensemble de la famille seraient liées a I'enfant porteur de handicap.

La littérature souligne deux éléments évoqués par les sceurs et fréeres comme
facilitateurs de leur qualité de vie : les activités partagées et les temps de repos (Luijkx et al.,
2016). Ce sont en effet deux éléments qui guident aujourd’hui la pratique en ergothérapie.
Concernant les activités partagées, aussi nommeées co-occupations — interaction singuliére
d’au moins deux individus dont les occupations se modeélent étroitement les unes sur les
autres (Pierce, 2009) —, E1 et E3 réalisent des interventions autour du jeu. Concernant les
temps de repos, décrits dans la littérature comme des temps de qualité avec leurs parents, E1
évoque notamment le fait qu’accompagner I'enfant en situation de handicap en ergothérapie
constitue déja la possibilité pour les parents et autres enfants de passer davantage de temps
ensemble, répondant alors aux besoins de co-occupations et aux besoins de temps de repos.
De plus, des interventions autour des difficultés potentielles de sommeil de I'enfant en

situation de handicap, pourraient avoir un impact positif sur ses sceurs et fréres.

Globalement, les ergothérapeutes imaginent deux grands types d’approche : une
approche orientée vers les problématiques occupationnelles du systeme entourant I’enfant
(parents et sceurs et fréres) mais centré sur lui, ainsi qu’une approche de formation, cette fois-

ci directement a I'intention des membres de ce systeme.

L'intervention pourrait par ailleurs étre pensée en interdisciplinarité, puisque les
groupes de soutien menés par des psychologues montrent, dans la littérature, une
amélioration de leur connaissance du handicap (Zucker et al., 2022) et une meilleure capacité
a soutenir la sceur/le frére en situation de handicap (Holl et Morano, 2014 cités par Redquest
et al.,, 2020). Or, ces éléments font partie des éléments repérés par les ergothérapeutes

comme étant des problématiques des sceurs et freres.
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4. Le mode de pensée de I’ergothérapeute autour de la fratrie

4.1. Un mode de pensée inspiré du MCREO

Lors de I'étude de la littérature, le modele canadien du rendement et de I'engagement
occupationnel (MCREQO) semblait le plus adapté aux problématiques occupationnelles des
sceurs et fréres d’'un enfant porteur de handicap. Lors de I'étude de terrain, les concepts
(évoqués ci-dessous) et outils d’évaluation mentionnés par les ergothérapeutes sont
directement inspirés du MCREO. Ainsi, la MCRO est née de la volonté de développer un outil
de mesure directement issu du modele (Law et al., 2014). Quant a I'OT’hope, il a aussi été
congu comme sous-jacent au MCREO (Perrault & Giraux, 2021). Contactée, la créatrice de Moi
et les autres se dit proche du MCREO également. Méme si elles ne le citent pas, les

ergothérapeutes interrogées s’inspirent donc du MCREOQ pour définir leurs approches.

4.2. Les concepts ergothérapiques autour des problématiques

occupationnelles des sceurs et fréres d’un enfant porteur de handicap

Aucun concept ergothérapique n’a été explicitement cité par I'apprentie chercheuse lors
de I'enquéte. Bien que I'objectif de I'enquéte soit a priori centré sur I’équilibre occupationnel,
il s’agit également d’interroger ce concept : est-ce celui visé par les ergothérapeutes ? Est-ce

le concept le plus pertinent et réaliste, autour de ce public spécifique ?

Lorsqu’E3 est invitée a s’interroger sur réle que pourrait alors avoir I'ergothérapeute
pour accompagner le public que constituent les sceurs et freres, et aprés avoir évoqué leurs
profils occupationnels spécifiques, elle affirme qu’il s’agirait de « tendre vers un équilibre
occupationnel » de ces sceurs et fréres. Bien qu’E3 évoque cette notion comme un idéal a

atteindre, elle ne décrit pas de mises en ceuvre spécifiques autour de ce concept.

E1l et E2 mentionnent quant a elles la notion de « privation ». En rapprochant ce terme
de la pratique de I'ergothérapie, le concept de privation occupationnelle peut étre déduit. Elle
est définie comme un état prolongé d’exclusion de I'engagement dans des activités
nécessaires ou significatives en raison de facteurs qui échappent au contréle immédiat de
I'individu (Whiteford, 2000). Ces restrictions d’activité peuvent étre d’origine culturelle,
institutionnelle, physique, politique ou sociale (Townsend & Polatajko, 2013). Cela rejoint
I’étude de Luijkx et al. (2016), selon laquelle la présence du handicap d’'un membre de la fratrie

est synonyme d’une absence de certaines activités.
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Il. Limites et intéréts de I'étude

Comme toute étude, la présente enquéte présente des limites et des intéréts, qu’il s’agit

de prendre en compte pour en mesurer I'authenticité.
1. Des biais de sélection, d’influence et d’interprétation

Bien qu’un effort ait été fait pour diminuer les biais dans cette étude, certains persistent.
Tout d’abord, des biais liés a la sélection de I’échantillon de participants : les ergothérapeutes
interrogées accompagnant en grande partie des enfants avec des déficiences motrices,
d’autres types de handicap, tel que le handicap intellectuel ou sensoriel, sont moins
représentés. Cela peut avoir un impact sur I'expérience rapportée des fratries. Par ailleurs, un
plus grand nombre de participants aurait permis une meilleure représentativité, la saturation
des résultats (redondance des données) ne semblant pas atteinte. Cependant, le cadre de
réalisation de cette étude ne permet pas I'étude d’une plus grande cohorte. D’autre part, les
autres professionnelles ont été sélectionnées car elles mettent en ceuvre des groupes fratries,
ce qui est également un biais puisque la sélection a été réalisée sur un critére
d’accompagnement précis. Aussi, le fait qu’un bindme de psychologues se soit présenté lors
d’un des entretiens — alors que la demande initiale précisait le souhait de n’interroger que
'une d’entre elles — crée un biais, cette technique d’investigation étant pensée pour une
discussion comprenant un-e enquété-e et un-e enquéteur-ice. Cependant, au regard de la
pertinence de leurs apports, le choix a été fait d’analyser tout de méme leurs discours, en
portant une attention particuliere a la différenciation des deux participantes, qui, malgré un

socle professionnel commun, apportent chacune leur vision sur la thématique.

L'enquéte présente également des biais liés au manque d’expérience de I'apprentie
chercheuse dans la conduite d’entretien. En effet, certains discours ont pu étre influencés par
la maniere de poser la question, la ou d’autres discours auraient eu besoin de davantage
d’accompagnement. Par ailleurs, le fait de réaliser les entretiens par visioconférence ou par
téléphone a un impact dans I'analyse des discours, di a une moins bonne analyse des
éléments non verbaux. L’analyse des discours peut également comporter des biais, liés a une

potentielle interprétation incorrecte des dires des participantes ou a un biais de confirmation.

La conscience de ces biais potentiels a permis, tout au long de I'étude, de veiller a les

minimiser.
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2. Des intéréts pour la pratique clinique et pour le cadre théorique

La présente étude présente par ailleurs des intéréts, pour la pratique clinique ainsi que

pour la réflexion autour du cadre de pensée des ergothérapeutes.

En effet, la fratrie reste une entité souvent oubliée lors de I'accompagnement des
personnes en ergothérapie. La littérature le montre d’ailleurs, en étant tres inspirée des
pratiques des psychologues. Cette enquéte permet de poser le regard d’ergothérapeutes sur

ce public particulier.

Les ergothérapeutes participant a I'étude ont des lieux de pratique variés, notamment
grace aux doubles pratiques de deux d’entre elles, et n’avaient pas de croyance profonde sur
le sujet a priori (elles n"ont pas été choisies car ayant une approche spécifique autour des
fratries), ce qui constitue un point fort dans la potentielle représentativité des pensées des

ergothérapeutes.

Enfin, cette étude présente de nombreuses corrélations entre la littérature et le terrain,

ce qui peut constituer un levier pour I’évolution de la pratique holistique de I’ergothérapeute.
lll. Une question de recherche affinée pour poursuivre I’étude

La problématique issue de la revue de la littérature qui a permis de guider 'enquéte de
terrain était : « Comment I'ergothérapeute peut-il-elle favoriser I’équilibre occupationnel des
sceurs et freres d’un enfant en situation de handicap, en prenant en compte leurs besoins

ainsi que ceux de leurs parents ? »

Cette étude a permis de confirmer le r6le de I'ergothérapeute aupres des sceurs et freres
d’un enfant en situation de handicap. Le systeme familial étant soumis a de nombreux
déséquilibres dus au handicap d’un enfant de la fratrie, les occupations de I'ensemble des
membres sont impactées. Au-dela de la fratrie, les ergothérapeutes, via leur vision holistique
inhérente au métier, intégrent donc également les parents. Ainsi, c’est tout le systeme familial
qui est pris en compte, avec, au cceur de la démarche ergothérapique, I’enfant en situation de
handicap. Par ailleurs, la grande variabilité d’expériences familiales invite I'ergothérapeute a

penser sa réflexion de maniere individuelle et adaptée a chaque famille.

Le concept d’équilibre occupationnel, proposé au coeur de la question de recherche, et

bien qu’il prenne sens dans le cadre des déséquilibres familiaux évoqués, ne prend pas corps
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concretement sur le terrain. C'est davantage une situation de privation occupationnelle qui
est décrite par les ergothérapeutes. Deux approches sont alors évoquées : une approche
orientée vers les problématiques occupationnelles du systéeme entourant I’enfant (parents et
sceurs et freres) mais centré sur lui, ainsi qu’une approche de formation, cette fois-ci
directement a l'intention des membres de ce systéme. Un axe d’intervention se dégage des
pratiques de terrain : favoriser la co-occupation, mise en ceuvre en particulier autour du jeu
(sphére des loisirs selon le MCREOQ) et des transferts et aides techniques (sphére des soins
personnels). Avec ces interventions, les ergothérapeutes visent a limiter la privation

occupationnelle.

Pour autant, I'approche via la limitation de la privation occupationnelle suffit-elle a
répondre aux besoins des sceurs et freres d’'un enfant en situation de handicap, dans toutes
leurs occupations ? Et comment prendre en compte la perception de ces enfants, concernant
celles-ci ? Bien qu’elles interviennent ponctuellement auprés de ce public spécifique, les
ergothérapeutes interrogées ne mettent pas en ceuvre d’évaluation des fratries, bien qu’elles

en évoquent la pertinence.

Avec une action déja engagée sur la limitation de la privation occupationnelle, comment
I'ergothérapeute peut-il-elle tendre vers un équilibre occupationnel des sceurs et fréres d’un
enfant en situation de handicap, grace a I'utilisation combinée du questionnaire d’équilibre

occupationnel et de la MCRO lors de I’évaluation, le tout dans une démarche systémique ?
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Conclusion

L’ergothérapeute, en cherchant a favoriser les occupations des sceurs et freres d’un
enfant en situation de handicap, pose son regard holistique sur une situation par essence
systémique. ll-elle peut alors proposer une approche centrée sur I’enfant porteur de handicap
tout en prenant en compte les problématiques occupationnelles de I'’ensemble des membres

de la famille.

Les accompagnements en ergothérapie dédiés aux sceurs et freres d’'un enfant porteur
de handicap ont aujourd’hui pour objectif de limiter la privation occupationnelle, créée par
I’environnement spécifique dans lequel ils grandissent. C’est en particulier a travers la co-
occupation que les ergothérapeutes interviennent, décrites comme facilitatrices de la qualité

de vie des sceurs et des fréres (Luijkx et al., 2016).

En suivant le chemin tracé par ces premiéres interventions, |'ergothérapeute pourrait
avoir pour objectif de tendre vers I’équilibre occupationnel des sceurs et fréres d’'un enfant en
situation de handicap. En prenant en compte I'ensemble des occupations des sphéres des
soins personnels, de la productivité et des loisirs et en I'analysant au travers des yeux des
personnes concernées, |'ergothérapeute offrirait a ce public spécifique les clés d’une
amélioration de leur santé et de leur qualité de vie (Backman, 2004 ; Morel-Bracq et al., 2015).
Et puis que c’est en réalisant leurs occupations que les enfants construisent le développement
de leurs réles (Mandich & Rodger, 2006 cités par Folha & Della Barba, 2020), ces interventions
lui permettraient également de les « nourrir sur la facon dont ils veulent se positionner plus

tard » (P2a), lorsque leurs rdles évoluent au cours du temps.

En développant son approche de ce public spécifique, I'ergothérapeute soutient sa
pratique holistique visant a obtenir d’encore meilleurs résultats (Metz et al., 2019). E3 évoque
son optimisme quant a cette approche : « je crois que quand tu as envie de travailler d’une
certaine maniere... si tu crois fort en ce que tu fais, que tu sais pourquoi t’y vas et que tu peux

en parler et le présenter, je pense que les familles suivent ».

Et si les sceurs et freres d’un enfant en situation de handicap pouvaient perdre leur
qualificatif de « grands oubliés », grace au regard holistique et a la vision a long terme de

I'ergothérapeute ?
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Résumé - Abstract

Favoriser I’équilibre occupationnel des sceurs et fréres d’un enfant en situation de handicap : un défi
pour I'ergothérapeute, dans une dynamique familiale bousculée

Contexte : Les grands oubliés. Ainsi ont souvent été qualifié-es les sceurs et les fréres d’un enfant porteur de
handicap, I'attention des professionnels étant tournée vers I'enfant lui-méme et ses parents. Néanmoins, avoir
une sceur ou un frére porteur de handicap affecte la santé mentale et la qualité de vie. Il n’existe que peu
d’interventions fondées sur des données probantes concernant ces sceurs et freres. Ces derniers vivent pourtant
des déséquilibres occupationnels, avec une réduction des temps de loisirs, une augmentation des temps dédiés
aux soins et des difficultés liées a I’école.

Objectif : Explorer les accompagnements réalisés par les ergothérapeutes pour favoriser I'équilibre
occupationnel des sceurs et freres d’enfants en situation de handicap.

Méthode : Aprés avoir effectué une revue de la littérature, une recherche de type enquéte exploratoire a été
réalisée. Cing entretiens semi-directifs ont été menés, avec trois ergothérapeutes exergant aupres d’enfants
dans divers lieux de pratique et deux psychologues qui proposent des interventions spécialement dédiées aux
sceurs et freres d’enfants porteurs de handicap. L'analyse des résultats est réalisée selon une méthode
thématique comparative.

Résultats : Les ergothérapeutes ont une vision systémique, qui met I'enfant en situation de handicap au coeur
du processus et fait émaner les problématiques occupationnelles des autres membres de la famille. Les
ergothérapeutes ne réalisent pas d’évaluation des fratries, mais mettent ponctuellement en ceuvre des
interventions. Elles ont deux types d’approche : une orientée vers les problématiques occupationnelles du
systeme entourant I'enfant mais centré sur lui, ainsi qu’une approche de formation, directement a I'intention
des membres de la famille. Les ergothérapeutes visent la limitation de la privation occupationnelle de ces sceurs
et freres, notamment a travers la co-occupation.

Conclusion : Avec une action déja engagée sur la limitation de la privation occupationnelle et a travers une vision
systémique, les ergothérapeutes pourraient tendre vers un équilibre occupationnel des sceurs et freres d’'un
enfant en situation de handicap, grace a I'utilisation combinée du questionnaire d’équilibre occupationnel et de
la MCRO, mesure canadienne du rendement occupationnel, lors de I'évaluation. Grace aux ergothérapeutes, les
sceurs et freres pourraient alors perdre leur qualificatif de « grands oubliés ».

Mots clés : équilibre occupationnel, ergothérapeute, fréres et sceurs, handicap.

Promoting the occupational balance of disabled children’s siblings: an occupational therapist’s
challenge within a disrupted family dynamic

Background: The forgotten ones. This is what the siblings of a child with a disability are often called, the attention
of the professionals focusing on the child and the parents. However, having a disabled sister or brother is
correlated with lower mental health and quality of life. There are few evidence-based interventions targeting
siblings of children with special needs. Yet, siblings tend to experience occupational imbalances, with a reduced
leisure time, increased caregiving responsibilities, and school difficulties.

Aim: To explore how occupational therapists support the siblings of children with disabilities and promote their
occupational balance.

Method: Exploratory qualitative research was conducted. Five semi-structured interviews were carried out with
three occupational therapists who worked with children in different settings and two psychologists who
developed special services for siblings of children with special needs. Result analysis was carried out using a
comparative thematic method.

Results: Occupational therapists had a systemic vision: the child with a disability at the center, highlighting
occupational difficulties from the others members of the family. Occupational therapists did not carry out
assessments of siblings, but implemented occasional interventions. They had two approaches: one oriented
towards the occupational issues of the system surrounding the child but focused on him, and a training approach
for family members. Occupational therapists aimed to limit the occupational deprivation of these sisters and
brothers, particularly through co-occupation.

Conclusion: By continuing the actions they have already begun around the limitation of occupational deprivation
and adopting a systemic vision, occupational therapists could tend towards occupational balance of disabled
children’s siblings. To do so, they could assess them with a combined use of the questionnaire of occupational
balance and the COPM, canadian occupational performance measure. Thanks to occupational therapists, sisters
and brothers could stop being called the “forgotten ones”.

Key words: occupational balance, occupational therapist, siblings, disability.

55

(CC BY-NC-ND 4.0) RAMBERT



Annexes

Table des annexes

Annexe N°1 : Guide d’entretien ............ccccoeiviiiiiiie i Il
Annexe n°2 : Grille d’analyse des entretiens .............cccccceviviiiiiiii i v
Annexe n°3 : Formulaire relatif aux engagements et au consentement ...................... \"

I

(CC BY-NC-ND 4.0) RAMBERT



Annexe n°1 : Guide d’entretien

Théme n°1: l’expérience en lien avec les fratries

Objectif : Définir quels sont / seraient les besoins des sceurs et fréres d’un enfant en situation
de handicap, concernant leurs occupations.

e Racontez-moi votre expérience avec les fréres et sceurs des enfants (ou des jeunes)
en situation de handicap que vous rencontrez...
o Relances:
= Dans quelle mesure rencontrez-vous les fratries ?
= De quelle maniere les parents évoquent-ils avec vous la fratrie ?
= Quels sont / pourraient étre les besoins que vous percevez chez les fréres et

sceurs ?
= Quels sont les activités qui vous sont rapportées comme complexes (ou en

tout cas modifiées) pouvant impacter la fratrie ?
= Quels sont les profils d’enfants qui semblent avoir des besoins ?
e Quel handicap de leur sceur / frére ?
e Quelage?
e Quelles caractéristiques spécifiques (caractéere, rang de naissance,
genre, réle...) ?
e Quel est votre role aupreés d’eux ?
o Relances:
= Pourquoi avoir fait ce choix de vous intéresser a ce public spécifique ?
= En quoi votre approche professionnelle est-elle spécifique ?
e Dans quelle mesure un accompagnement spécifique des fratries vous parait-il
pertinent dans le cadre de votre pratique ?

Indicateurs recherchés : expérience avec les fratries, besoins des fratries, profils des enfants
concerné-es, réle du-de la thérapeute, pertinence de 'accompagnement.

Theme 2 : Outils d’évaluation et d’intervention au sein des fratries

Objectif : Décrire les outils pour évaluer et accompagner les fratries.

- Parlez-moi de la maniére dont vous évaluez les besoins dans les fratries ?
o Relances:
=  Comment réalisez-vous le recueil des besoins ?
= Quels outils utilisez-vous ?
= Quels avantages et inconvénients de ces outils ?
- Parlez-moi de la maniére dont vous accompagnez les fratries ?
o Relances:
= Pour quelles raisons intervenez-vous de cette fagon ?
= Quels outils utilisez-vous ?
= Quels avantages et inconvénients de ces outils ?
- Avez-vous connaissance d’évaluations ou d’interventions spécifiques autour des

fratries ?
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Dans quelle mesure certaines mises en ceuvre pour I’enfant suivi sont-elles aussi
bénéfiques aux autres enfants de la fratrie ?
o Relance : Ex. aide au jeu, aide technique pour les soins perso rendant I'enfant
davantage indépendant, etc.

Indicateurs recherchés : outils ou moyens d’évaluation des fratries, outils ou moyens
d’intervention aupres des fratries, connaissance d’outils spécifiques, mises en ceuvre
d’interventions indirectes, modéles ou principes utilisés.

Théme 3 : Ressources et contraintes autour de I'accompagnement des fratries

Objectif : Identifier les ressources et les contraintes liées au travail autour de I’équilibre
occupationnel des fratries.

Quels sont d’apres-vous les obstacles qui empéchent / pourraient empécher la
mise en ceuvre de ce type d’interventions auprés des fratries ?

Quelles sont les ressources qui facilitent / pourraient faciliter ces mises en ceuvre
aupres des fratries ?

Indicateurs recherchés : obstacles et ressources pour la mise en ceuvre d’actions aupreés des
fratries.

Fermeture : questions finales

Objectifs : Obtenir les informations manquantes, nécessaires a I’analyse.

Pour terminer, parlez-moi de vous, de votre cursus d’étudiant-e puis de
professionnel-le...
o Relances:

= En quelle année et ol avez-vous obtenu votre diplome ?

=  Puis-je vous demander votre age ?
Souhaitez-vous aborder un point que nous n’avons pas encore abordé, qui vous
semble intéressant au regard de ma recherche ?
Avez-vous des suggestions a faire pour améliorer les services offerts aux sceurs et
fréres d’enfants en situation de handicap ?

Indicateurs recherchés : cursus étudiant, formations complémentaires, postes occupés, année
et lieu de dipléme, dge + autres informations paraissant intéressantes a aborder.
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Annexe n°2 : Grille d’analyse des entretiens

P1

El

E2

P2

E3

Expérience de pratique
aupres des fratries

Expérience aupres des fratries

Besoins des fratries / Intérét
d’intervenir aupres des fratries

Activités rapportées comme
impactées

Profils des enfants concerné-es

Réle du-de la thérapeute

Evaluer et accompagner
les fratries

Outils et moyens d’évaluation des
besoins des fratries

Outils et moyens d’intervention
aupreés des fratries

Interventions indirectes

Modeles et principes utilisés

Ressources et contraintes
a I'accompagnement
des fratries

Obstacles qui empéchent
la mise en ceuvre

Ressources qui facilitent
la mise en ceuvre

Autres éléments pertinents

Informations personnelles des
participant-es (diplome, formations
complémentaires, etc.)

Suggestions
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Annexe n°3 : Formulaire relatif aux engagements
et au consentement

Engagement de I’étudiante

dans le cadre des entretiens menés pour I’étude

Je soussignée Chloé Rambert, étudiante en 3e année d’ergothérapie a I'Institut des Sciences et Techniques
de Réadaptation de I'Université Claude Bernard Lyon 1, réalise sous la tutelle de Mme Amandine lbanez I'étude
intitulée : Le réle de I’ergothérapeute aupres des sceurs et freres d’un enfant en situation de handicap.

Lors des entretiens que je menerai pour cette étude, je m’engage a :

e Respecter le secret professionnel.

e Anonymiser les entretiens et les garder confidentiels.

e Détruire toute trace des entretiens réalisés apres retranscription et anonymisation.

e  Utiliser les données recueillies uniquement pour la réalisation de cette étude.

e Neverser aucune rémunération aux personnes interrogées.

e Respecter la décision des interrogées de quitter a tout moment I'étude, de ne pas répondre a tout
ou partie des questions que je leur poserai.

Consentement de la personne interviewée

dans le cadre des entretiens menés pour I’étude

Je soussigné-e consens a participer a I’étude intitulée : Le

role de I’ergothérapeute auprés des sceurs et freres d’un enfant en situation de handicap réalisée par Chloé
Rambert, sous la tutelle de Mme Amandine Ibanez.

J'ai été informé-e qu’un enregistrement audio de cet entretien était réalisé afin d’en faciliter I'analyse et
qu’il serait détruit apres retranscription.

J'ai été informé-e que les renseignements recueillis lors de I'entretien seront anonymisés et traités de
maniere confidentielle. Des citations tirées de la retranscription pourront étre utilisées dans le mémoire de

I’étudiante.
L’étudiante, Chloé Rambert L'interviewé-e,
Fait a Lyon, le 21 février 2024 Fait a ,le 2024

Signature :
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