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INTRODUCTION

La paralysie cérébrale, en France, 12800 personnes sont atteintes de ce
handicap» (La fondation motrice, La paralysie cérébrale, 201L&)paralysie cérébra{fC)
représente la gremiére cause de handicap moteur de I'enfangka fondation motrice,
La paralysie cérébrale, 2015)ourtant, elle «reste peu valorisée dans les parcours
médicaux et peu enseignée dans les cursus universitaftesfondation motrice, Infirmité

motrice cérébrale, paralysie cérébrale, prospectives, 2009)

Depuis ma premiére année de forsd}vU i SE A ]Joo ]J* H% E ¢ [pv
atteinte de paralysie cérébrale avec troubles assocléstravailu[ % & u]e €35}1C & -
(uloo %E} Z § o}v vsS}puE& P X hv S oo % E]V % E}(

}ve 1 v <u o %ol W ] %o o pav (lav &amille est un long
cheminement qui doit étre accompage@ar des professionnels>[ EP}SZ & % MS <]
un réle de rééducation mais aussi de réadaptation semble avoir les compétences pour

accompagner les familles dans ce m@ssus.

%o E&E » o WA }vesS S]}veU JOo u[ e uo e+ vsS] o0 E o]-
du lien existant entr o[ EP}SZ & % uS ¥n enfar(t atleand de paralysie
cérébrale Cette E (0 A ]}v u[ % Eamha < *BJIIVE[ :Juelest lerdle de
ol EP}SZ E %o uS U%o E o o (u]oo [uv v( v8 88 ]JvS§ %0
ulJe Vv %0 [uv ] B Zv]<«pu

Afin de répondre a cette problématique, je vais dans un pren@eps, élaborer
une définition des termes de om étudeW o0 % E 0C ] E & o U o0 %E& }
technique etle partenariat. 0 u % Eu SSE& [ }US]E u <«uDahf}v E
un second temps, pour donner un cadentifique ames recherches, je développedss
notions théoriqgues le processusde production du handicap, [ pS}v}iu] S
o[]v %o v Vv Ja eqopégraion. Je pourragnsuite construire les outils nécessaires
a mon étude qui me permettront de confronter ébrie et pratique. Mon mémoirees
terminera par une dis@sion qui répondra a ma question de recherche et présentera les

limites de ce travail.



1 PROBLEMATIQUE PRATIQUE

1.1 La paralysie cérébrale

1.1.1 Définition
Le terme deparalysie cérébral(PC) st [uS]o]e S]}v JveUE 3§fluw S Eu

anglosaxon «erebral palsy». Il a été défini comme wn ensemble de troubles du
mouvement et/ou de la posture et de la fonction motrice, ces troubles étant permanents

mais pouvant avoir une expression clinique changeante dans le temps, et étant dus a un
désordre, une lésionkp uv  viu 0] VIV % E}IPE ee](e [pv EA p v
immature» (Cans, 2005En Franceeb termes colamment utilisé sontinfirmité motrice
cérébraleMC et]v(}Eu]S u}sSE&E] [} E IVRQC, ce dErmidiHilige 0} Ee<u[nV
atteinte intellectuelleestassociée o[ $5 ]vS .DDh&<HEeF cas les plggveson parle

de polyhandicap.(La fondation motrice, Infirmité motrice cérébrale, paralysie cérébrale,

prospectives, 2009)

La paralysieérébrale & epos [puv 83 Jvs Uu}SE] *uEA vp e-pls
cérébrale au cours de la grossesse ou des deux premieres années de vie du nourrisson.
1.1.2 Epidémiologie
V& E V U0 % E oC-e] E E o S0 %E]v @ o e
E. SELLIER, 201QElle touche environ deux enfants pour 1000 naissances, soit chaque
année 1500 enfants parmi les 7000 naissances en FraneéCans, 2005).a fondation
motrice estime méme ce nhombre en augmentation et parle de 1,5 a 3 pour 1000 naissances

(La fondation motrice, Infirmité motrice cérébrale, paralysie cérébrale, prospectives,. 2009)

1.1.3 Etiologie
Dans la paralysie cérébrale|[ $35 pedt étre anténatale, périnatale ou post

natale. On parle de paralysie cérébrale congénitale lorsque la lésion survient avant ou
pendant la naissance. Quand elle survient apres parle de PC acquis& >gge
gestationnel et le poids de naissanceeprésententles principales causes de RC
Cependant« % }Ju@E i1 9 e« U Jo V[C L uUv A vuvs 38]}o}P]cy
rattacher le cas a une quelconque périedéLa fondationmotrice, Infirmité motrice

cérébrale, paralysie cérébrale, prospectives, 2009)



Selon la fondation motricdes causes antéatalesreprésentent «30% des cas de
PC». Ce sont des traumatismes qui surviennent lors de la croissanceutdrae. La PC
peut étredue a un accident vasculaire cérébrpli a provoqué la destruction des cellules
nerveuses une malformatiordu systeme nerveyxune atrophie cérébral(La fondation

motrice, Infirmité motrice cérébrale, paralysiérébrale, prospectives, 2009)

Selon la fondation motricdes causes périnataleseprésentent «40% des cas.
Certaines anomalieSE *%o}ve 0 o[ §$S ]wSsrvienn@nt &8 oours de la
naissance ou pendant les premiers jours de vie du nauve, ce sont les causes les plus
frequentes. > W %o US %% & SE o °*u]S [UV }L Z u vs
prématurée ou avec un faible poids de naissancepu encore des hémorragies
intracérébralesdu prématuré ou les encéphalopathies ischémiques anoxiques des enfants
nés a terme» (La fondation motrice, Infirmité motrice cérébrale, paralysie cérébrale,

prospectives, 2009)

Les causes gst-natalessont les plus rares [ %o E ¢« 0o (}v S]}elles}sE&]

varient«entre 5 et 10%. o <[ d@]é&sions survenuesy U E * o [ avénw2 ans

1 (A

«/0 o[ P]§ e}uA vE o }Jve cpv o [pv Jv( 8]}V M *Ce3 u v EA

petite enfance. Ces personnés E * v3 v§ «}pA v3 pv (}JEu [/D IW %o0opue

autres cas» (La fondation motrice, Infirmité motrice cérébrale, paralysie cérébrale,

prospectives, 2009)

1.1.4 Les tableaux cliniques

Différentes formes cliniques ex@tit dans la paralysie cérébrale, elles dépendent
de la localisation (Iési@torticales, du ganglion basal ou cérébellessse § o[ Sv u
lalésion.> ¢« SCE}Y 0 ¢« % E }u]v vSe «}\Dandlp&ects, diffeSept€s Sortes
de classificatios des tableaux cliniquesxistent Certainsreprennent latopographie des

|ésions cérébraless [ p S Gymptomatologie de la PCf Quentin, 2012)



Latopographie des Iésions dans la paralysie cérébrale

QUADRAPLEGIE/ DIPLEGIE/ HEMIPLEGIE/
BILATERALI BILATERALE: UNILATERALE:

MEMHHES TOLCHES MEMHERES TOLX

TOUCHRS

Les deux bras ot deux jambes  Les detx jambes sont Un seud oté du corps {jambe
sont touchés. Lesmusclesdu  touchées. Les beas peuvent + biras) et toache,

troex, le vismge et b bouche #tre affectés dans une

sont aussi souvent aflectés moindre mesare

Figurel: Schéma de topologie des lésions d'agk@sfondation motrice, La paralysie cérébrale, 2015)

Laclassificatior(figure 1) reprend les différentes atteintes motrices probables dans
la paralysie cérébraleOn retrouve [ %o @ afondation motrice, La paralysie cérébrale,
2015):

™ | a monoplégie « atteint un seul membre, le bras plus fréquemment que la jambe

™ La diplégie « atteinte des deux membres inférieurs (La maladie de Little est une
forme ]% o0 P] [ }u% Pv vs$ § (E. Jesatteintés bilatbrales o
représentent 58% des cas

™ >[Z u]%o P] }H 0[Z u]%: & $F |y¥( v§hov « po €5 noo}d
représentant 30% des cas

™ La quadriplégieou tétraplégie: «atteinte de tout le corps touchant membres

supérieurs, tronc et membres inférieurs, souvent lieée & une grande prémasurite.

Lalocalisation des lésions

™ La lésion corticaléfigure 2)

La lésion corticaleorrespond aenviron «70 a 80%>» e . W U o[ v( VvS
présente un syndrome pyramidal «La Iésion affecte la zone responsable du
déclenchement des mouvements volontaires (tractus pyramidal) augmentant le tonus
musculaire» (La fondation motrice, La paralysiérébrale, 2015)Les enfants atteints de

cette lésion présemnt une spasticité importante.



«La spasticité est définie comme un trouble moteur caractérisé par une
HPu v §]}v A]S e %o V VS M €& (o £ S}v]cu [ S]E u \
exagérdion des réflexes tendineux secondaire a une hyperexcitabilitéréflexe
[ $]E w. @dleci«se traduit cliniquement chez le sujet spastique par une résistance a
0 u} ]o]e 8]}V %o *+]A o[ ES] po SJ}v <] S o mubpele»<pu v
(Ben Smail, Kiefer, & Bussel, 2003)

La spasticité peut toucher les jambes, les bras, tous les membres, ou une jambe et
un brasx» (La fondation motrice, La paralysie cérébrale, 200®) retrouvealorsune perte
du contible moteur de certains muscle€ela peut avoir de lourdes conséquences sur le
A 0}% % u v3 :itskontterdance a présenter des déformations articulaires
et pour ceux quk parviennent a acquérir la mame, la flexion et la rotation interne des
Zv Z*Uo (o Z£]J}v < P vVvipuAE S o <pa]v]eu *}vs 0 - (JE&u 3]}

observées» (La fondation motrice, La paralysie cérébrale, 2015)

La topographie des lésions tnces est variée hémiplégie, diplégie ou

quadriplégie.

™ La lésion des noyaux gris centra(figure 2)
Les enfants présentant cette lésion exprimenmt syndrome extrapyramidal. Ils
présentent une forme dyskinétiquelle « touche 1 personne sur 10 parmi celfgli sont

atteintes de paralysie cérébradgLa fondation motrice, La paralysie cérébrale, 2015)

L[ v( vfskinétique « présente des mouvements involontaires incoordonnés,
parasitesqui persistent au repos.(La fondation motrice, La paralysie cérébrale, 20C8s
mouvements involontaires peuvent entrainer de nombreuses incapacitégesme par
exemple: « de parler, de marcher ou de réaliser des mouvemeoitantaires fonctionnels

S ¢}vs }v % V VSe %}UE o[ o]Ju vS S]}vU »(LasSfhdatiofi S 0 O

motrice, La paralysie cérébrale, 2015)

Une atteinte des 4 membres est possibhais«ils affectent surtout Is membres
*U% E] HE* 5 0] %% E ]Jo %Z}v $3}]E %}pA vs »wE&E v E
fondation motrice, La paralysie cérébrale, 2Q015s mouvements réalisés peuvent étre
exageéres par les émotior{facteur E) Une fatigabilité estonstatée Les troubles neuro

orthopédiques sont peu présesitar une mobilitéeste possible



Ce syndrome regroupe plusieurs formes

x La forme dystoniquequi corresponda « des mouvements intermittents de
torsion, en raison de leontraction simultanée de la musculature agoniste et
de la musculature antagoniste, affectant souvent un seul cété du edtzs
fondation motrice, La paralysie cérébrale, 2Q15)

x La forme choréeathétosique qui correspond & « o[ *<} ] S]}v
mouvements involontaires continus, uniformes et lents (athétosiques) et de
mouvements rapides, arythmiques et au déclenchement brutal

(choréiquesy (La fondation motrice, La paralysie cérébrale, 2015)

™ | a I&ion cérébelleusdfigure 2)
La Iésion cérébelleuse entrainme ataxie cérébelleuseelle « touche moins de 1

personne sur 10 pari celles atteintes de paralysie cérébral@_a fondation motrice, La
paralysie cérébrale, 20153 En cas d'ataxie, une mauvaise coordination et une mauvaise
perception de la profondeur rendent la démarche instable avec un élargissement de la base
de sustentation. L'ataxie rend également difficile I'exécution des mouvements rapides et
précis comme+ E]JSHE }u o $S ]wv$La foppdation]mmtrice, La paralysie
cérébrale, 2015)

Il existe un arbre de classification des paralysies cérébléeschématise ces
définitions (Annexé). Des fomes mixtes de Pgbnt identifiées« dans bon nombre de cas,
les personnes souffrant de paralysie cérébrale présentent une combinaison de ces formes.
La forme combinée la plus courante associe spasticité et athethsefondation motrice,

La pardysie cérébrale, 2015)

LATTEINTE MOTRICE : DIFFERENTS TYPES

SPASTIQUE: 70-80%. 7*4“ DYSKINETIQUE: 6%
Laformel Fit 3 Caractérisé par des
\} mouvements involontatres

.-/I Provient d'une atteilnte i la
) base des ganglions

TYPES MIXTES:
Combinaison des

atteintes

ATAXIQUE: 6%

Caractérisé par des mouvements instables. Aff
sens des repéres dans I'espace. Provient d

te I'équilibre et le
atteinte du cervelet

Figure2: Atteintes motrices d'aprgé.a fondation motrice, La paralysie cérébrale, 2015)
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Cet écrit étantconsacré a la mise en place du fauteuil rouldatpopulation
concerné, serales enfants pdsentant un syndrome pyramidalC vs <} ] vfaltguil

roulant, méme sid capacité de marche persiste.

115 > « A E]S o[ 85 Jv§
« o[ P A ve 1i 9 ¢ v(vSe W Vv u® Z vsS % <ty AT 9 u Q
16 % marchet A ] X 88 %@E}%}ES]}v [ v( v8e u E Z vE A 3
o E * 0}v 0° (}EU * O]V]cH = W S e« o0}v o] £]*S Vv |AVEY

associées, comme un déficit intellectuel ou visu@lans, 2005)

L}E- Uueo SUE U ke ehelle gijtepour la PC et se retrouve
citée dans de nombreux articles. Elle permetrdesurer la capacité des enfants BGda
marche: la Gross Motor Functio Classification System (GMFCS]. ¢S uhe échelle
fonctionnelle qui classe les enfants porteurs defP& catégories selon leur agé€Goldon,
2014)(Annexell). Une étude a été réaligavec la GMFCS et les résultatsontrent que
41 % des enfants sont au]A p /sU [ 3 ]JE u & Z %}ee] 0 *uE SE
mais déplacement passif en fauteuil en dehors de la maig@ans, 2005)Cette étude
U}VEE o[]Ju%}ES v fafitesi] miikarg(FR/chee les enfais PC.

1.1.6 Les troubles associés

En outre des troubles moteurs, de nombreux troubles associés pe@tentausés
par & lésioncérébrale, ceuxi peuvent étrediagnostiquésau cours de la croissance de
o[ v( (L& Xondationmotrice, La paralysie cérébrale, 20183 peuvent engendrer de

nombreuses conséquences dans le choix du FR.

™ | a déficience intellectuelle les capacités cognitives des enfants avec CP sont
variables, elles peuvent étre supérieures a la normale weantraireinférieures
avec une déficience intellectdelallant de Iégére a profonde.

™ Des troubles des fonctions cognitivegec troubles du langage, provoquant un
impact sur la communication. & déficiences attentionnellesmnésiques,
perceptuelles, paxiques et exécutives peuvent étre préseste

™ Des troubles sensorielsels quedes troublesvisuels owauditifs.



™ >[ %]0: %@} Ecu[ 00 S % E * vS U % (v foh@@flgn o u i
motrice, Infirmité motricecérébrale, paralysie cérébrale, prospectives, 2008)
malgré o E 35 E viv Alops]( o[ 3 3cijpestprovoguerun® U oo
détérioration de la fonction cérébrale

™ Des troubles sphinctériens

™ | a douleur

La PC etes troubles assoésaffectenttout particuliérement les activités de la vie
quotidienne (CfMB BRANDAO, 2014)a PC est kne affection non évolutive dans son
origine mais qui dure toute la vie, et dont les conséquences sont, elles, évolutives,
particulieremententermes & *S&] S]}v [ usS}viu] U JU((E Vv S %0
de vie» (La fondation motrice, Infirmité motrice cérébrale, paralysie cérébrale,
prospectives, 2009)ll semble ainsi important de prendre en compteg] v+ u de ces

facteurs dans la prise en charge des enfants PC.

1.1.7 Les incapacités

[ % E + o[ &S] de la>f dui 6 novembre 200Wne incapacité constitue
« toute réduction résultant d'une déficience, partielle ou totale, de la capacité d'accomplir
une activité d'une facon ou dans les limites considérées comme normales pour un étre
humain. L'incapacité correspond a l'aspect fonctionnel dans toutes ses composantes
physiques ou psychiques et équivaut, dans la définition du handicap, a la notion de
limitation d'activité» (Loi 1141, code de I'action sociale et des familles établissant le guide
baréme pour I'évaluation des déficiences et incapacités des personnes handicapées , 2007)
Les déficiences notaldechez les enfants palgsés cérébraux peuvent engdrer de
nombreuses incapacités comme par exemfderéalisationdes soins personnels, les
transferts, la participation dans des activités de loisirs,déplacements etparfois la

communication.

[ % E + o[ ESIlak la Ki didl février 2005 ka personne handicapée a
le droit a la compensation des conséquences de son handicap quels que soient l'origine et
la nature de sa déficience, son age ou son mode de (liei n°2005L02 pour I'égalit@les

droits et des chances, la participation et la citoyenneté des personnes handicapées, 2005)



La compensatiopermet derépondre aux besoing nécessaires au plein exercice
de sa citoyennét et de sa capacité d'autonomianais aussi en la propositien pides de
toute nature a la personne ou aux institutions pour vivre en milieu ordinaire ou adapté
(Loi n°2005L02 pour I'égalité des droits et des chances, la participation et la citoyenneté
des persnnes handicapées, 2005)>[]vE EA v3]JvEP}3d@ E ddbasyfa

compensation de laituation de handicapne semblesssentielle

12 >[ EP}S3Z E %] 5 0 %E » E]%3]}v [] § Z\
121 >[ EP)}§Z: dEfifitdn

>[ EP}S Zte@®eskounu professionneldu domaine paramédical. [ % E * o0
ministere en charge des affaires sociales et de la santé, le réle de I'ergothérapeute se définit
comme tel: «membre d'équipes pluridisciplinaires, il est l'intervenant central dans le
processus de réadaptation, d'adapibn et d'intégration sociale des personnes aux prises
avec des problemes de fonctionnement dans leur quotidien. Il évalue les intégrités, les
déficiences, les limitations d'activité et les restrictions de participation des personnes et
élabore un diagndg ergothérapique. Il contribue a la réinsertion et a lI'autonomie des
personnes. L'ergothérapeute examine non seulement les effets physiques d'une Iésion ou
d'une maladie, mais il se penche également sur les facteurs psychosociaux et
environnementaux quinfluencent la capacité d'agis (santé, 2015)Ce mémoire est

VEE *uE o *% S & %S BB Uuod &PESXZ Edés dputibsodte
des concepts qui font que son intervention est incontournable dans tinterche de
réadaptation» (Sorita, 2008) Celleci intervient au cours de la rééducation ou en fin de
parcours rééducatifElle «est liée a la question du changement, des séquelles et du
handicap» (Saita, 2008)

> £ €& ] ol EP}SZ E %o pS *3 (Jv]S % E o WBEE'!S VR
définition de ce métier et indique le référentiel de compétences de agl(Annexelll).

>[ EP}SZ E %o puS S UV % E}( *e]éntvsw prescripiops madidalg. u

Selonle décretrelaff ( p u S] E [ EP}pautde Zi nosertdbre 1986 dans le

iI}JUMEV 0 }((] ] oU pv « E€0 - OdpkcRtioh A dipaieillages et de h

matériels d'aide technique appropriés a |'effgérapie.».
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A vs (JVvIE o u E Z o[ EP}S3Z E % us Ve 0O

Ve

technique, il convient de mieux connaitre les aides techniques.

1.2.2 Les aides techniques
«™N o}v o VvV}EuU [/} 0B60606U of ] § Zv]«p S & %oE ¢ V&
instrument, équipement ou systeme technique utilisé par une personne handicapée,
fabriqué spécialement ou existant sur le marché, destiné a prévenir, compenser, soulager

}H v uSE o] & o (11 v Uo[]v »doly], 2004 0 Z v ] %X

Selon Charriéreg! [ ] § Zv]cu 3 puv ( 8 pE imdJdE powr u VS 0
modifier de fagon positive une situation et des comporteméhts o ] o[ v( vSU .
% E vSeU e o (E & * $§ ¢ uC& - Wersonneskparidgearitdes/mosdatse
de je, de classes ou de vie quotidienn@Charriére, 2010)Elles« peuvent améliorer la
qualité de vie des enfants handicapés et de ceux qui partagent leurs situations de handicap,
en partialier leurs parents. Elles sont une condition essentielle de leur autonomie, de leur
indépendance» (Charriere, 2010)W}uE <p o[ ] § Zv]<u«lepiescription U

}18 }v ISE ]Jv ]A] p oo U (ibmdes bes@nsorfels eb sou/ent sur un essai
en situation» (Perrigot, VeawRenault, Chevignard, & Pradatehl, 2002)

Les aides aux déplacemengsermettent a la personne de etrouver une
indépendance dan®$ déplacements quotidiens.dh existe de nombreux types$a canne
simple, béquille ourtpode, le déambulateur, le rollatptes cadres de marchet le fauteuil

roulant manuel ou électriqueC[ 3§ Ev] & <p] vipe Jv8 E ¢ ] IX

Le fauteuil roulant(FR) « }u%o ve o[]v % ]S » (PerrigotZV€eaux
Renault, Chevignard, & Pradatehl, 2002) Dansun de ses articles, Véronique rBa
E%o]<pu S}IusS o Ju% o A1]S o %oiitilidation péjmet flav & Z X
% Ee}vv [ (( Sp E * « % 0 s massitesiapivjvdlence il stigmatise
et permet la participation sociale, il emprisonne et permet la mobilité, il est le symbole de
o uo ] U 0 % ES Uu ] pHeo] o[]v rPhem(Peron, 2812)La [ usS}v}
% Ee}vv V[ 5 % * Ap & le dduteuill es} wl avant la personngon
identité devient secondaild 00 *S E %%} ES o[] v@lteuil»» e}v SSE
(Peron, 2012)Le FR« %S o E P &E », la aommé&r@Eationse voit modifiée

lorsqu[puv % Ee<}vv <3, las dchafigpd ne sont pas réalisés au niveau de la
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personne assise mais-aiessus de sa téte(Peron,2012) > [ %S S]}v <quldng s
%o E} oepe § GBu]v S]}vU [ <u]ePpsafhvqus la [perstnse plilsse
V(]] & [uv 8§}5 0 Jv % v v ~SE& ve( ES*U %BE}%oO]}V |

De nombreuses années soégalementindispensable (Jv [ %S E <up o0 &Z
le «moi» ne fassent <[ 1w Korsque le fauteuil devientmon» fauteuil, lorsque de
nouvelles capabilités sont retrouvées, les dimensions de son usage sont alors»posées

(Peron, 2012)

>}Ee<h O[]V % VvV VvV s E ]S U e ] ¢ AS E] HE °* I (
nécessaires. Le FR est prespédt le médecin, mais est préférable quesapréconisation
soit réalis@ par un ergothérapeute >[Jvd EA v3]}v of] EP}SZ & % pS %«
% S] vS [ %0 % E}% E] E %oOpe ( ]JO u vs o (&Persgaf, Jo]s &E
VeauxRenault, Chevignard, & Pradatehl, 2002). Selon ses observations et le résdkat
]Jo veU o[ &P} 8eer@ingia |[eXype de fauteuil roulant & préconiseglectrique

ou manuel, ainsi que les différentes options nécessaires.

123 > % & }v]e S]}v 4 ( uS plJo E}po vS % E o[ EP}:
Les compétences relatives aw §] E [ EP}SZ }J&ES% HE]S « ve o[ EE!
du 5 juillet 201 Annexe lll)Certaines de ces compétences sontdiéle prés ou de loin a

la prescriptiond pv ] M %o 0.Onuetrduve les suivantes

™ a compétence 1 «Evaluer une situation et élaboreun diagnosic
ergothérapique».
™ la compétence 4 <&oncevoir, réaliser, adapter les ortheses provisoires,

ES Uk} E v U Als (}v 38]}vv oo }u Al [1 & Z
préconiser les ortheses de série, les aides techniqgues ou animalieres et les
assistances technologiques.

™la compétence 5 «o }E E MV u & zZ [ o S]}v 8§ v

ergothérapie et en santé publiquwe

La préconisation [pV ] § Zv]<p Ju%oo]<hg uV A op §]}v Po
personne prenanten }u%. S O ve U 0O e ¢« (}Jv 8]}veU 3]A]S ¢« 3 % E

son environnement
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1.2.4 Les différentes étapes dalpréconisationdu fauteuil roulant
La péconisation [pv ] S Zv]«cpu MV % S] vS V[ ¢S % ¢ v} ]Jv U
une démarche particuliére et préciseLa méthodologie professionnelle concernant la mise
V %00 [ 1] 8 Zv]<p o E %o} *upE UV }H O u @ Z X > %
sur soi, assw@rla qualité de la seconde,cel@ U E o[ v( vS$ »&harrigre,]20d0)X
Z EE] E ((]€®u u(dvUSKkM v o[ uSiviu] S of £% &] v
ES ]V e 8 % * % PA v «[}E }vv @indfilgsXE uu v3U }p !S

En généralg« un avis médicab est importantcar [ *S 0 u v <u] E O
patient en ergothérapiepour de la rééducationet/ou de la réadaptation.Ensuite,
«I[ A op 8]}v ¢  e}]ve [uv Vv( V3 Vv ] e« S0[ZEP)SZ @ B ep S XA
(Charriere, 2010])Is interviennent a plusieurs niveauxa{ Jv(}&u S]}v p& o u i p&E
e % @E} p]Se [ **]*3v U ve 0o }ve JoU o[ A op 8]}vU o % E
le suivi» (Charriere, 2010)

™ Premiescontacts avec le patiert son entourage« %o Z ¢ [ }US o %0 JvS§

>}E - 88 % @& u] E 3 % U o[ EP}SZ E % ps }]8 A v§
médical du patient. Cette lecture lui par $§ & [} SVIE ¢ 0 u VvSe cpE * %o

surla rééducation effectué auparavantafin de connaitre la prise en charggé vs o[ v( vS$§

a déja bénéficié et sdes contreindications*[Jo €¢ o] 4 §S o ¢ VvS§ vSeX
Ensuite, le premier entretie?oo Eu $ ol EP}SZ & % HS % E v E

de la situation./o0 %o} u E E Jve] 'SCE o[ }usS 0 %0 ]JvS o[ v

«>[ }US % Eu § Ev E o }Hu 0 ¢ ]Sy S]}ve VP v E vS pv %o

le ou les systemes dalesquels celdi ] ¢[]Jv*WEJ)S o0 u vSe ~0] HWAEU % Ee+}vyv -
0 HE+* E 0 3]}veX /0 % us v[C A}]E v] uv U vVv] %o JvsS U u ]
pourraient étre compenséepar une aide technique. Cette phase permet de fixer les

pr u] + } i 3](°U % E]}E]S » 3§ u} »¢CBarriere, 8010)&u @rsws]} v X
celur ] o[ EP}SZ E % pavec lepaient]et sa famillesattentes etle projet de

vie.

v Pv E oU o[ VSE& SJvv%eE® vo]- o[ v( vs § *}v vs§}
(ulJo] 0 ~% E v3eU (Eel®Ecicestyvep@¥X 0o (]Jv [} § VIE A v
[JV(}EUSSWE o <u}s] ] v o[ v( v8§X
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™ >[ A op S]}v

>[ A op 8]}v u 9% Ploy¥y3o o0}E-e [plv *&une obXervation, en
*]Su S]}v & oo U o ( }v (] 8§ & epos SU (]Jv [} § v]
possible. Il faut étre attentif & modifier le moins possible la situation ordinaire par sa
% E « v U <[]V H]8 SIUB VIEEA Fepuyd L3 u X 00 % Eu §

la ou les incapacités en cause ou en lien, mais aussi les capa¢@ésurriere, 2010)

Leshabitudes de vipeuventétre connues voir méme identifié@sce moment«En

JE A o0 (u]Joo U Jo eepE 0 ¢ %E u] E+ § o5 Ve pv o
contrle t v ¢ 0O [ EP}EWZddas%e} lieux déediés tels,u[pv %0 S (}EuU
[ A op 8]}vU  pv <Jupo $§ u@n veilajtPawumoent opportun (fatigu
U}SJA 8]}veX v JvE@E} ple vs of ] S Zv]<ph }H 0 CeS u [ ]
u} ](] ® <pu[pv % E u SE 0 (}]°U %}pu@E u] p/E * ]*]E o A E]
validés (MIFW D eu@E [/v % v v &}v 3]}vv ique, thedur€add koltke | 3 E
v EP S]«<u YU établis]parvdes professionisebxpérimentés ou des procédures

permettant un vrai comparatif, avec le matériel adéquafCharriere, 2010)

Parfois, cette partie peut étre réduitpar exemple< s []o *[ [RVSE Vv}uA oo u v3U
o[ A op 8]}v 3 ( ]o]8 % &E o[ v oC- o % S %}*]8](* S
A} E }Jv /E UV %}IUE }u% E v @& (Cbhdmiéne@0105 0 * % VvV *

™ | avisite & domicile

>[ EP}5Z (ewltreSsamené ®ffectua pv  Ale]3 Jul] Jo (Jv [ A o
o[ e+] ]o]#tui-ci. Ellepourra étre déterminantee uyE 0 Z}] A ol JAu u & Z
domicile, il [ espE& <<p o0 ( uS plo E}pupodars thutgsSles]gfecpo E
indispensables dans une maisorld ledécret n°2006655 du 17 mai 2006 le niveau
[ e MW Oo}P uvS }]8S }u%}ES E M4 u}]ve O ulejJv U o = ijuE
* i}pE uvP 0o Vv ZuE€U pv v Se pqe vpb. Baxvs le
cas contraie, il peut préconiser urréaménagement du domicile afin de le rendre

accessible.
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W}IuE ] & o[ EP}S& «E o WwWd U }h% o0 u vs JE - § of «
pluridisciplinaire peuvent étayer sa réflexio(Charriere, 2010En effet, il pourra obtenir
des informations au sujet des capacités fonctionnelles, des capacités de déplacement, des
% ]5 ¢ }PV]S]A ¢ Jve] <u }v PE [ uS}vTaujes € []v %o
JV(}E&u S]}ve % EuU SSE}VS ofl EP}SZ & %o pS %o E }v]e C

correspond pour le mieux aux besoins du patient.
™ Haboration du cahier des charges

'E o[ A op §]}v ]v]s] o . *}Jve U % S] vSU o[ EGP}
réalie (E o Z] €& <« Z &P ¢ (]éconidaiodduwfputetil mouldktE

Celuici est déterminé par les capacités, les besoins et les priorités du patent
capacités de transfert, de propulsion du ERfatigabilitélors des déplacementsavoir un
confort optimal, un positionnement thérapeutique a respectér oo E ol }o U (]&E
activités sportives, se déplacer audomicleo 3§ Joo U 0 %o}] *U 0 ¢« «}]ve [ A}

la motorisation ou non.

«L[ €EP}SZ & %o US @usions avec delles des parents et des autres

intervenans pour préciser ensemble une ou plusieurs solutions qui seront ensuitestestée

A pvus E]o % E!'S }vS ]Jo J*%}e U P v & (Gharrie®, opn] [HM
2010) Il peut se basesur ses connaissances acquises en formation, son expérience
professonnelle les revendeurs médicaux qui peuvent donner des conseils et toujours avec
le patient et sa famillpuisque« 0 pu E Ju% Pv u vS 3 eepraibneduo|[ %o % E
fauteuil roulant (Peron, 2012) L ZYE 5 (( 3p A od[<A]%o
pluridisciplinaire: le médecin détermine les contiadications liées a la prescription du FR

§ o[ *¢]J*S vS <} ] o § ( u Jtermesde finahrementll est important que

O[Hue P E %eol]%2% E}% E] E 0 C v wspbijr unes décjsiorfegpge sentre

professionnels (Peron, 2012)
™ Essai et entrainement

S[ oo ] %0 dfat¢uils@Eelantest indispensable pour permettre au patient et
a sa famille de comparer difféerents modéles. Le miesk de pouvoir faire les essais

plusieurs jours de suitau cantre de rééducatioret dans tous les lieux quotidiens.
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] % Eu & [1E§E }IV(E}vE e ¢]&u &]}ve & ShMaSsle %e}pA Vi

vie courante. Le choix pourra alors se basegrie vécu de ses situations.

CSS % &E]} [ ¢ ] % Eu § P o u waluenlesZafacites s [
patienta effectuer ses déplacemesgeul et en sécurité ainsi que la confrontation avec un
environnement parfois complexéParfois, le patient présente des troubles cognitifs qui

% UA V3 0Jul]d € O %% E vS]ee P Jvv ¢ }v pls e v &Z § o

Dans certaines situationsn apprentissage intensifest e¢ JE % }UE <p o[ V(
puisse utiliser sorFRde maniere autonome.>[ EP }SZ Uk véidleusds la cohérence
[ veuoU o (] ]ol]8 8§ pA }v ]S]1}ve []JvSHCGharrigig,v 0 ¢ %00
2010) >[ EP}SZ & % U3 % p3 Jve] A o[ uef quslqués séapcedo o ((
[ VSCE Jv u vs O[uS]o]e S]}V %o}UE eepE& E pv %oE]e vV u ]
A£S E] yHEU VvSE S] VU %o0] P U u v]%pno S]}vYeX

™ Préconisation du fauteuil roulant

> EP}SZ e afW A o[ ve u o * % Es}ivvalide v Ev
s}ousS]}v § Zv]cu S %®& ] e }v ]S]}ve [ }u% Pv u vsuU
o[]JveS o0 S]}vU o (}&u S§]}v o[ v3yprde, Budeld de lanod®Afle %o E
garantie. Il formalise les préconisations apres discussi@m etccord avec les parents et
o[ «<upacCharriere, 2010)>[ EP}SZ E %o US }u % meSure® Q][ 4 M
revendeur médicatt réalise la préconisatie v i} usS vS pv 83 8§ S]}w[]oes ] M
[ P]S [pv &Z u}S}E]. X

™ Réglagest suivi

Une fois le FR réceptionné,chaque acteur du suivi doit tenir son role et ses
engagements propresenfant, entourage, fournisseuBour o[ EP}SZ A fibiseuen
place de la solution technique suppod [ }u% Pv E o[]JvSEE} M S]}v S o %o¥%
o[ v( vs § e §] E* % E pv u SZ} }o}P] %0 S ~8 U%oeU (
technique, coopérations») (Charriere, 2010)ll doit effectuer les derniers réglages e
compagnie du patient etle sa famille. Une installatiooorrect o[ v@wBR est
indispensablepourtant « o] EE® PE []veS 00 S]}v ¢S %oope !E <u VS
(Charriere, 2010)
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A lafin de la prise en chargegconformément auxrecom v S]}ve 0 flaks XU
led}ee] E p % 3] V8 v EP}SZ E %] U o[]vs EA v3]}v EP}SZ &
*CVSZ - E]S M %E}PE uu S ¢ E *p0oS S } S vpueU S % C
0] ]*}vU ¢[]JouGee]SVE VUV us E <U]%0 U Vv o[ eepE vS < §8
(( 3]JA X 00 ]v ous o[ A]- o[ EP}SZ & % puS <*pE of §8 ]JvS§

et de ses proches sur le résultat obtem(Charriére, 2010)

>grgothérapeute gracea (}@E&u S]}vU [ VP P % E&}( **]J}vv 00 u vs§
H u] LA 0 ¢ % E vSe § o v( vS %ecde l[e€Eenfhpts paralyges %o
cérébraux « Nous sommes reconnus comme des acteurs essentipts ldaprocessus
[ <pgilionU E 0 ¢ %Oue ulu ]*S]vPu & of[]v(}EuU S]}v uS
commerciab (Charriere, 2010) [ S Ve MS <«u a prise em charge,
of EP}SZ E %o«uSA 0}Pe% E o paf(lnk vmeilleure omnisation des
partenariats renforcés et une communication entre tous les acteurs a hauteur des enjeux.»

(Charriére, 2010)

1.3 Le partenariaten ergothérapie
Les ergothérapeutes doivent développer leur qualification individuedtadentifier

les acteurs et les réseaux avec lesquels ils vont travai{léharriére, 2010)La mise en
%o O [UV % ES v E] § A o0 (u]Joo u e pee] A o[ <u]% U
pas négliger.
1.3.1 Le partenariatavec la famille

Lafamille désigne un ensemble de personnes ayant des liens de consanguinité
~% E vSe § v( vSee }u < @tiage oy afoptidry. Ellestidéfinie selon les
liens de parenté qui existent entre ses membres, il y a 2 typdaniilles : le cercle familial,
il désigne les deux parents en ménage et leurs enfants puis il y a la famille éloignée qui
concerne plusieurs génératiorlise sujet de cette étude se dirigera davantage vers le cercle

familial proche.

N o}v o[ Kuh‘plrenariat peut étre défini comme une relation de collaboration
vsSE MAE I %oope] HE* % Ee}VV * . ‘UE o }v(] v U o]
mutuelle, pour atteindre un objectif spécifique. Les partenariats comportent des risques

comme des bénéfiserendant cruciale la responsabilité partagé@MS, 2016)
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En rééducation, le travakntre le patient, la famille et les pragsionnels est
% EJulE& ] o wesudiffieléa établir« [ S v (u]Joo «<«u oOfrwt(sonS }ves
« profil occupationneb : il apprend comment utiliser son temps et la valeur de chaque
activité de la vie quotidienne (Bouchard & Defaque A, 2010)[ *S Hn% E ¢que[ oo0
@pfant grandit et viuquotidienen dehors des séances de rééducatiotes parents ont
un projet qui va auwlela des années scolaires ou des différents traitements dont il a hesoin

]Joe }vv ]Jee v$ blf sit@atidn mieux que tous(Bouchard & Defaque 2010)

[ US VS %00 s«  *%p dE venfant « ot la responsabilité 1égale des
*}]ve tvv E o[ v( V38X /0 % pA v3 ] EU A%0] ]S u vs }}
Juviv pE ¢ v o § [ v o]ulS E }u»(@BoEchalc&Befaqee A,(2610X
Il semble important queel thérapeute prenne v }u% 3 o[ A]e * % E vSe 0}E-
en chargeCharriere insiste sur le fait queo[]Jv(}E&u S]}v }]S P o u vs ISE %o
o[ v( vSUvVv 8]}V e o % ]38 - 0 }Ju%E v E 8 % LA} E

décisions le concernant

>[ vP P u«da@ns un partenariat avec la famille est un pas important et
volontaire, qui implique une réflexion profonde sur son it son rélede thérapeute»
(Bouchard & Defaque A, 2010)[ & A o0 (ulJoo <«pg 0 Ywmoetvles SE ]S |
décisions sont étaldi « La finalité, celle qui permet de marcher ensemble et faire une
équipe, ne porte pas sur la maladie, ] *HE o[ %S S]}v § o[ uS}iviu] o[
sa famille. La hiérarchisation des buts et objectifs est établie ensem{@Beuchard &
Defaque A, 2010)

>[ EP}SZ E %o PSS % IWE EE€O [ }uS & o (u]Joo «

questionnements ou autres éléments importants pour la prise en chalige.doit
reconnaitre, mettre en valeur et soutenir les ressources et les compétences des parents, car

[ «5 rtiede celles | <pu[pv E o 3]}v P 0]3 ]E A %}pA}]E <[]ves
confiance réciproque et sur la recherche en commun de solutiemsque les parents

Alcp vd o J((] no8 sU o[ EP}SZ E % pS }]8 *[]vs E +« E
SooOuS]}ve <pu[]Joe }vs i & Z E Z U S -IGEHE %0V %yE]}v
(Bouchard & Defaque A, 201Qes parents peuvent orienter les choix de prise en charge
et «trouver des solutions plus adéquates pour leafant que celles que le meilleur des

ergothérapeutes aurait pu suggerer(Bouchard & Defaque A, 2010)
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1.3.2 Lepartenariat vSE& o EP}SZ E % S S o <H] %o o}
Dans les services pédiatriques, les équipes peuvent étre gemps [UVv U lv

IJE Jv 8§ HEU [ EPISZ & % UE *U 1]V *]83Z E %o HS *U  %oeC
*}lo-U [ p S puE- th(]kEall E+YP]Pv]vse S [ USE * %o E}( *]}
Cette équipe peut étre en contact avec des équipdgreures comme celles de Maison
Départementale des Personnes Handicap@®®PH ou encore les revendeurs médicaux.

Il me semblemportant de conserver une approche interdisciplinaire qui est le produit du

travail des différents professionnels.

™ >[ «|e]ptaridisciplinaire
> % O0pH% ES P S u%eU }v % Eo [V SE A Jo Vv <u]% %o

ISE ] u8 X v (( 83U o}Ee<pu[}v ,]@v]ERIE Gijooo HuF%A ]Joo v
dans un lieu commun et avec un employeur commgntravail pluridisciplinaire peuétre

(Jv] }uu pv e}uu [1v & EAéquiggsvinstitutionnelles effectuent leurs
préconisations puis elles les fournissent au revendeur quidait o] v A o[ <u]%o (o
MDPH si besins. Dans ce fonctionnemente rble de chaque intervenargst clairenent
défini et les compétences de chacun ne se croisent page choix du fauteuil roulant

v ]38 o[ Ale A% ES3 SIUS » 0 ¢ <U]% * Plee V3 p% E -

Lerapport de laHAS danai 2007U %. E o [JvS & ]* 1% o0]v E]S <u] %o
intervenir la « nécessité de compétences croiséegrlleci provient« [pv SE A Jo v
E « P [ Z VP o VSE % @E&}( **]}vv 0cU ¢ ve <u[]Oo [ P]e- [
[ £ E ] rApleyeur commun Equipe qui ne pourra jamais inclure toutes les
Ju% S v o E <ple » % E o[ A op 3]}v  »(HAS, 2007Vke &} % A E

[uv ] § Zv]équipevinterdisciplinaire permet [ %o %o } (B8pdRseola plus

directe et la plus simple, graduée et proportionnée a la situation rencont(éAS, 2007)

™| e travail en équipe

>}(E e e % E]e Vv Z EP U o[ EP}SZ & % pus }]8 A}E
situation o[ v («L&XAravail en équipe pluridisciplinaire favorise la cohérence dans
of }u% Pv u vSs ol v( vSU o & (o A]}v uS}luE Z}|E SZ
pour un projet «global» mais toujours personnaligh fonction de chaque enfant(Yanez

& Joseph, 2010)
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> Al]e]}v [veuo 0 *]3u 81}v H PE}U% §8Z E %o u$s
o[ v(«apporte (E] Z - § }oo }E& S]}v ((] HSIHCE o[ v
connaissance de ses capacités mogiee cognitives, de ses difficultés et des conduites

éducatives et thérapeutiquesigseront les plus appropriées(Yanez & Joseph, 2010)

>[ EP}SZ E % US } H%o MV %O Ju%e} E 3 w[§vSuP €E]vV
commepv u Joo}v O[ <H]%0 U %oOpe *% ] O] Ve ®[[Zp ]8]3Vv SZ
uvg oo U S o[]v % v Vv ve 0+ sYU A e U}C ve *% ](]¢
aussi réadaptatifs (insilation et aidegechniques)> (Yanez & Joseph, 2018) [ 8 }v
lui qui est tenude faire le lien avec les différentes personnes qui gravitent autour de

o[ v( v8 ~¢}]Pv vS§eU ] vSeYeU ]JOo 0 ¢ (}@E&u ques[usS]o]es S]}v ¢ ]

Le travail en équipe intéisciplinaire estine grande richesse dans la prise en charge
& o[ v(«v$(( &E vSe u} [ Z VvP ¢ ¢« 0}v 0 ]JvS E0} usS pE-
attentes et projections de chacun(Yanez & Joseph, 2010peut ainsi fournir différentes

informations complémentaires a alque professionnel.

Cet état des lieux de mes connaissances ainsimae différentes recherches
bibliographiques u[}vS8 %o E u]utir § ma question de recherche Comment
I'ergothérapeute peutil faire participerla famille ala mise en place du fauteuiroulant

pour leur enfant atteint de paralysie cérébralenvue d[ 8 Jv%Eoue [ usSid}u]
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2 PROBLEMATIQUE THEORIQUE

Ve 0 % ES] *u]A v3 U i[] Z}]°] A 0}% % E SE}] |
§Z }JE]* v8 0 % E 3]<p % E}( *+]}vv 00 o[ EP}SZ & % us X
% Eu SSE [ %o%}ES E pv E]JPH UE « ] v3](]«u u & zZ &

guestion de recherche.

2.1 Le processus de production du handicdpPH)
v EP}SZ & %] U o[uS]o]e S]}v u} o }v. %Sp o 9

*SEMU SPE E ¢ %E SJ<p S & vVvS X HIi}uUE [Zu]U Jo A]-S
données scientifiquesct] % @&u S5 v$§ P & vs]CE ol EP}SZ E %o MS

qualité.

«Le processus de production du handicap (PPH) est un modeéle conceptuel
}eCeS u]<p ( ]olS vs o] vSs]I(] S1ivU o e« E]%S]}v S o[ A&
conséguences desatadies, des traumatismes et autres atteintes au développement de la
personne» (Fougeyrollas & Charrier, 201Fn 2010, le Processus de Production du
Handicap a été redéfini (le PPH 2), il a pour but de préciser davantagenig®santes et
leurs interactions par rapport au modele de 1998. «S « u (Eci queh se baser la suite

o[ Sp X

[ *§ UV %% 0] 3]}v pn D} o A oMBHLa RFEH<, pu ]v

propose une compréhension du handicap ne placant pas la respiété du handicap sur
0 % Ee+}vv U u ]e *pu& o[]JvS & S]}v VSE °++« & S E]*S]<u

Al Ve 0 <p 0 00 A}lop X > WW, }ve] E «<g o[ vV [
(( 3]A e ( 8§ pE- VA]E}vade Vs fackeUrs Jocidux et physiques,

Ve 0O A 0}% % u V3§ e (8§ uEa-dite ks fhuteurs sitlentifaires, les
eCe3 U s JEP V]<p * S50 %3]y ¢ vVveoO A 0}% % u viU o[}d
des services a la population owxapersonnes ayant des incapacités et leurs familles
% UA vE VSE v E o] % % E]3]}vp ou dIgnsddssdroits Hurmaips
(Fougeyrollas & Charrier, 2013)
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Ce modele permet de prendre en compte la persordans sa globalité, en
}ve] E vS 0 Z V] % }uu HV % E} ecpde CV U]J<H oHhe %oS]
comme un état statiqueUn ¢« Z u ]Joopu*SE o[]vs & S]}v ¢(AnhéxeE vSe (
V)

(1v Ju% E v & M u] WA o[]vs @odhsient de définirdesd ]o

différentes composantes de celai.

2.1.1 Les facteurs personnels
Les facteurs personnels sont des caractéristiques propres a la personne. Ce

modéle nous propose trois échelles de mesures des facteurs personnels.

Les facteurs identitaes: ils sont ceux qui qualifient la personne, toutes les
}vv e <pu] }veSEHM]e VS ¢}v ] VvS]S X /o }EE *%}v VS o[ P
*} ]} U}PE %Z]<u *U o P& 0O * }o E]S U o ¢85 3Sus (ujo]
significative par la personne (exempl&/ ¢ & P]J}v }d *}v % Ce [}E]JP]Vv X /o
compte le diagnostic de sa pathologie, sbistoire de vie et ses objectifs de vie qui
déterminent ensuite son projet de vie. La recherche des facteurs identitaires du patient
perm $S & S EGu]l]v E % E o0 <*u]S <[]oe* *}vS <u o](] - (
( S pE- E]e<p o Jve] }v %Ro}pEE S Bu]v E <[]oe *}vS P v
Z V] %X >[ A op §]}v effeqtuésd gudime échelle obstaclaffiitateur.
>[} 8 0o 3 (]Jv] }uu pv o u vs Ju]3]¥SE[Av oZ ESpo Al
alors<p o[ o u v3 ( ]o]8 8§ HNE ( AJE]E AT %0 *USPIVK ]S <u of Vv
des troubles moteurs constitue un obstacle a ses habitudeseje pourra rencontrer des
1((] pos -« %0 U VEX VvV E AV ZU-lo[Vv(VS V[ %E}IHA %
iI}uEV 0O % MS }veS]SH CE pv o u vsS ( Jo]s S UE o E o]

Les systemes organiquedls sonk un ensemble de composantes corporelles visant
une fonction commune: (Morel-Bracq, 2009k > ¢ ¢Ce*S u ¢ }EP v]<hu o o[ %o % E
VRY; Z o0 00 VS o[]vs PE]S o> (Foldeyrolla & |Gh#erjel 20033 X
Elle concerne 14 catégoriesysteme nerveux, auriculaire, oculaire, digestif, respiratoire,
cardiovasculaire, hématopoiétique et immunitaire, urinaire, endocrinien, reproducteur,
cutané, musculaire, squelettique et la morpholo¥ie>}Ees<pu[]Jo V[C % * [ 05 &E §]

ces systemes organiquelv % Eo []JvS PE]S X
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> § Eu (] 1v *S U%O0}C o0}E-<cu[]o C lewu oS E §]
considérable du systeme organiqugle se situe soit au niveau anatomique, saitniveau
%oeC Z}0o}Plcpu X >[ v( VS %o PSS %o (Ees trodblES cognitify jagsqri@se dl
encore * SE}Y O * %ZCe]<pu * }tuu e o EE Y

Les aptitudesW  [«*& %o}ee] ]0]S Y%o}uE& MUV %o Ee}VV [ }Ju%oa
physigue ou mentale (Morel-Bracq, 2009)Elles permettent a la personne de réaliser une
activité physique ou mentale de facon compléte ou incompléte méme si cela implique
o[usS]o]e §]}v [puv ] 8§ Zv]<pu }W Zpu Jv X > WHtEgori€gv] o ¢ %o
aptitudes reliées aux activités intellectuelles, au langage, aux comportements, aux sens et

0 % E %3]}vU pAE 3S]A]8 « ulsE] -U 0 & *%]E S]}ivU

reproduction, a la protection et a la résistangd.es % S]SHU * o[ %o% E ] VS suE pv
allant de capacité sans limite a une incapacité compidteougeyrollas & Charrier, 2013)
hv %0 ]85 JEE *%}Vv o[ %S]Spu & o] E pv 31A18 %
incapacite g EE * %o}V o0 Ju]JvusS]}v [HV  %S]Spu X > & o] S]}v
ou mentale ne sera pas totale. Lors de la préconisation du fauteuil roulant il revient a
ol EP}SZ E %o uS § EGu]l]v E o % ]S e S ]v rau ]S - C

mieux le fauteuil roulant adapté.

2.1.2 Les facteurs environnementaux
Un facteur environnementak est une dimension sociale ou physique qui détermine

o[}EP v]e 8]}v § o }vs A $Foudeyvollas}&]Charrier, 2013¢s facteurs
environnementaux se regroupent en facteurs sociaux et en facteurs physiques. Les facteurs
sociaux comprennent 9 catégorieges éléments des systemes politiques et structures
gouvernementales, le systéme juridique, économique, socio semitaducatif, les
infrastructures publiques, les organisations communautaires, le réseau social et les regles
sociales. Les facteurs gigues comprennent 7 catégorieda géographie physique, le

oJu SU 0 S u%eU o EM]SU o[ & diesritairp 6 led texhnologieB. u v $§

Dans la nouvelle version du PRIE sont divisés en trois sphéres environnementales
la sphere macro qui comprend les facteurs sociétaux, micro qui comprend les facteurs

% E+}vv 0 5 0 *%Z E u <} anhenenke@mnwnaufaived | E
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La sphéere macro } E E %o}V o[ * %o <u] VSIHE o0 % E-}vv X
sociétaux qui entret en jeu comme par exempteles facteurs politic&conomiques, les
regles sociales, la loi, la stigmatisation et les préjugés. lls permettent de prendre en compte
o[]JvsS P& S]}v <} ] o o[ v( vs }u v }E o] %o E * V

o[ }u% Pv.u vS§

La sphére micro } E E * %o } v o[ VAJE}VV UeuB[YPoEEAX § pEU v 0Ce
cet * %o v S§vS AS E] HWE o0 ]Sy S]}vX >[ %S S]}v u 0o}P
0 % E]e v Z EP Jve] <u] o[158]18V] <]} quetidiende]

La sphére méso } EE %o}V o[ VA]E}vv u v3 }uupv pus ]E of
o[]v ope]}v * }o ]E U o-seolails Aa] BarticipdidrElans des associations ou

o[ VA]JE}vv u v3 pOSpHE oX

Les facteurs environnementaux sont évalués congi®& obstacles ou facilitateurs dans les

habitudes de vie.

2.1.3 Les habitudes de vie
« Une habitude de vie est une activité courante ou un réle social valorisé par la personne

ou son contexte sociaulturel selon ses caractéristiques (age, eseklentité soa-

oS u®E @vmrel-Bracq, 2009)Les labitudes de vie sont en génér@mmunes a tout
individu méme si parfois elles sont réalisées différemment. Certaines personnes ont besoin

[uv ] Zpu ]Jv I} puS]o]e vS ¢ ] ¢ 8§ Zv]ch X % ES]E p U
estencapacitée [ A E]Ju E ¢}v *}puZ ]S Urivat MM Jtoblomie. %o

>}Eecu[uv % Ee}vv E o0]e pv §]JA]J3 U oo VSE v
environnement, avec dedtarations du systeme organiqumu autres facteurs personnels.
Towsceux ] % MA v3 Jv(op v E o[ }Ju%o]ee u vNousenEaddhsu o Al
par habitudes de vieles activités courantes et les réles sociaux. lls sont évalués sous deux
formes: la situation de participation sociale quicorrespond a la pleine réalisation des
Z JSu - Al U E +pos v$ o[]vS ersdrinels (es@Eeficences, 18s 1 E »
incapacités et les autres caractéristiqgues personnelles) et les facteurs environnementaux
(les fcilitateurs et les obstaclesjFougeyrollas & Charrier, 2018p deuxiéme forme est
la situation de handicap quk correspond a la réduction de la réalisation des habitudes de

Al U E +pos vs o[]Jvs E S]}v VvVSE o0 ¢ ( S HE* % E°-}VvV O°
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et les autres caractéristigues personnelles) et les facteurs environnemertsix (

facilitateurs et les obstacles)(Fougeyrollas & Charrier, 2013)

- Les activités courantesont définies par la communication, les déplacements, la
VUSE]S]}vU 0 ¢ ¢}]Jve % Ee}vv 0°U 0 ¢ }v ]S]}ve }E%}E ocC
- Les r6les sociaux sont définis par les responsabilités, les relations interpersonnelles,

o A] }Juupv pu3 JE U o[ p 38]}vU o S3E A Jo 3 0 ¢« 0}]*]E-

Ces différents éléments se retrouvent en interaction constante. Certains facteurs
peuvent modifier cett interaction: les facteurs de risques et les facteurs protecteursn
( § pE E]e<p 3 UV 0 U VS %% ES v vd of]v JA] p I % E
ele %3] o % E}A}<u E pv u o ] U pv SE pu 8]eu }u S}pusd
ou au développement de la personngFougeyrollas & Charrier, 2013pe cause est un
( S pE E]e<p U % E A U%O0 O %% E]S]}V [pV e EE
assise. Le facteur protecteur est un élément qui iteci& réalisation des habitudes de vie
>[ <u]e]8]1}v u ( uS % o GE o ov ¢ Bedinevriddification des reperes et des
habitudes vie. Ces changemserfo pHA v3 % ESUE E o[ v( v8 %} ES puE %

maisaussi son entourage car ilqgoqueune rupture biographique.

22 >[ uS}tviu] S of[]v %o v Vv
>[ us}tviu] § o[]v % v Vv  } wSomniprase& dpds]la pensée

soignante. Cependanil arrive régulierement quees deux termes soient interchangés, et
<U O[HVv *}]S pS]@de X[>UBUE % Vv Vv S o[ uStviul] E % E
JvVEE]ve <p u v3  p/E v}S]lve J(( & v3 *U Jo }VA] vS »pu S}pe o
(SéveFerrieu, 2008) Il est nécessaire dans cette étude de défims ceux termes afin

[ A]8§ & o pEX V(]}V ul[ %o %o |h€ori@s deuicote Sedeerrieu.

221 >[]v %o v Vv S o %o V V
[ % E « X lad@pendBiride peut étre envisagée de deux manieres différentes

biomédicale et sociales Les malentendus de la dépendance prennent naissance dans ces

MAE }v %S]}veU o[pv & S]}vv oo S E J%E}«p U }ve] &
& VA}C v uv ¢ S-adirquutuétal qus plus est problématique.(SéeveFerrieu,
2008)
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> %0 V V S o[]v %o v Vv [UV %0 Ee}vvessdiud SE}]S
%o V V o[ HS&E VRS * 0 V J*oe VvV Yop]e<n O %o S]S o[Z
subvenir seul a ses besoingSéveFerrieu, 2008) Au fur et a mesure de sa croissance
o[ v( v§ iAdépetidant mais conservene interdépendance o[ p SpErméditant
de donner et recevoir.xSeéveFerrieu, 2008)Chez les enfants paralysés ééraux cela
% US ¢ SE HU]E %o E pv %o V V o[ HoS % }IuUE ( ]E
déplacemensev A}]SuGE [UV O] M pv S feuvent &ie indépéridant

pour des déplacements plus cosen FR.

™ | a vision biomédicale

Une personneest considéré }uu Jv % v vS O0}Ee<u[ oo 8§ Vv %o
(]E <« po o 3S]A]S o A] <«pu}8]]1vv X &8 Ale]}v of
« <u[lo v[ A£]*S W pv ] Zpuirdocitatives partetle owltptale, mais que
«o[psS]o]e S]}v [uv }p %oope] uEe } i S« AS E] pE* }p | <5 Z
cette indépendance: (SeveFerrieu, 2008K Kv % Eo v %o V. V 0} E~:
personne est aidée par un tiers dans une ou plusiede ses activités quotidienge
L[Jv %o v ,elle est«directement liée aux capacités de la personn&eveFerrieu,
2008) « [HUV %o}]V$E Apu J}u ] oU o Vv]A p []Jv % v Vv %o V
Cellesci sontcentrées sur la personme(SéveFerrieu, 2008) 3§38 AJ]e]}v Jv J<pu  <p[pv
V( VS % E oC- E €& o+ &E }ve] & }uu % v vsS ¢ 0}E

technique ou sollicitera une aide humaine pour la réalisatde ses activités de vie

quotidienne.

™ | a vision sociale

Cette vision de la dépendance est totalement différente de la précédente. Ici, on ne
peut parler de dépendance sans parler de relation. Elle fait entrer trois factdars
% Vv vSU o[ ]Jobjetdeda dg¢pendances >[]JvS E % Vv Vv JEE %}V

relation nécessaire entre deux ou plusieurs éléments, relation ou chacun est par ailleurs
dépendant du ou des autres.(SéveFerrieu, 2008K §S Vv}S]}v pEhdand& fait

%% 0 o0 E o] S]}v ¢ e}]ve (}v u vREaredemplepyn&dEantZpu v X
<pJu @ Z A pv ] & Zv]<p % p3 !SE }ve]l] E ltuu v %o
vision. Nous pouvons tous devenir dépendagés autres a un moment donné de notre

vie, parfois cela peut apporter pleine satisfaction grage@[Z Eu}v] <u[ oo» vP v E
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(SéveFerrieu, 2008)« ' E 88 JVE E % v v U o[]lv ]JA] u - A 0}9
personnalité et acquiert progressivement son autonom >[]vSs E %o Vv V % EU
o[ v( vS§ *} o000 [] uites de séamille pour réaliser des activités quotidiennes

ou pour des dépenseinanciere,ou du $Z & %o PUS O0}Ee<u[]Jo p@dset <}]v

[ %S Sdéwaides techniques.

Selon Nicole Sévéérieu,« 0 *]3p 3]}v ZVv] % *pEA] v 0}E-<p
rompt». /0 % p3 !SE E}u%op M VIA p [pv ¢ SE}]e ( § pE-X
qui accepte ou non la situation, dm position ete « & S]}ve % E E %o %o} ES 0

encore« du caractere explicite ou implicite de la domination o[ ] v3§X

Nous pouvons ainsi hous apercevoir que la double approche biomédicale eesocial
est essentielle dans la prise en chargepatient. En effet, Le modéle biomédical met en
évidence quexle handicap est la conséquence de la pathologie et reléve de la pessonne
alors que pour le modeéle sociad,0 Z v ] % *§ o[JVA E+ o & +posd §
complexe de situations, dord u i}@E]S8 5 v o]l]v A w[ VA]E}vv u v$

222 >[ us}v}iu]
>[ uS}tviu] e« kRmoit(dour un individu de se gouverner par ses propres lois.
$S (Jv18]1}v *[JUAE spE pv  *%o o] &S S 0 ] ]u

autonome serait celle gulibérée de toute contrainte, pourrait se suffire a-@iéme et ne
serait pas aliénée (SeveFerrieu, 2008K > u v]( *8 §]}v o[ uS}viu]l % E «
o[ A% E]u * 0 %oOMe i PV P 0} & *<pqueotout (e wsondg} s %o } ¢
propose. oo }vS]Jvuy o0} E- o[ }o e v A o] ((]Eu 3]}v °}]

™ Interdépendance

Kv % HUS % Eo E [ uS}iviu] juu  pv %e Sa Sqarv o
environnement (capacité P «S]}vU [JEP v]e S]PYWeeX > £ E ]
o[ uSiviu] o[Z}uu + & % VvV VS clv E YePo hEIWA] o0 o

o[ «u] ES preniSsade Permettant Imaitriseet le contrdle progressif des situations,

S o[ %S]Su % E} UPESeveker@eu2(@8Xe 00 o A« ld@EcapatitéE
tout en intégrant la loi, a se distancer de ces dites situations pour exercer sa liberté de
choix» (SeveFerrieu, 2008)>[ usS}iviu] 8 pv %s@®&PvepMeE pnosS SU o (]S

autonome est de savoir gérer ses dépendances en lien avec le monde qui nous entoure.
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hv v( vS ¢35 pusSiviu <[]0 %o US A% E]Ju E = ¢ % E vSe }U o

envies a un moment donné de sa vie.

™ Jugementde ®s compétences
Schwarz défini o[ psS}viu] }uu capacité ajuger de ses propres
compétences et es situations problématiqueau quotidien. Cette capacité permet a la
% Ee}Vvv e €& v E }u %o S 0 %}ES U Qw0 <u[ 00
o[]vsd vi§]}v E o] EX o op] ésmaénts gusempécheht aufreBemt o
leur réalisation. Par exemple, un enfant paralysé cérébrdlqu ¢ % ]S ¢ [ A% E <°]
ales possibilités de juger sa fatigue au cours de lafowu S [ v (tduEhérdpeute

qui en tiendracompte dans le choix du FR.

™ Connaissances des lois et des libertés
>[ uStviu] [UV % Ee+}vv Vv %o epsand ader «[AJSIR}u]

collectivei «u] @ « E Po ¢ S3S(SEykFerrjeus 08)« >[Z}uu Vv %o PS
IS E S P]J]E <pu[ v 8§ v vVvS }u%sS e 0}]e 0 V3UE <pu] *[}uA
identifiables quantitativement et qualitativement.(SéveFerrieu, 2008) > « Z}]A <u[]o
effectuera lors des prises de décisions seront en lien avec la connaissance de gd&3dois.
ce fait, sa liberté est sa capacité a choisir et a poser un acte volontaire, impliquant une
délibération préalable, en toute connaissance de cawd&eveFerrieu, 2008) Cette
interaction crée la vie des hommes en sociétéf v( vS % E o0C- E E o 5 v
de comprendre et de respecter les régles de vie en société, que ce soit dans le lieu de vie

familial ou dns tout autre lieu public.

™ WE]A §]}v o[ us}viu]
>[ ud}viu] % Eu 5 of]v ]JA] u (JE « o % E3i%pedE » Z}] £
étre altérée ou privée par plusieurs élémentkln des premiers peut étre une déficience
psychigue ou organiquenpliquant une altération de la pensée et du niveau de conscience
de son étre au monde. (SeveFerrieu, 2008)Cela peut étre le cas pour certains enfants
paralysés cérébraux avec troubles associés. Leurs troubles ne permettent pas la prise de

décision % v vSU o[]v % Vv V ve 0 A] <p}8] ] vv V[ 8 %o ¢ |
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>[]JvE E % v V}IP¥%usZ}loo[lw ]JAJ[ @& &son environnement
peut provoquer [V Z *]})v o }VEE ]vs ]Jv Als o o >BEUYSE o] p

peut trouver une certaine complaisance dans certaines situations et ainsi se laisser guider.

Kv %}uEE ]Jve] ]E negdpendatite €kt-guionome si elle sait gérer
certaines situations« comment envisager au mieux cette situation pour que moi, avec mes
valeurs et mes idéaux, mon environnement matériel et humain, mes engagements et ma
culture puisse vivre, accéder a upalité de vie satisfaisante et répondre aux dépendances

et interdépendances qui me liemt

2.3 Le partenariat: travailler en réseau

2.3.1 Leréseau
Actuellement de nombreux modé&ele partenariat existent avec des différences

%oOpe }U UI]Ve JUK}ES VS ¢ ¢ 0}v 0 ¢ US HEX [ ] Z}]°] u

Le Boterf «¢ravailler en réseau et en partenariat

Il décrit plusieurs types de réseal i[ ] ] wEliEorrespond le
mieux & cetteétude W o « E « pu&A& [ 3$]}ve }oo &]A «xfinaktédd  p/&E }\
% E} p S]}v }u» odmndd Jpar exemple la coopération a une prise en charge
individualis@ de soirs. Ces types de réseaux sont au sendoepatient et non du
professionnel. La coopération est fragile, elle est toujoukeatretenir, relancer, fortifier
». Ce sont des réseaux qui se mettent en place seulement pour le temps de leur mission,
ils peuvent durer ensuite mais lors de temps inforo X W E A u%o U vs O .

Jo % pus o[ PJE [ e*uE E pv -p]lajtedio @ulantosj néqedsdisdpe

autre caractéristique est présente dans ce type de réseisipeuvent évoluer et leur

composition aussk >[ A v %lE}i § %}UEE VSE v E o *}]v []vsS |

membresiX » o}v o0 ¢ e¢}]veU o[ GEP}SZ E % HUS %o pUS ( ]E %o %o ¢
o[ <H] %o }uu O ¢¢]*S vS ¢} ] oU o0 I]v ¢]SZ E % US U 0o %

u ] v ¥ Ces réseausont des systemes dynamiques, vivantd.e Boterf, Travailler en

réseau et en partenariat, 2013)

2.3.2 Différentes formes de partenariat
Il existe plusieurs formes de partenasatla coordination, la collaboration et la

coopéE 3]}vX A v$§ Alpe % E » v3 E o u} (}v 8]}vv u v§ <p

étude, il convient de donner une rapide définition de ces trois termes.

29



La coordination dans une équipe entraeé une «structure pyramidale,
hiérarchisée». Elle concere les« Jv]3] 8]A ¢« <p o[ v]u 8§ HE }u 0 %]0}3
prennent pour faciliter ces initiativesX > ¢ Jv(}E&u S]}ve S 0 ° ]e]l}ve %o oo
par un responsable qui redirigensuite les missions a chaque acteur. Dans cette
conception, la commu ] S]}v V[ ¢S % * }%S]u o S 0+ (E o flgve v <}

Boterf, Travailler en réseau et en partenariat, 2013)

La collaboration se caractérise par une communication entre les acteurs concernés
par le projet. Ellen* 8 0}@Ee<u % o0pe] HE®* % Ee}vv « SE A Joo v8 ve u
tuupv  (Jv [ v § Gu]j]v & o« } i S](s <u] v }uo v8X >1}d
collaboration «la mission est commune mais les activités restent indépendantes. Elle
entraine des risqg * % E}A v v3 0O U }vv Jee v [} i 3](¢ }uupve
ule & ]S 0 ¢ E]e<Hu %o E}% P S]}v »[(L& BotqrfiE Dekla E JvS |

compétence a la navigation professionnelle, 1997)

La coopération dés*v o upSp o] 3]}v pu SE A Jo VvSE 1(( &
ulu % @E&}i §X /oe A}Jvd "HUAE E ve u o (]kesdifiére@sadicuE + E |
}v8 e 0] ve %ope (}JESeU }v % Eo []v8e®mbaunication & [ Z v

[ }uSGiy LeBoterf décrit la qualité de la coopération comme occupanine place
centrale éns la dynamique des réseawxLe Boterf, Travailler en réseau et en partenariat,
2013)
233 > ¢ }v ]8]}ve E p coppératignoptimale
Guy Le Boterfléfinit 3 conditions de réussite$6o Eu $8 vS [ eepuE E pvVv } } %o

optimale:
™ Savoir coopérer

Selon Guy Le Boterf,ko ¢S v e¢ |JE <gug Z UV U U E * pu E -
collective puisse non seulement dialoguer avec les auingadges professionnels que celui
<u] op] 8 % E}% E U u J* <p[]o %op]es E SEIPA E o0+ uSC
commune» (Le Boterf, Travailler en réseau et en partenariat, 20CBacun doit étre en

% 18 [ séfia $an@age en fonction de la personne qui se trouve face a lui.
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>} (E- 0 }veSEWM S]}v [HV % @iétsSdées reprédentaionp des
problémes a traiter ou des projets a réaliseselon les différents acteumme la famille
ouencor of EP}SZ .Eelt® Ju§ %o US !SE 0 Je- €S § % Eu S
% E}i § [}DBéR4 eoxfrontation des représentations singulieres peut émerger une
représentation commune plus riche> & % & * vS S]}v }luupv Vv[ A]*S %o
elle nait de la confrontation des représentations individuelles et se construit
% E}PE **]A u vd ve o[ 3]}vX 88 (xftadE |e pussilliti\de fauu pv

coopération» (Le Boterf, Travailler en réseau et en partaagr2013)

La communication €S o . S}US % ES v E] SU u ]J* 00 V[ *S %

v e |E (U E]JE %o}puE Vv esepE& E 0 keétre capgble de vSX [
comprendre comment les autres partenaires raisonnentfaictionnent, de saisir
o[}E]P]v 0]§ S 0o *% ](] 18 o H&E u @évelogperoeurvs ipe<p
argumentaire» X [ S <u "G > [pStra¥afller %o double piste», étre

%0 O [ voCe E o u & z offit p S@R écdytag SDans aiseen
charge(PEGU ]Jo ¢S ¢ vS] 0 <pu o] EP}SZ E % PUS E peoeo]ee
%o Ve ¢ S 0 o S5 VS e 0 (ulJoo %}pE ( ]Jo]S E o }}% E S]
% ES vV E] S % Eu S [ quRE]IEY €€EJFUv okv[po VP P v}v
verbal» <u] ( ]o]S E o0 ¢ %o}ee]skofts les afteuts.vFela formeune boucle

[ %0%0 E VS kep] Plo Eu S p & ¢ [ VE] Z]E ¢ <H *S]}VvVv U V&
de réunions pluridiscipiaires } 1 S U%oe [ Z VP e garExempleo «

>} E- O ul]e Vv %o [UV % ES v E] SU 0 * u]ee]}ve y
sont« sources de connaissancedn créant un projet commun ils apprenneatcoopérer
ensembleX ~ A}]E }} %-édgRledent [etseScapable de mettre en place des outils de
communication. «Concevoir et confectionner en commun ces outils peut constituer une
£ 00 VS }%%}ESUV]S [ %0 %0 (E Vv $]Hfalt nécessaireinelit t€Rirs]}v
}u %o S o[ pS dprddentatiolE communesje ses démarches et objectitke

Boterf, Travailler en réseau et en partenariat, 2013)

™ Pouvoir coopérer
La relation de coopération est pilotée par un desears. Celuci doit expliquer
toutes les méhodes utilisées pour mener a bien le projet et en permettre sa
compréhension.
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>[ 0o uvsS e vS] 0 Ve 0[] 0 }E Sqpihotep Woo EPBS SopS<p] ]JE]F
sans position supériearsur le réseau et qui assure le bon déroulement du projdtin

réseausans pilote est un réseau caractérisé par une forte vulnérahbilité

Pour pouvoir coopérer, il est nécessaire que chaque aaennaissdes résultats
attendus %o E 0 @E 0] 3]}V Y % E}i §X >[ EP}SZ E % ps }]5 o A
de la famille afin de déterminer quel fauteuil roulant correspondra le m&uxbesoins de

o[ v( v§X

La composition du réseau est également un facteur a prendre en compie
réseau peut avoir un intérét & mélanger des modes de pensées digfiesformations de
e e ]JA E+ cU =« +3Co0 * sValeHdas expdrendes multiplesx [ 3 o .
% }LWE o] EP}SZ Echeoix dsfautduiEroulant] atout intérét a se rapprocher du
E -3 o[ <u]%  (]v Ev E M u] uAE 0 ¢ e}]ve o[ v( vSU
o[ £% E] v HE AV PE U ] oX e ]Jved v o E Pupo 3]}v

rappeler les objectifs du projet & chaqueteur et de pouvoir orienter les futures étapes a

suivre. Des réunions régulieres avec la famille peuvent étre indispessivliele prendre

la méme direction et de répondre a leattentes.

Pour une coopération optimaje o[ o }&E $§]}v s co@EmBres est

indispensable, autant les regles de fonctionnement doivent préciser quel est le réle

§§ v Z < § P}E] [ § uEU ps3 vsd o0« }JA VS E
[Iv]3] §]1A Z <g uu E <g 0o <pX W|SE}vEG%pEansum| vSE
servicedesomU o & Po u vsS Jvs E] p&E o[ S O]*e uvsS ¢35 SE v
(ulJoo U Jo § Bu]v o E€o Z uvX >[uS]o]e S]}v [}uS]o-

capacités fonctionn&e }u v }E o[ o }E $§]}ves[¢hargesZdor@Eibue a
clarifier les attentes de chacurk Ces méthodes doivent étre adagséa la fois aux
problémes a traiter et aux contextes de leur utilisatigie Boterf, Travailler en réseau et

en partenariat, 2013)

™ Vouloir coopérer

Pour gue la relation de coopération se déroule de facon optinellke nécessite
o[]v]s8] 1A Z Qhhacunsdqit@dKéreaiu projet mis en place powontribuer a

son avancement.>[ Z e<]}v «ceftainement une des premieresonditions pour
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*[JVA «3]E ve )y CeG@awvail impose de nombreuses contraintes, il demande du

S U%oeU ol v EP] U ade la joléained ¢todes ldrigueuk On ne peut y
contribuer efficacement en se limitant a une participatiopesticielle». Lors du travail

A o0+ (ulJoo *U o[ EP}SZ E % HUS }]8 o[ *espuE E <u[ 00 * }v
eve § [ ZE E Y %E} § uoPE o0 mjligseE LevBavaiken o A
réseau aun codt, il prend du temps et est eggnt,« «[C VP P & %0 %o} [ A}]dQ
E Je}ve <p] % Eu 33 v3 [C 3§ E}wALEBgterf, [Ivdvailier &n ¢€Eau @t
en partenariat, 2013)

L vIA p Yoo S](U Jo }vA] vE [ A} E p¢ @[ ~upk S SE

fauteuil roulant. 1l faut que le travail en réseau apporte également une satisfaction
% Ee}vv 00 %}pE Z <u S MHEX WIUE o] EP}SZ E % uS (
développement professionnel avec élargissement de son réseareggorofessionnels et
revendeurs médicauxP}pE& o ( u]oo 0 % U3 !SE o =« 8]+( 81}v [ A}

s A}]JE *}v Vv( VS %0pe [V % Vv VEX >[ EP}SZ E % HS }]8 ¢
car parfois«il arrive quele travail en résau progressemais que ses avancées ne soient
pas suffisamment percues Cette période peut étre décourageante pour la famidée
peut entraher un moment de doute et des remsen questionept@& o[ }HS]e* u vS |
% E}I SX [ S o0}E-* <u e pguidnp&edir @oukfaipeSun état des lieux des
difficultés surmontés 3§ E % % 0 E o[ A v u v qijote 0a)ol&capital E %o %o C

dansle soutien de la motivation (Le Boterf, Travailler en réseau et en partenariat,20

hv HSEE Z}e 8 Ju%}ES v ve puv SE A Jo v E « pU
contributions individuelles. En effet, le réseau est valorisé«ar[ }u%0]*e u vS$§ .
mission» mais les différents acteurs peuvent ressentir un manque de considération
% Ee}vv 00 X /0 8 0}E* JuB}ES vS <p  Z <g uu E punu & -
O[Ju%e}ES Vv e }JVSE] pS]}vX >[ EP}SZ E % pusS S of <u]%o
de la famille pour connesSE 0 - e}]ve % ES] poA oElv A l@fhmvillea $
besoin o[ A% &S] S ¢ }u% S Vv - O[ <] %0 %o}lC@es <«u E]C
moments de reconnaissansentune« }  ¢J}v E u SSE v nnéjddEnecpu|p
% S E] v » ve o[ VP P uvsS S 0 }u%o»SlLestravail en séseau & -
e E %o * [MV ((] 15 }%SJupu ] pv & o S]}tv }v(] v v

différents acteurs.
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Ces personnes sont engagées dans le réseau dears compétences
%o E}( **]}vv 00 ¢ U ]* Hee] 0 HE®* ¢ VS]u vSe % Ee*}vv 00U [ ¢
V}S]}ive <pu] %o Eu S [ S o]CE pv E o S]}v dv(] v A o (u]c
doivent étre également tres claires pour chacuiamille etergothérapeute(Le Boterf,

Travailler en réseau et en partenariat, 2013)

d}pue 0 « uju v8e [ Z VP + ¢}v3 ( A}JE]s E C }Ju% E]* 0 » U
ont souvent lieu sur le pade-porte avec ou aprées la prise en chamgfedans un temps
limité. [ 30 EP}3Z E % u3 § EGu]lv E ] =+ Z wsBee }]A v§

maniére plus formelle dans un bureau.

hv ¢« Z u €& % & « vS o0[]vsS (€ tioh]gelon Guy Le]Bdterf@nnexe
V).

2.3.4 Les limites du partenaria
> }}% @& S]}v eue |8 u He dde ndmbrelix!ay/bhtages cidans

les paragraphes précédents. Cependant, les différents acteurs doivent rester gitalzmnt
aux dérives pasbles de ce type de relatiotlne des premieresérives possiles est la

PE 3]}v u VvIA p [ Z vP U «les intevactiBn® deivent pouvoir
fonctionner entre tous sesembres, de facon horizontate Cependantlors de difficultés
de fonctionnementrencontrées la coopération peut vite dispditee P % E} (]S [HV
«structure pyramidale, hiérarchisée La communication est établie de facon
préférentielleet bilatérale entre le<responsable du g&au et chacun de ses membseta
coopérationdeviendra alorgde la« coordination centralisée. A cemoment, « chaque
membre reste enfermé dans sa spécialitéS o % E]e Vv }u%S o[ USE&E Al
Le« surplace» est une autre dérive possible, V[ ¢S % ¢ <p 0 E ¢ p e E % S
v[ A v % d_p dse en commun des idées setirce de conflg et provoque des
difficultés dans la prise de décisionhv § 0 E]s<u % E}A] v3 }pA vs [puv
conduite duréseas. > %0 ]0}S V[ (( SH %oope o}v E€0 U Jowdesu} Jo]e %
objectifs clairement définisie fait pas le point sur les avamséou les difficultés du travail,
vV %o E} %o ¢ HWAE E ]JSE P e v e JE U Vv[ (( SH %o .
désigne pas de nouvelles étapes a franehire réseau se retrouve paralysé et ne peut plus

avancer
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>S[vIu Euvd  }vv e+ % p3 o]Juld E «CesdiSudppot v E -
résulter de la dhesse potentielle du réseau. La multiplicité des acteurs apporte de
nouvelles données, mais le temps pour les traiter est trop faible, @ « pn rgexP}
>[}JEP v]e 8]}V 3 0 %Ppo}30P ASEBVHEN Juu V[ SVS%E @ o
0 P S]}v pu & e uX >[ Vv iu E uvsS % uS Rpouu wns SCE
professionnel faisant appel a un réseau de ressources multiples. Il peut sgeettébordé
% E 0+ }vv sU 0+ %}]vse Apu U o+ E Je}vv u v3e <pf]o
demandes» X 0 % pS ISE o * 0}Ee*<y o] EP}SZ & % pS (
revendeurs médicaux pour une méme situation, alors les informations vanu#iglier et

la synthése sera plus difficile

>[]vi}v S]}v % E }A£ o U puv % E-}vv *S «om [uiS§S ]S
}E }vv E o] E pv S]}v I [ }%S CE upuv }udbeE&S u vSs
simultanément de le faire. Cela peut étre lecasp * v fuEA] o0} Es<u[uv SE A ]
étre entrepris avec la familleol v[C <«<u SE ¢ %a Iui conSaanéfies rencontres
sont limiteee X 0}Ee+ }v A EE o] Ba%hi€Ej&igwes quiena@dnt une
« coordinationcentralisée». La prise de pouvoir existeo}Ee<u[puv S HE* p E -
confisque a son profit le pouvoir, mettant ainsi sous sa dépendance les autres partenaires
duréseawX 0 % pPS EE]A E ] o] EP}SZ € % pPS ]J@E&P 0 %o
o[ A]e o0 (u]Joo % E &£ u%o0 X

Le pillage, certains membrese jouent pas le jeu de la franche coopératipiils
[ 3C] U VS % Ee+}vv 00 U VS 0 » (E pee]S s P SE AJo v E -
échec personnel sur le réseau. Dans le da notre sujet, cela peut se produingar
exemple *] 0 % E&}i § [ Z 8§ u ( uS plo @fjladav|O @[ VIUIGS% PS 0 °
démarches préconisées pan [ EP}SZ (ellé&paus lui rejeter la faute sansaison
%% E v3 X ofdued [ EER}DFAE % S (]S pv EE PE ve 0 o
accuse la famille otoute PSE %o Ee}vv H E ¢ U o[ AL4 @otérf] 3 e %

Travailler en réseau et en partenariat, 2013)

Les limites de la coopération décrites ici ne doivent pas étre les seules existantes.
Elles doivent étre connues des membres du réseau afin de les éviter au maxihes.
prendre en compte permet de se donner les moyens de les préyeaiBoterf, Travailler

en réseau et en partenariat, 2013)
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3 METHODOLOGIEE RECHERCHE

3.1 Choix de la méthode
> Z}Y|A [pv u §Z} E Z €& Z *S HV S % Ju%}ES v

travail. Nous avons a notre disposition différents tydesméthodes. La recherche se base

sur la pratique professionnelle> u $Z} «<u] u¢glaBlusEppropriée a mon sujet

est la méthode clinique. Cette méthode est qualitative, elle est centrée sur la personne et

sa subjectivité.: [ ] ] [[VSEESEE P E&P}SZ E % US « %s€mio ]| ] |
directifsX 0o u[ % Eu]- Uu E %% E} Z E P %Ol %o E ° 0o %

de recueillir leur ressenti direct par rapport a leur exercice.

3.2 Objectifdeo[ S
Comme développé précédenant, le travail relationnel avec la famille a une place

% EJUIE ] 0 Ve 0 % & S]<p  EP}SZ E %o]<p X "HWES}US 0} E-"
E}po v <p] Al v E %E} o uvso u} %0 U VS % E]V ]
cérébral. La coopérd]}v VSE o[ <pu]% 3 o ( u]®ad metire 8n@Place. A] v3
00 V *¢]S <u S}ue O ¢ it dab2 |la félateo Jlepis conditions a une
coopération optimale sont décrites précédemmergavoir, vouloir et pouvoir coopérer.
Cette martie peut se rapprocher de la premiere partie de mon mémoire qui décrit
O[Ju%e}ES Vv [UV % ES v E] § A o0 (u]Joo u]e Mee] 0« ](
PE Al vd usluE o[ v( v8§X SE AJo [ <u]l% A e% JE A
o[ v( VS % & o0C- E & o <pu] vSE ]Jve] Ve 0 % E} ecpe

Le PPH, modéle décrit par P. Fougeyrollas montre que facteurs personnels, facteurs
environnementaux et habitudes deevsont en interaction constantet considéreainsi le
handicap comme un processus dynamique qui évolue avec les différents facteurs. En
% E&E vV VS VvV }Uu%S e ( S HME+ v Po} 0]S U o] EP}SZ E % HS
‘UE O A 0}% % U V3§ o[ uS}viu] S o[]v %u fauteuil o[ v(
E}po vE3X KEU pn Ay« } o« EA 8]}ve <p i[ ] %ou E o] E Vv %
ergothérapeutes et plus largement les professionnels de santé délaissent la qualité de la

relation avec la famille au profit de la prise en charge [devl( v § X
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Ainsi répondre a la question de recherche Comment l'ergothérapeute petit
faire participer la familléla mise en place du fauteuil roulapour leurenfant atteint de
paralysie cérébral en vue dobtenir %o pue [ nSPw}lmé donnera une vision de la
%oE& S]<pu  EP}ISZ E %)< SH 00 S U % Eu SSecessus.E (psS &
[ Ju & ]* %}uA}JE & Eulv o+ ]J(( € v8 « u 8Z} « <u o[ E

impliquer la famille dans la prise en charge.

3.3 Choix de la population
Ma question de recherche se base sur le choix du fauteuil roulant chez lesenfant

paralys& E € p&E 3 o[]vd EA vs]}v of EP}SZ € % HUS U% E
interroger des ergothérapeutes travaillant actuellement %UE ¢ [ svfjarab/sé

E E pA Ve J(( E vS o oSEU SPE « [ H ]JoX : JEIP }v
A Ee o «SEPU SHE » }Juu 0 ¢ /ved]8dpusSe [ p 39}V M}SEEYv ~/ D
Spécialisée et de Soins a Domicile (SESSAD) €efdrs de Rééducation Fonctionnelle
(CRF). *}vs o ¢eSEMU SUE ¢ <] *}vS epue %S] 0 [ M ]oO]E

cérébraux. Cependant, o * u} o0]S$ - [ u]o e v(vS8e }vs ](
(hospitalisation de jour, internat, intervention dan o o] M Al «X >[]vs EA v
ol EP}SZ E %o ps e« E *% ]J(]<cpu Ve Z UV e 0] HAEU o0
pourront alors étre complémentaigeo } (E ¢ o[ v oCe e VSE 8] veX

] 8§ e] ]S & ¢ []v ope]}v § [arEdeqbidimeXbde@andes
[ VSE S] veX
331 &]8 & ¢ []v opue]}v
E Z E Z =+ EP}SZ E % UE » |%O0€u « [ § & § £ &
SHU 00 U VS pWoESparalyss V&E & pA }vS o[ P ¢S }lu%E]e VSE
et ayant participé au moins ue (}]e o[ <u]*]1S]}v Hn ( US plo CE}po vS %o}
enfant
3.3.2 Criteres [ /£ oue]}v
:[ A deumes recherches toutes personnes ne correspondant pas aux criteres
décritsci eepeX -d o J¥E U 0 ¢« EP}SZ E % psS » C vS pv g% E] Vv
paralys& & E A& yutrdvailapt plus actuellement owes ergothérapeutes qui

travaillent avec des adultes paralgs cérébraux ou toetautre pathologie.
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3.4 Conceptiov qlg]o o[ S|
> }v %S8]}v ulv }us]een[liersav&c lsorhéthode clinique choisie.

Div Supu E %} < pC&E « vS (Eefidctués aypresifdg différents
ergothérapeutes. Pourcelgtv PE&J]oo [ vSE&E §] ve. L[,0SIEE &}VP u -

< *S]}ve o[ ¢S (]S PCE MHAE u SE] « E ofeet théthhiéstE Z <p
exposés dans la problémajue théoriqgue (Annexe VI)En les rapprochant de ma
problématique pratiquei[ ] %o S Eulv E ](«E wvEl*efni%ide rédiger

u PEJ]Joo [ VvVSE 8] v~ [vW( A usE -0 |Ctacea aetfeemithode, toutes

0 ¢ <p *3]}ve Yu%o}e V3 o[ VEE 8] v *}vd v o]lv JE 8§ A o0 -

concepts et théories constituant mon sujet.

:[ 1 Z}de]procéder a un entretien serdirectifafin de permettre aux
ergothérapeutes de répondre a des questions ouvertes. Ce sygtemeet de laisser une
o] &S E %o}ve MAE SZ E % HUS ¢ ¢ ve oOf[]v(op v EX D F
également des quesins de relance en lien direct avec les réponses attendues afin de

rediriger le thérapeute ou éventuellement de le cadrer.

Mon entretien contient des questiorde présentation qui me permettertte connétre
0 % E }pEe S o[ A% E] v Z <p EP}SZ E % ps X

3.5 Passation des entretiens
Afin de réaliser mes entretiens dans des conditions optimales, mon souhait était de

pouvoir rencontrer en face a face chaque ergothérapeute interrogé. Je me suis donc
rapproché du cadre de santé de mon stage pour avoir diffésatntacs dans la région.
Ensuitei[ ] }v8 8§ % €& u ]Jo o+ ](( E vS ¢ «SEpusyjetesakp] u[]v?

relancées par téléphone.

Plusieurs obligations structuné les entretiens ils doiventétre enregistra, ils

durent entre 30 et 45 minutes et doivent étre anonysne

Trois entretiens ont pu étre effectué en face a face avec des ergothérapeutes de
différentes structures IEM, SESSAD et CRF. Lors de chaque entretien, leotrditions
ont pu étre respectéed.a retranscription des entretiens se trouve en annexe (Annexe VIIl,

IX et X).
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4 RESULTATS

4.1 Analyse longitudinale
> E Sltv [pv v oCe o0}vP]Sp ]Jv o % Eu S E % E

chaque ergothérapeute et déaire ressortir les éléments importants selon les trois

professionnels.

™ Ergothérapeute JAnnexe VIII)
La premiereergothérapeute interrogé est diplomé depuis 1996. Elle a travaillé
principalement en service de rééducation pour adultes. Elle travaille depuis 6 ans en service
E p 3]}V % ] SE]<pu X >  EA] [ EP}SZ E %] 5 pv Z
LT VAR }ve JosU [ A[DERBVRVSEV H% E ¢ [ v( vEe § 0 ¢

Question 1: CommentprenezA}pe v }u%3 0[Z]*5}]

lors du choix du FR ?

Ergothérapeute 1 - Histoire connue auparavant

- Dépend de son age

- Recueil de données

- Evaluation des besoimsthopédiques du positionnement

- Evaluation des capacités et incapacitésnotrices,
cognitives)

- W E]Ju SE u E zZ o[ v( v§

- Contexte familial

- Premiére acquisition ou renouvellement

[ %0 & *« 0 % E u] E <« *S]}vU Jo E e«<}CBrnakpoute] EP}SZ

o[Z]*S}]&E o[ v( v§ «q *}]S %o E MV <pvadMdn pupay@nd) % E |

évaluation.

Question 2 }uu v8 o[ VA]JE}vv u v$ o[

habitudes de vie peuvent orienter le choix du FR ?

Ergothérapeute 1 - Mode de vie Hiltre dans le choix du fauteuil
- Miseen situationdu FR au domicile et dans tous les lieux
vie
- W E&Sv E S vSE (u]oo S Jvs &
du FR

- Elaboration du cahier des charges
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[ % E » o[ EP}SZaUE & HSO[IWA]JE}VY uSvdUu} A]
o[ v( vS }v }u]l]]Jo 8 e}v vS}uE P <«p] « E}vS 0o+ E&]S & -

Question3 }uu v o[ A]e o[ V( v8 3 %% E]

Ergothérapeute 1 - Par son dhésion au projet

- Par ses choix esthétiques

- En fonction de soage

- En fonction de son parcourd® FR ouenouvellement
- FR = moyerde devenir indépendant

> EP}SZ & % US | % E v Vv }u%sS of Al o[ v( v «pu]

% E}i SU %O0pUS€ES p VIA P p Z}]AE +83Z 3l<p <p[ p VIA p & Z\

Question 4 }uu vS o v( v3 %.il &sa]PB& comment

acceptet-]10 0 % E ¢ v ? o usSE

Emgothérapeute 1 - Par larelation thérapeuf<p A o[ v( v$§

- Parledleque o[ EP}SZ @ dennes

- Par une elation de confiance

- Par la présence du revendeur latss essais

- Parune griode [ << ]

- Parun gprentissage o[pS]o]e SBEwcentre& Z
- Fauteuil / poussette / déambulateur

>[ EP}SZ & % ps i & Hv & o §]}v A o[ v( vE & o[]v?

étapes du choix du FR.

Question 5 Comment travaillezous avec les familles dans

cadre du choix du fauteuil roulart

Ergothérapeute 1 - Conservation des liens avec la famille

- Présentation des avantages et inconvénients des FR

- W E&ootg de lafamilledo E E %% }ES 0 M

- W Ecanipagnemet dans le cheminement du deuil

- W @itiation au vocabulairéechnique

- W E d1% Pv uvsS ve 0 § % -° 0

- Z % %}ES VSE o0 %E}i S]}ve o]

- W @&tégrplion progressive du FR dans leur vie

- Avec la pychologueyuiaide a trouver le moment opportu
pour proposer IR

- A o[]vd EA vdujgedans te[choix du FR

- En laissant le choix du revendeur damilles

>[ EP}SZ E % pPS i % E v Vv }u%S o0 Z u]v u vs o (

Z Vv ] %o o[ v( vd & v[]vd EA]AS % «»] %0 %O]tE]q ]% 0]V ]¢
% Eu $ [ A}JE pv Ale]}v [ ve u o X
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Question 6 Quels sont les outils ou moyens utilisés qui permett
une meilleure relation avec la famille ?

Ergothérapeute 1 - Formationde«@® o S]}v i[%}HE o[ nenueid F

- Les analyses de pratique

- Guidance parentale

- Rl =frein dans la relation

- Présence des parents pour certaines séances

- Multiples rencontres facilitent la relation de confiance

- Spontanéité importante dans la relation

- Dossier papier =racabilité des différentes étapes du chg
du FR

- Transparence importante = transmission de tous
documents a la famille

- Ecoute des envies de la famille

>[ EP}SZ & % pus i ( A}YE]e o[}pus]lo & o 8]}vvo A o -

technique qui pose un cadre trop rigiée limite la relation de confiance.

™ Ergothérapeute 2(Annexe 1X)
>[ EP}SZ E % p&polvis ZE=@njrBtien est diplomé depuis juin 2003.
Elle a travaillé dans un centre de rééducation pour aduitgs depuis 2007, elle travaille
Ve uv Jves]Sus [ 4 S]lyvy a}EHE] o S]}v S o & SandreS1tv [ v(
6 et 19 ans. Dans cette structure, un tiers des pt¥a&st atteint de paralysie cérébrale, un
tiers ont des pathologies neuromusculaietaun tiers des pathologies génétiques plus ou

moins orphelins et avec plus ou moins de dégradatfon

Question I Commentprenezvous V. }u% S 0[Z]*S}]E

lors du choix du FR ?

Ergothérapeute 2 - Par la connaissan@ntérieurede la famille

- Par le respect de sa culture

- Premiére acquisition ou renouvellement

- W E o SEu SUE [}E]P]vV

- W E o[ A op §]}v O[Ju%e}ES Vv

- W E o uJo]l p [}E]P]V o (uJoo

- W E o[ A op 8]}v e+ SE}H 0 » oo} ]

- Par des évaluationsrthopédiques,cognitives, tempore
*% 8] o § [}E] vS S]}v

/o (E **}ES ] ] <h O[2AENYSB E} s P8[Z]S}]E o[ v( vS8 §
(ulJoo AWSSEA v]E 3 % E}%}e E 0 &ZU % E o ] ] [ vsC

dossier patient.
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Question 2  }uu v3 o[ VA]JE}vv u v$ of

habitudes de vie peuvent orienter le chaiy FR ?

Ergothérapeute 2

- Par une visite a domicile
- Par entretien avec la famille
- Par un essai dans le véhicule familial

- Par des essais de FR dans tous les lieux de vie

[ % & * o[ €EP}SZ E % puS 11U o u} Al o[ v( v8 3 ]1

E oo}GEé <M

[ 5 e}v VA]JE}vv u v8 <p] « E pv ( 8 uE

Question3 }uu v3 o[ A]s o[ v( v *3 %o E]

Ergothérapeute2

- Par ses choix esthétiques

- Par leur présence lors des essais

- Par leur adhésion

- En fonction de leur age

- W E o pE A% E] v Ve o[uS]o]e

- W & o[ A% E ]}V 0O HE *}]ve §

S Gu]

S| EP}SZ & % HE 1 % & v v }udéiadhérk aulprojet dj RR( v &

au niveau deschoix esthétigues S v 0 ¢ ( J* VS % ES] % & HAE e*° ]J* %00

des choix techniques.

Question 4 }uu vS o v( v3 %l &sa]PB& comment

acceptet-]10 0 % E ¢« v ? o usSE

Ergothérapeute 2

- Parlarelationaveo| EP}SZ E %o uS

- Par larelation établie avec le revendeur

- W E o0 %E]" }ve ] v o[]vs &
- Par un entrainement intensif lors des séances

- Par sa motivation

- Fauteuil / poussette / déambulateur

No}v of] EP}SZ E %o US

duFZU Jo [Ju%co]<pu [ US vS %oopeX

U dahsvs RED } € uQiE[ J0EE % &

Question 5 Comment travaillezous avec les familles dans

cadre du choix du fauteuil roulant ?

Ergothérapeute 2

- W & o[ }u% PvuvsS veo Z ulv
- Enlaissant du temps aux familles

- W Eo0o & *% S [HV % E}S} }o

- Par un lien avec les différents intervenants

- PardesrendezA} e § U%oe [ %% E Joo
- W Eo & S]tv o[} 1 S§]( 0 u
- Par la rédaction du cahier des charges

- Enles aidanta se projeter dans le futur
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- W E 0 %E}%}*]S]}v }ve Joe § |
- W E o %OCE]' Vv }U%oé O[ * %o S
- W E pv % ES v E] 3 A of *¢]*3 v
En leur laissant le choix du revendeur

S

<u[]o E <} ES 0 % @& S]<pu 2 esbde GBiEsEs zn@En¥ps U S

[ %S S]}v U Aet eddpaccompagneians lecheminementdu choix du FR.
Question 6 Quels sont les outils ou moyens utilisés qui permett
une meilleure relation avec la famille ?

Ergothérapeute? - Rédaction [pv ( p]oo -pfojét av@csignature de

tous les intervenants

- e SCE u + [deFR-

- * SCE u « [ &P sVMDASpduUEle financement

- Compte rendu des essais avec photos

- Un cahier de liaison pour chaque enfant

- Les mails

- Le téléphone

- Rédactim du cahier des charges par le kinésithérapeuts
ol EP}SZ E %o uS

- Discussion autour du cahier des charges lors des réuni

- Rl signé

- Projet personnalisé pour chaque jeune signé tous les a

/o E *}ES §S «<u *S]}v <u o] EP}SZ E % PSS T »

techniquesqui cadrent le choix du FR.

™ Ergothérapeute JAnnexe X)

> EP}SZ dBtedogésSpour le troisieme entretien est diplonesdepuis 2002. Elle

travaille depuis 2003 en pédiatrie et occupe un poste gemips enSESSAD déficient

moteur etamiS u% e+ v VvSE [ 4 S]}v u}sSE] X

Question 1: Comment prenezA}pe v }u%3 0[Z]*5}]

lors du choix du FR ?

Ergothérgpeute 3

- Recueil de données aupres des parents

- }vv Jee v vs E] nE 0[Z]*S}]E

- W E o[ A op 8]}v o[ A}ous]}v of
- W & o[ Aop 8]}v s ]Jv % ]38 e o[
- W E o[ A op 8]}v + %U ]SAWI¥E]
- W E o[ A oubésgins de la famille

- Prise en compte de la fatigue

- Premiére acquisition ou renouvellement
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S| EP}SZ & % P& T }vv "§ 0[Z]+8}JE + v(vEe & 0 pC

rendezvous avec les parents, ala PEC antéeietua un recueil de donres.

Question 2 }uu v8 o[ VA]JE}vv u v$ o[

habitudes de vie peuvent orienter le choix du FR ?

Ergothérapeute 3 - W & o[ A op 8]}v pul}C v SE Ve %
- Mise en situation du FR au domicile et dans tous les liey
vie
- Prise en compte des cORE |vS - o[ VSIUE P
- Prise en compte du mode de vie
- WE]s Vv }lu%s up €& s & o[ v

- Environnement social = motivation
- Essais du FR pendant une semaine (domicile/ lieux de

école)
[ %o @& « o[ EP}SZ E % pus3 iU o[ VAJE}vv u v +3 A op %
e U]e ¢ Vv ¢]Su S]}vU u ] [ S 0o u} AhceEo[[VRVF & | duéoL
le choix du FR.
Question3 }uu v3 o[ A]e of V( v8 3% E]e
Ergpthérapeute 3 - Choix esthétiques
- Les familles décident la finalité
- }ve ] v e ¢ J((] poS ¢« 8§ ¢ S U%o"
[ %0 & » o[ €EP}SZ E % S TU iee Z3HE %o lE&YS**Zo0uUSE€S <
V( vSe <u] }vS 0 %o}ee] ]O]S o[ A% E]Ju E <++ vS] 00 U vS %o
Question 4 }uu vS o v( vS %il &sa]PB8i comment
acceptet-]10 0 % E v ? o[ USE
Ergothérapeute 3 - Enfant =acteur dans la demande du FR

- En motivant sa famille

- Par leur participation aux essais de FR

- En acceptant le revendeur comme un marchand
- En se posant des questions

- En exprimant ses envies

- Enidentifiant le rdle de chacun

- Utilisation de déambulateur / bguille / fleche / FR
[ %o @E& « o[ EP}SZ E % us Déndvalemanty oAJvyv3U Jo 5 }v

un moteur pour le choidu FRet son acceptation par leEamille.
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Question 5 Comment travaillezous avec les familles dans

cadre du choix du faauil roulant ?

Ergothérapeute 3 - }u% Pv u vs ve 0] %S S]tv H &
- Proposition de rencontrer la psychologue du service

- Rédaction du cahier des charges en partenariat

- Adaptation du langage technique

- Ecoute de leurs demandes

- En laissant du temps adxmilles

- Travall entre ergothérapeute et famille

[ % E + o[ & Ré 34l «# ifportant de laisselu temps aux familles et de

travailler en interdisciplinarité avec les autres professionnels du service.

Question 6 Quels sont les outils ou moge utilisés qui permetten

une meilleure relation avec la famille ?

Ergothérapeute 3 - Distribution des documents concernant les FR testés

- Utilisation des mails

- Contact téléphonique

- Carnet de liaison

- D vey [}uS]oe }v E S-

- Temps informels discussionsentre parents/ moments
( S](eY

- Groupe de discussions avec thématiques différentes

- Liens avec les autres familles

- Rl signé par les parents mais méconnu du thérapeute

- Compte rendu de PEC annuelle

- Trame de cahier des charges

Il ressort de cette questiogue o[uS]o]e S]}v [}uS]oe (]Jv]e S Ju%e}ES
la relation créé lors des temps informels avec les parents et entre les familles qui favorise

une meilleure raition.

4.2 Analyse transversale
Lors de cette analyse, je vais reprendre et compales réponses des

ergothérapeutes pour chaque question posée. Cela me permettra de faire ressortir les

similitudes et les différences des pratiques.
Question 1. Commentprenezvous Vv }u%S o0[Z]*S}]&E o[ v( v§ o}E-
A cette premiére gestion, je remarque que les trois ergothérapeutes travaillent

avec deenfants etleurs( uJoo ¢« }vsS 00 ¢ }vv JenterieuodZ]+S}]E
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En effet,ce sont des enfantsris en charge depuis plusieurs annélesquestion du FR vient
aucoursdelaPEuU ] V[ *S %0 ¢ uv } i S]d Sebon |66 Foisrerdoterapeutes,

la démarche est tres dépendante du fait que le FR soit une premiére acquisition ou un
renouvellement.> Z}]|AE£ W &Z %o V P ouvS g u}luvs Al o[
age etdu contexte familial dans lequel il a évoluéressort aussi que de nombreuses
évduations sont nécessaires avant] <u]e]S]}v M & Ené soni pasqoiorisées de

0 ulu ( }V %}UE o0 ¢« SE}]*X >[ Gp&RijcHereinels U §E pfoffhock: §

o[ A op 3]}v . *}Jve }ESZ}% J<p o <p] v E e }ES %o o }L
autres ] v <u[ soibimportanteégalement [ % @& * o[ EP}SZ & % pnS iU o |
Ju%e }ES VS % @& v E V }u%S % }uE o condig s Basculep<p ¢ [}

[ e¢]* U u ]J* 00 Vv[]v(op % * AE Ju v8 0 3C %o &Z Z}]*] @
&Z o SE]<«p U o[ vamoisis déofaEguedorede son déplacement avec le FR.

Question 2: Comment I'environnement de I'enfant etes habitudes de vie peuverts

orienter le choix du fauteuil?

L[ VA]E}vv u v 0+« Z ]3u - Al o[ v( v8 PJee v§
sur le choix du fauteuil roulanEn général, pour les trois ergothérapeutes des mises en
situation des FR pposés sont organisées dans tous les lieux de vie en amont du choix. La
uE o[ =] *8 [ VA]JE}V pv s u v X /o E *+}ES =« SE}]°
domicile peuvent étre orgasées mais pas spécifiguement dans le but de choisir un FR,
ell « « (}vs pu }IuE- o W * O}v O * uv o o (u]Joo X >
profite pour prendre tous les renseignements nécessairesdujgiermettront au moment
venude les utiliser pour préconiser le FR. Il ressort méme que parfois ce soatidies
qui envoient des photos ou autres renseignements a propos du lieu de esetrois
entretiens montrent que le contact avec les familles et desncontres fréquentes
favorisent une meilleureconnaissance du mode A ] o[ v( v8 8 %dHenterSS v$
le choix du type de fauteuil roulanta question du véhicule familiegvient régulierement
au cours des trois entretiens et semble une des premiéres préoccusatien
ol EP}SZ E % pUS O} Ee*<pu[]O0 o E}%o}s 0 &ZX [ S pv }VSE ]\

deés le début de la démarche.
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> o SE}]s EP}SZ E % PSS ¢ [ }E vS euE& o (]S ]E <
les partenaires déterminent ensemble lesjm vSe [uS]o]e S]}v pu &Z S o[]vsS P

celuici.

> eui 8§ o[ }o V[ *S % ¢ }f@Eon selop lesuéngothérapeutes.
>[ EP}SZ & éftequie rdgulierement des viske o[ }o §-ci sembtent
importantes dans le choix du FR. Pour les ergothérapeutes 2 et 3, cette méme visite ne

parait pas primordi&@, E3 parle méme du fauteuil <p] [ %0 S op. }o

> €EP}SZ €& % psS 1 }vSE JE& u vs pkE MAE PSE < E O
compte les comaintesphysiques desaidants v (( SU 00 % EOo0 o[ %op]e u \
o[ ] v8 <«u] % HS oJul]S G 0 ¢ %o}ee] ]O]S - Z}]AU u ] e

*"UHE-* <pu] }]S ISE % EJ]* VvV }u%S Ve 0 Z}|AE ¢ }WoS]}Vve
rese}ES P o u v3§ }v Je JUEe <p o[ VA]E}IvVV u v3 ¢} ] 0o pv
ve 0 Uul}3]A §]}v o[ v(vdU @& o ( us$ plo A op] % Eu $3E

sans se fatiguer davantage.
Question 3: Comment l'avis de I'enfant est prisn compte dans le choix?

Les éléments qui ressortent de cette ti@isie question sont identiques pour
chaque ergothérapeute. Les enfants peuvent exprimerdéagsons a la famille et au
thérapeute. Cependant, cgont les familles qui déterminent le modetle FRchoisi [V
point de vue techniquenais ausdinander. Le choix des options esthétiques est en général
0 Je- MHAE V( VSeX [ % E * 0 ¢ S (Espmble@uUe}8rg dEch@ixds FR
@pfant est conscient dadifficultés <p[Jo E vagwfp@E] ] v 8§ [ ¢S % E(}]s ulu
<u] o[ v }uE P ve §§ u E zZ X

Question4: }uu vS o[ vpanidipe asa prise en charge et commeatceptet-il la
%o E ¢ V @[ usS&E

Selonles ergothérapeuteds § TU 0 % &S] ]% S]}v o[ v( v8§ %o Vv
§Z & % p3l<p 8 o] A o[ v(v3ss 0 (W]oo>[PERKRE E %
V[]ve]*eS %o *-*JUEU ]Je0 00 % EO o[] vS8](] S8]}v udldE€O

PEC (familleergothérapeutel E A v uE+X > o« SE}]e EP}SZ E % U * o
<U 0 ¢ % E]} - uJe » Vv ]S S]}v 8§ [ e ]* % EuU SS vS [Ju%
PEC et dans le choix du FR.
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Lesergothérapeuts2 et 3 parlentdda u}3]A 3]}v  vé[ o] A] vs o[ 3 p@E
de la demande de FR par rapport a sa famille qui semble en général avoir plus de difficultés

a se rendre compte des bénéfices amuici.

Pour les trois ergothérapeutesla place du revendeur semble étre percde la
méme maniere: le revendeur est un partenaireuq propose des aides techniques. |
Jvs EA] v3 pv (}]* <p o EP}SZ E %o pS§ A ogardeune]3pu 3]}v>
place externe a la PEC, il reste en position de marchand, alorselpreE2 le lien qi[] o0
vVEE 3] v A o[ v(vS « uo %ope SE}]SYcdmir i p8ute E p ]
donner des informations et des conseils[ EP}SZ & % pusS 1T A% E]Ju o ( ]8

est capable de solliciter son aide selon ses besoins en rapport avec le F
Question 5 : Comment travailler vous avec les familles dans le cadre du choix @u FR

[ %o @E » 0 ¢« 3E}]s EPI3T EV% %IEJUI}E ] 0 ve 0 3SE A
famillesesto] }u% Pv u vS8 ¢ % & vSe Ve 0 %Z ° tat]o o[ v
ve O] %S S|}tv o[uS]o]e S]}v M &Z ulu % }pE& < v( vSe }
de mache. Sans cet accompagnement, la coopération avec les familles parait impossible.
> e EP}SZ & % S ¢ ¢ uSSvsS [ }E e*uE o0 Feuldoe 0O ]e-
%o E}%o}e]S]}v o[ <«u]*]Sl}v p &Z § +« E o00O <U]*]S]IvX [ o
passe par des rencontres successigedesréponses a leur questionnemenqui permet
[ § 0]& puv & o S]}v }v(] v S %0 (E SalPpi@etede Idur « % E
enfant. o}vP Z u]JvuvsS % Eu S [ S 0o]JE o Z]1 & <+ Z EP -
avec les familles.u ] }pE- e SE}]s EP}SZ E % HS *U }v }u% E v
langage technique est primord&lil semble important poutous que le sujet abordé soit
compris de la méme fagon par tous les acteurs du choix dD&Resentretiens ressort
un cheminement dans la propositi du FR a la famille.[D }& o ¢ EP}SZ E %o PS -
% EO0 VS O <u]% O} Ee<pu oir, pui$ pvlasthmill e} $a kiss& choisir le
EAvVv PE A o0 <pg o0 00 *}pzZ ]38 SE A Joo EX TdamslEo [pv
*SEMU SPE %o}uE Pu] & of <p]e]8]}v H &Z S v % ¢ }u SSE
% @E}S} }o V[ *S % slekentré¢tiEnSde Bl etERE u E<u  [e this@uss
des trois ergothérapeutes que le travail avec les revendeurs est une étape essentielle mais
il se déroule dans un secortdmps pv = (}]* <p o[ EP}SZ E % HUS S o ( u]

accordés sur leype de FR a commander.
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De ces entretiensl ressort quee travail en interdisciplinaritéemble important.
Les prol **]J}vv 0 ] 0 ¢ VvV *}vS % ¢ v ¢ JCE u VS 0 ¢ ulu -« [upv
o[ uSTausXfont références au médecin prescripteur et & un travail étroit avec les
kinésithérapeutes. i & 1 [ }E vVv$§ ]E «<pu[pv SE AJo A o0 %
primordial %o} @E o[ }Ju% Pv u v8 ve 0 GpEe <u  Tu¥d A}<p % * O
travail aA 0 % *C Z}o}Pu u ]e % Eo [puv SE A Jo SE}]S A

rédiger, détermineret élaborerles u v < aides possibles.

Question 6: Quels sont les outils ou moyens utilisés qui permettent une meilleure

relation avec la famille?

Des trois entretiens, on peut voir que la transparence avec ldléaest essentielle
pour unecoopérationoptimaleX Z <p  E&P}SZ & % HUS ]PVv](] <u[]o 8 -
parents de disposer de tous les doeents et informations relatifs o[ «gohedu FR. Les
outils de communication different légerement. Pour E1, le dossier papier est nécessaire
%}pE o SE& ]o]s e J(( E vS8 ¢ 8§ % X WlpE 1T § iU Jo
transmettent les informations relativea la PEC par téléphome parmail et réalisat une
synthésedelaPELV (}]® % E Vv 0}E* Y %oE}i § % Ee-}Pourdgs [ }us
trois ergothérapeutes, la rédaction conjointe du cahier des charges permet de réfléchir

Ve U0 *UE o0 ¢ e}]ve or[selq reldtiorsdé cAnfiance.

SelonEl, il est important de réaliser des formations deskations [ ] » et des
analyses de pratiques qui accompaghéa remise en question par rapport a certaines
situations. E2 <pu[]Jo 3 Ju%}ES v3 [ AohpidEs pour &Edigar les différents
dossiers (comte rendu, argumentaires MDPH)S 1 Jve]eS esuE oO[]Ju%}ES Vv .
informels entre |s familles § o[ <u]% e« }]é&regleineXt intérieur des structures ne
semble pas étre unoutil faciitant la rehtion aux familles. Dve o[ ve u 0 o0 -«
ergothérapeutes affrmentn %o ¢ o[puS]o]co@E@}®E* X i % Eo u'u [pv (E
&E o S]}v §Z E %o puS]cpu E % E A u%o vV JveS]Sus]}lv o
théoriguement pasautoriséependant lese v ¢X [ S MoCEleER <u] [ % E ¢ 0
ergothérapaites permet un rapport privilegié S o u]je V %00 [uv & o 5]}
}Iv(] v X /o & <} ES §§ <« *S]}v <pu o }uS e o}]ve 8§
de sa famille est un des prirpauxu }C ve o[]veS o0 S]}v [MV U ]Joo pE E

famille. Cependant, E3 fait parf pv u v<pg [}uS]o- sui §X
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5 DISCUSSION

Ma discussion va débuter par une analy$eorique qui me permettra de
rapprocher la pratique des ergothérapest a lahéorie. Ensuite je réaliserane critique

de mon travail.

5.1 Analyse théorique

5.1.1 Analyse en lien avec le processus de production du handicap
Le PPH est un modéle qui permet de prendre en compte la situation de la personne

dans sa globalité en any@hant ses facteurs personnelgssfacteurs de risques, ses facteurs
environnementaux et ses habitudes de vik.permet de déterminer les éléments
facilitateurs et les obstacles par rapport a la situation de la personne. Les deux premieres

questions de mes entretiens sont en lien avec ce modele.

Dans les entretienda premiére question concerne la prise en compge o[Z]*S}] E

o[ v( vd8e sa famille. Les réponses des trois ergothérapeutes sont quasiment
] vS8]cu X *}vs e V( VSe <u[ o0 ¢ }vvVv ]Jee VS  %oH]e %oOue] |
% EU S uv U Joo HE % E]Js Vv }u%S nfant.EllesonpdidfoE «}vv 0
adapté leur PEC en fonction de la culture et deyances familiales qui peuveétre un
frein et peuvent@®& o VS]E 0 ¢ %o E]e * . Je]lveX > o % ]S ¢ S ]v
sont évaluéesu ]« o u} [ A op S]Hp i 85P@]e % E ] % E 0 * %o E}(
interrogés Ainsi, laGMFSC, une échelle fonctionnedjai permet de classer les enfants
atteints de PC selon leurs incapacités et leur &ge*3 % * A}<p juu }uS]o *% ]
dans la démarche, pourtant citée de nombreuses reprises dans la littératuians
o[ veo uo J EP}SZ E % HUS * ¢ SS E VS *uyE& o0 ¢ e}]ve }ESZ} %

la fatigueU o ¢ oJu]S S]}ve [ a%o0]%u ]S S %0 U VSe o[ v( v§>

Ce modeéle pointe égalemend[ VA]JE}vv u v3$ e v( vS8e § o HE (
trois ergothérapeutes insistent s @& 0[]u %o} E Smises ere situation dans
OVA]J]E}VV U v8 % E} Z [ «®B[]EH wWSXu ]J*}v ( ulJol] o U o o] p Al

est eninstitution, le milieus }o JE & S}pe 0 ¢ HSE ¢ 0] PE (E <p uu vs A
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[ *S pH }HE- e U]e * Vv ¢]Su S]}ve <pu] pE vs v P v E
les situations particulieres comme aller chez les grands parents, franchir le pas de la porte,
se mettrea table, circuler dans la maison, réaliser ses activités de loisirs, installer le FR dans
le véhicule familial vont pouvoé#tre évaluéesn obstacle ou facilitateur de la situation.
Les avis des ergothérapeste]A EP v % E} %o} o A]e]s o[ }o U |
enfants pris en charge en IEM sont pour la plupart scoladaés la structure et non en
mil] p }E Jv JE X [les@&@othéap@Emsd 3 7 % Ve v3 <u 0 AJe]8 V][ «:
cruciab et v[Jv(op v CE % ¢ 0 SC%d v |&ZU ZP[*JBER}SZ E % HS |
SE A Joo v VSE E U S]}v Jve]eS ecu@[o[}a %} Seov EU[BV

[} § wvdeEinformatiors pour la préconisation du FRais ausspour le reste de |&PEC.

> ¢ } i S](s S %E]IE]S - w v Z &P <}v8 ]] 1](( & vseU

% E]}E]S o[ VAJE}vv u v o[ v(vS 0}E&e* ¢<p 0 USE =+ -
0 E +3§ o[ VA]JE}vv u viX ] % p3 A avkfaiocn uoys g E9% 0] <|
un lieu public § « }]3 ['13E ee] 0 X WIHUES W& UEw AJF]A}E ofv

v § A o[ ve JPv vS § [} § V]E vdulaidit@as féicevrent ]
émergéesauparavant. & prise en compte de[l v Ah@ment social est un élément
essentiel, elleest abordé& seulement% & o[ EP}SZ & %o W Shportanged® %o %o 00
tenircompte ¢ }VSE ]JvS ¢ %ZCe]<Hu o[ ] VS %}p@E&E o Z}]AE U &
question de la lIégéreté du FR. Ce méme emviesnent peut avoir une importance dans la
u}s]A §]}v o[ v( v % }pu&&&Z U <y EH]E pmpMoO marchantta -
u}s]A §]}v A}UO}]E 0 « sH]AE + ve ISE ( 3]Pu %o M3 o E

des parents et permettre une accgiion plusrapide du FR.

Ve ul o }v & SE}IPA %}UE (]JV]E o0 Z ]8u - A
regroupent ses roles sux et ses activités courarstePlus que les habitudes de vie, il
ressort des entretiens que la connaissance du mode de vierfasts et leur famille est
un élément facilitateur de la PEC. Cette connaissance est permise grace aux rencontres
A o (ulJoo U pA&E u]e s v ¢]8u 8]}v & o[} « EA 3]}v <p o] @

D!'u ] o EP}SZ E % ps e« vlishdeEmod&edguicongLisent
o pEW UPGE §§ v oCe i[] %op E u Ecp E <p 0 W v
% HS ¢[]Jve E]E Ve O u & Z U %o E} eoeopue %o E} U S]}v

en compte les facteurs personnels, les iates de vie et les facteurs environnementaux.

51



512 v oCe v olv A o }v %3 [ us}viu]l 38 []v %
> }v. %S [ uS}iviu] § []v %o v v-Férieuthjortee un lidn
trés étroit entre ces deux notions. Deux questions de narretien peuvent étre

rapprochésde ce concept.

Ve UV % E u] E S u%eU Vv <u] ,JermeBuis im¢rgsEva u |
%o E]e VvV }u%S o[ Al ol v( vSX Vv (( SU %}uE <p[pv Vv(
autonomeg Jo ¢S v ee JE <u[]O ]S ¢ %o}ee] ]O]S - ZY|AE S [ A?
Parfois, ce dernier élément eatéatoireU ve §5 % S$Z}0}P] ES Jve v( vSe
0 ° % 15 exprimef. ¢ VSE 5] veU ]Jo E ¢*}ES gud[W(@E&vH 03P Vv (
présent lors des prises de décissdaconcerv vS S ¢[]o 0 e} pxdpriper Son ads
0}Eecu[]Jo v 0 X%V} PoMSZ U i[} » EA pv o0 u Vv3 Ju%k}ES VS
0 % E]A §]}v o[ uS}tviu] U [ estroip étgothérapewtépsiSientsur
le fait que ce sont les parents qui prendront la décision finale en ce qui concerne le choix
H &ZX v (( SU o[ v( vS8 vl resteddé&pendant deps@d responsable légal. Il

y aici une interdépendance e o[ v( v8 § ¢}v E *%}ve 0 X

Ve Hv ¢ v S u%eU i u eple JvS E - 0 %o ES] ]% S].
wW S }v *lv]v % v Vv % E J&Erethdiqi€k) e laparticpaioest
étroitementliée o[]vS E % v Vv notammerddizedle thérapeute par la mise
V. %o 0 [uv & o S]}vX "®}v(] w[]veS o0 §]}v o }v(l] v Uof

% 15 | %3S E § uv E <« }ve ]Joe o[ EP}SZ E % W
W X /o C P o u vriiaon¢d asecHa f&mille%o E E %o %o} E S o[ ] <4 O
accepte au quotidien ou encore au financement du matériel. Pour finir, elle existe
également avec le revendeur qui est vu comme un partenaire pour le choix du fauteuil. E1

S T % (Eo [uvmakeland alors que E2 va plus loin en interpnéte fait que le
revendeur soitvu comme un <opainiX T Jv J<p -<pJ B O[]vS E %o V V

v e |E o W U o[] vS](] S]}v 0 %00 Z <[ S HE %o

Auvudesréo}ve ¢« o SE}]e EP}SZ E % ps *U iE% V-AN@EH]o
une vision+} ] o o[]v % v Vv o[ v( v§X 88 Ale]}v % Eu 3
Juu <g o<pu[upewtigérer ses dépendancesef %S E W u}lv  <pflo[ VSIUCE
pourraaine] !'SE puS}viu ulu <[]Jo ¢}o0] ]S une adeymnaiigs pus]o]e
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5.1.3 Analyse en lien avec le concept de coopération
Les réponses aux deux dernieres questions de mes entretiens permettent de

déterminer quel type de partenariat les ergothérapeutegretiennent avec les familles.

> % & u] E S %o o[ S O0]*es u VvS [HV % ES VLesE] S -8
SE}]s EP}SZ & % pP3 c u 33 vs v A] v o[p8]o]8 [uv o vVvP P
la famille. Ce sont les erdadrapeutes qui initiento ( u]oo o VP P o0}E-cpu
nécessaire,|}Ee*<u[]o 5 S &} %ar Sexednple |Parfois, les ergothérapeutes
AuoP E]e v§ A} po |E (v *Ju%o0](] @ o< Z}s o 3§
compréhension des familleselangage commun aidkes différents acteurs a parler du
méme sujet et &e comprendre. [ *S pv. ¢ 0 U vSe EWU ] 0 %o}UE % EU SS(
voir le jour.Dans les trois situationgd ergothérapeutes rencontrent la famille a plusieurs
reprisesafin de mettre en place l& E}i § [ <p]e+]S.]JAwcolis\de&Zrencontres
ils peuvent nutualiser leurs idées quant au type de FR a choisir. Ce sont dans ces moments
(W 0 ¢ EP}SZ E % pus » }]JA vd <« C E Ju% E v E <UL O
qui peut ralentirle processus> @& o S]}v ¢[ S 0]S S}usS u o}vP o W U
attentive des ergothérapeutes par rapport aux demandes de la familles
questionnements font avancer le projet. & u E<gp <g 0 ¢ u SZ} < [ Z VvP
verbal ne sont pas meionnées par les ergothérapeutes. Le développement de ce mode

[nteractionest décrit comme un élément important par Guy Le Botieafnonutilisation
e uSZ} o [ ZWHE ]J]v %}uE pnS VS V WM HV e O] J}E VS
S o[ EP%S L IEE <u vS§ o <]Su S]}v Z V] %o % 0] EX Wopue
familles, je remarque lors destretiens qudes enfants sont dans la plupart des situations
le moteur du projet.De plus, dans certains cas, la coopération est fagilité Eilisafipn
[uv }ud]o <p] ( AYE]e pv Z vP EBZ etEIiligest te mdypen dé)

communication.

[ % & ¢« '"UC > }8S E( %o}uE&E S O]E& UV %o ES vV E] § }%S]u
coopérer. Dans les entretiens, je remarque qug *S VVRE o o[ EP}SZ & %o US
propose WA (uJoo o [ <p E]JE pv &Z % E « A op 8]}v o % 13

Jve] 3}us o u E z o (u]oo A ol }E L ou ]v
interdisciplinaire. >} Ee<pu[]o [ P]S [puv < pUS]fveS}o%0 v «p]l v (

o[ vv}v X
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Je comprendors des entretiensc g [ S o] EP}SZ E %0 uS<pdie]shdMo} s

du FRII organise plusieurs rendemus avec la famille qui lui permettent de cerner leurs

attentes en vue de la situatioma composition du réseau semble un élément important

pour les trois ergothérapeuteglles sollicitent le médecin prescripteur et les différents

uuE - O[ <U]% =+ o}v 0 ¢ o}]JveX i § 7T ]Jve]eS v euE 0 % E
qui déterminele moment opportura la proposition dUFR. E2 insiste particulierement sur

o[]vd EA v&[}ve]*3 V3 ¢} ] 0 %}UE +3]u E o - idittesppr %o LA V3§
le financementdu FR. Les trois ergothérapeutes insistent également sur la sdlboitde

O <M]% o0} Ee<u[]o [ P ].Pourgeanfronter]égdifffeents avis edéterminer

%oopde ( ]JO U VS 0 ¢ e}]ve o[ v( v§X

WIHLE % Eu $3E o (u]oo % }UAY]E }}% E E 'uC >
de regles communes, notammeS % & o[uS]o]e §]}v [puv & Po u vsS ]vs
*SEMN SPE [ M ]oO o[ v( v8§X « SE}]s vSaestlewgdhéral E u E«
*]PV % & o0 ¢ (ulJoo *U u ]Je 0o« EP}SZ E MenpcOnnaisanmcévs %o *

o[]veS VPECEaexprime u'u <« [pewtétre un frein a la coopération avec les

familles.

>[us]o]e S]}v [Mv }uS]o }luupv VvSE o €GP}SZ E % uS U
tel que le cahier des charges permet de clarifier la demanddteste que chaque acteur
est en accord avec le projetCependant, selon les structurefes technologies de
o[]Jv(}E&u S]}v S o] juupv] S]}iv v o(NG) Beb cenfre W8] < o
rééducation, le dossier patient informatisé est trés utilisé et favorise la tracabilité des
informations, tandis qii v / Dy u'u v N AN U pas witilis8. En effet,
I[| EP}SZ E % pS & o] PV }Uu%S E v pletransmétentemps(}]e %o E

voulu les informations a la famille.

Le dernier élément essentiel & la communigati 3 o[]v]3] S]A e J(( &
acteurs.>[ EP}SZ E % US }]S e[ **uE E <u S}pue 0+ S uEese Z C
ve 0o ¢ VSE S§] veU 0o Vv}S]}v M S u%oe 0 Joe HnAE (u]JOoO ¢ 3 ]Ju
FR est une étape difficile pour l&smilles souvent plus que pour leur enfant. Il est alors
nécessaire de leur laisser le temps de réfléchir au projet et de prendrerlEmarques en
Ju% § X 0 % Eu SSE o[ EP}plds Rcikengniune [élasicn de &
confiance.
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Les ergthérapeutes interrogés font ressortir le fait que les temps informels
aupres des familles (temps festifs, discussions aprés les séances de rééducations) sont les
moments les plus opportua la mise en place de la confianddéme si au cours des
VEE 8] ve U pv e EP}SZ & % pus$ o v[ A}lp 0o IV %S
VOoCe U % Eu S [ ((J]EGu E «pu e« SE}]s EP}SZ & % usS * }}
O[ <u]%o %o}p@E& u v E ] v o[ <pu]e]S]}v p &ZX

5.2 Réponse a la quaion de recherche
Apres avoiranalysé mes résultats, je vaispondre a ma question de recherche.

>[} i S]( &faif u S EGul]v o ( }v }vsS o[ EP}SZ E % MUS ]v¢
[ v( vSe % E o0 C-e dans(&ch@kx gt EEmise en plade fauteuil roulant

>} E- ue VvSE 8] veU 0 ¢« EP}SZ CEl&chesinemehivs A %o

<u[ oadeptent lors de la mise en place du FR. Je remarque a travers mon analyse

<u[ A v§ ov E 0o ow«E X &u vd o <]5p 3]}v o[ v( v8 (]v
ensuite abordefe sujet du FR avec la famille. Ces dernpengvent participer a des séances

[ &EP}SZ & féhis] skuleMeertE pour voir le FR qaour en faire un premier essai.
Ensuite, les ergothi@peutesabordent le sujet du revendeur pour que la famille puisse
commencer a le chercher et le choidiin paralléle, les ergothérapeutescherchentdes
informations a propos o[ VA]JE}vv u v§ o[ v( v8 § «lv u} Al X
nombreusesencontres avec les parents sont orgamiséelles permettent deréer du lien

S ( ]Jo]8 & o« Z}]AX [*S Pouvs u }uE- e E v }vs

Juu v pv SE A Jo [ Ju% Pv u v3 oyev0 vs |#padpieddes
familles.Cette dape est cruciale car elle déterminera le temps des démarches nécessaires

o[ «<u]*]S]}v W &Z

] & % & H JUE- ue VSE S]ve <p 0« EP}SZ E
ulC ve [ Ju% Pv E § []vSHieo@moniqien]do X o[ u%etSZ]
essayat de percevoirlesmomest} o ( u]oo *}lv [ISCE }USs S e}pus
les laissat [ £% EJu E «uE orgedvies, ledifjsverainteBiuregle généraleelles
essayent également de saisir la représedigv <pu[]oe ¢« (}vS U &Z % }pE 0 ¢ ]

permettre de mieux comprendrson intéréa.
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Je pense avec cette étude avoir répondu a ma question de recherche qui était

« Comment I'ergothérapeute petit faire participer la familléla mise en place diauteuil
roulantpour leurenfant atteint de paralysie cérébml en vue d'obtenir plus

[ uS}v}iRliX >} E- u e« e« 3JuPperideri flug la qualité de la relation avec la
famille était délaissée au profit o0 % E]e v Z EP o[ on(trav&iXet ge A pt u
mes recherches, je mendscompte que mon hypothese de départ est fausse et que les

EP}SZ E % pS » *}vd v3] E uvd Vve o % ES Vv E]S A o0 -
enfant PC.

5.3 Analyse réflexive
Suite a la rédaction de mon mémoire, je vais tenter de rédiger une autocritique du

travail réalisé et proposer deggerspectivesie travail futur.
5.3.1 CriS]<pu = S o]Ju]s - o[ Su
™ La population interrogée
>} E- ulv Sp U i[ ] ]vS & E}Rutes §UBFavailled B3rsaroE %o

secteurs différents centre de rééducation fonctionnelle, IEM et SESSAB. fait

[Jvs EE}P & e EP}SZ E % PUS ¢ Ve e J(( E vSe ¢ S pE-
Po} o of] }u% Pv u vs o[ PGB Z« |- ¥ | héDeelBsrEs
trois ergothérapeutes ne travaillent pas seulement avec des enfants paralysés cérébraux,
la% E]e v Z EP [ v(v3e A es[rgpi€ente i biafsdarioh étude
car les réponses peuvent étre influencéear les autres PEC. En revanche, cela peut

% Eu SSE [ A}E pw WYEEYESPVEO « Z}]A (]38 ve [ USE -

pour apporter des idées nouvelles

Mon souhait premier était de pouvoir interroger des ergothérapeutes et des

familles [ v( v8e % E o0C-e {4 meEBem@aiptrEsXmportant de pouvoir recueillir

leur avis, celau[ HE ]38 % Eule [ A}Y]E pv Allrplerdésleomaniére@ont « p

ol EP}SZ E % puS o0 ¢ JvsS PE u Z¥]1A pu ( uS ploeXm® oPE u
E %% E} Z E e (ulJoo *U i V[ ] % * %u 0 * ]JvS EE}IP E % E
11 }v ] u VSE E& *pE o[]vS E E}PA%dguu reeul,(EP}SZ &
%o Ve <H o[]JvS EE}P S]}v e ( u]oo apporté suffiqar@ngrt %o °
[JV(}EuU 8]}ve % Eu 353 v8 o[ A v u vs o[ Syaired a & 00

ol EP}SZ (E %o miSe ehodaceEdwFR que daesrlsituation particuliére
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O[JVA E+ U 0« EP}SZ E % U3 » & v }JVSE v3 %opne] pE
situatione J(( €E vS U ] v <pu Z gestujiqus @ ontgpo répondre a mes

qguestions en comparant ces différentes situations.

™ e Z}]A outilo[

>1E y Z}AE O[}uS]oU i[ ] o}vPS u%oe Z <]S VSE pv
o[ ] [MVv <p *S]}vv JCE § uv u S8z} <n 0]8 S3]JA X dHe % E u]
E }038 & o[ Als [UV %0 -EPESYZ G pod€fpsuvoir comparer plus de
pratiques entre elles. Je trouvais cette méthode intéressante par la quantité des réponses
<U i[ HE J* %o } S VIEX % v vSUu E Z E Z - e suE o]
0O HE % E 3]<p ]v JA] p oo X <u] u[]vs E ogefdirestehient %o }puA}]
% }UE u] HE % E A}]E cu[]®e AtFuodvEs AP%aEGnir e
O U VSe sU% %0 u vsS |E - MAE % %}ES » % & 0 0]SS E SpE
< *8]}ve (( Eu ¢ V[ HE ] VS %o * % € u]trugtive pes réEltatE: [S]S]}v }v
donc réalisé trois entretiens serdirectife A pv PEJ]oo [ VvEE 3] v § « <
E oV %E % E * v ulvsSX 88 %E& % E S]}v uj H % ]
été difficile parfois de recentrer les ergothéle psS ¢ *u@E 0 pi § 0}Ee<pu[ O
éloignaient La réalisation de mes entretiens endacface avec les trois ergothérapeutes
a pour moi été un point fort. Cela[| % @Eu]¢vv E pv Cv u]<u o[ VSE §]
faciliter les échanges avec les ergéthpeutes

5.3.\2 Apports personnels
SE A Jo []v]8] 8]}v o & Z & Z u[ % Eul]e [ %o % E}
S [ «<p E]E 83\yoisa prapos de la prise en charge des enfants paralysés
E E pAE v EP}SZ E %] X :[ JuBergment)qa maRid¢E déhtchaqie E 3]

ergothérapeute met en place une relation avec la famille de ces enfants. Cette découverte
u[ % Eu]e « ] ]E o[]vd E!S pu SE A Jo Juupv] 3]}v A o

prise en charge cohérente et adapté.

Enpoursuivant mes lectures, je me suis apergue Christian Belio a dévelopleé
epi 8 pol]v A o0« (ulJoo *X hv ES3] o u[qlelaviEehde }T ]Jo
ol EP}SZ (E %o uSunelvisidn%Beotee sur la personne epsthologie mais une
approche systémique du handicap(Belio, 2008) Il pense que «o[ EP}SZ & %]
u E<p ]S ¢ USE ¢ ]J* ]%O0]Vv * % E *}v %]*S u}o}.P] [ o Vv
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Par ce terme de transdisciplinaritié,entend que les professionnedsse centrent
sur le projet de vie, sur les particularités de la personne, de son contexte de vie et de son
VA]JE}vv u v3 E o0 8]}vv 0 ~0 (uloo Vv % ES5]Balim]2@B).X >[ }E
/o u % E ]S Juk}ES vS§ P& & v §!S §8 vVv}S]}v «<u[ (]S
2008.

d}us p o}vP o E $1}vU i[ ] %o u (ulo] ElJe E A v

u[ § fddalement étrangereW o[} pusS]o & Z €& Z X > @Eprobarties Z v
u[ % Eu]e A 0}% % E u e % {iférenfesfldietordest BUes

[ o E R V@&Eorude départ du sujet choitie chax des concepts et théories [ dé a
prend@® }ve ] Vv O[Ju%}ES v n (& fatguE A |Z théoxd afin de

lui donner un cadre scientifiqueCela sera bénéfique dans ma future pratique

professionnelle.

La rédaction de ce mémoira engendré de nombreuses remises en Jiogss.
% v VvsSU $S u E zZ [autoari@aue m& sdra nécessaire dans mon
exercice professionnel pour réajuster et optimiser mes PEG.S u $Z} auwg a
développer des capacités de rédactions, de synthétisation de mes idées, de rigueur dans le
suivi de la rdthode et de curiositépar rapport au sujet. La rencontre avec les
% E}( **]}vv 0° U[ % Eu]e A 0}% % E <« %mnon@Eseauy] Z VP -
professionnel qupeut ! S E V (J<h %}UE u % E& S]<p ol EP}SZ & %
5.3.3 Perspectives de travail

Lors de mon travail, mes recherches se saentrées sur la facondont
of] €EP}SZ (E %o p3amjileS P E( sg@ralysé&cérébraux los du choix du fauteuil
roulant. ¢ E P & e VSE 8] ve 8§ o [, deux@erspectiv@s dqutmayai
ressorteit et me semblent importante a traiter. La premiére est la question de
o[ }u% Pv u vsS pu oji]o( vsh % eHd desE] u S 0 & S8]}v [}us
concrets etcommus SIS ¢ 0 ¢ Jve3]SuS]IveX [ ] %op u[ % E A}]E <
dans de nombreuses institutions, lors de mes stages et au cours de mes entretiens
Cependant i V[ ] %ojwv ]ee v o[ A]F$vv }usthodardisé pour
ol EP}SZ E % pnS o} E- O uje V. %00 [uv ( S p]lo E}uo
[uv § 0 }uS]Jo % Eu SSCE& ]S pv Z Eu}lv]e S]}tv * % E S]cp o

changenent de structures par exemple.
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CONCLUSION

La paralysie cérébrale touche environ 1500 nouveaux enfants chaque année. Avec
0 * % E}PE - O u ]JvUo viu & [ v( vS %o }eEE 2005, Z v
125000 personnessont atteintes de cette pathologie Elle peut se présenter sous
diff & vS « (}E&uU » o0]Vv]<h *U 0 %0Op% ES e SE}H 0 ¢ ¢}vs [}d
troubles cognitifguissentétre associésLa perturbation de la marche touche tiers des

enfants paralysgcérébraux, soit 31 %.

> E€o0 of] EP}SZ E % HS SEIMA SIS o}v e ve H% E -
E€o % E A v3]}vU & p S]}v § & %S S]}vX [ 8
suis intéressée pour mon étude. u e*u]e % vV Z cpE 0 <u *SJdwFR o[uS]o]

par ces enfants et leurs familles.

o[ ] [uv u didigueU i[ ] JvS EE}P SE}]s EP}SZ E % MS
M¥%oE ¢ [ V( VS W Ve SE}]e e S HUE-* ]J(( & vSeX ] %o} u@E o
dont la famille est intégrée dan Iprocessus du choix du FR. La coopération et la
communication doiert étre optimales et régulieres pus v A o + (uloo s <pu[ A
E -3 o[ <pu]% X

>[ voCe E (0 £]A « V3E 8] ve volv A o037 }E] -

rédaction de e mémoire u[ % Eu]-e % E v & }ve]lvVv <(Eele v[ £]*S
méthode pour coopérer avec les familles. La relation établie est dépendante de chaque
ergothérapeute et de chaque situation familiale rencontréke principal étant

[ }Ju% Pv Eudoo - Ve 0 % E} eepue | %S S]1}v U &Z %o}
situation de handicapCes observations me permettent de faire un lien fort entre les

Ju% S v e <pu[uv EP}SZ Eebtda miSe ehoace deR notamment dans le
lien avec la fanmlig. Pour cela, il semble important que chaque ergothérapdate de son

parcours professionngluisse bénéficiede formationstelle quelarelat]}v [ ]

0 *pn]s SE A JoU i % ve <«@effqo E]E JVE[]JESEVSE |
outil S v E J* %}uE 0 u]e VB[] EPIERIEH US VvV % | SE]
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Annexe I: Arbres de classification des paralysies cérébrales

Le tonus musculaire est-il augmenté de fagon
persistante dans un ou plusieurs membres 7

aﬂfﬂf‘h‘q—“—"""ﬂ

oui non

B B

Les 2 hémicorps Le tonus est-il fluctuant 7

sont-ils concernes 7 / \‘
/ \ oui

oui nan l

CP Dyskinétigue

N\

CP CP activite activite
Spastique Spastigue diminuée augmentée
bilatérale unilatérale tonus tonus

accru diminué
SCPE. CP CP
Dev Med Child Neurol Dystonique Choréo-
2000, 42:816-824 athétosique

nan ———

Arbre de classification
CP-soustypes

Y¥-a-t-il une hypotonie
generalisee avec des signes

d'ataxie 7
oul non
CcP & vérifier
Ataxique non CP

Figure3: Classification des PC




Annexe II:Gross Motor Function Classification System

Classification GMFCS

Niveau

MOTRICITE GLOBALE

La motricité globale {par exemple assis
et en marchant) des enfants et des jeunes
atteints de paralysie cérébrale peut étre
classée en 5 niveaux différents i [zide

d'un owti] appelé le Systéme

Classfication des Fonctions Motrices
Globales (GMPCS) développé par

CanChild au Canada.

marche 2 Iintérieur et a I’extérieur, monte les escaliers sans limitation. Peut courir
et sauter, mais avec une limitation de la vitesse et de la coordination.

marche a 'intérieur et a I’extérieur, monte un escalier en s’aidant d’une rampe,
mais la marche est limitée en terrain accidenté ou incliné, dans la foule. La course
et le saut sont limités.

la marche a I'intérieur et 4 ’extérieur, en terrain plat est assistée. Monter un
escalier est possible en s’aidant d’une rampe. Suivant les fonctions supérieures, il
est possible de se déplacer en fauteuil roulant manuel, les longs déplacements a
I’extérieur ou en terrain accidenté nécessitent un transport aidé.

les déplacements sont possibles en fauteuil roulant & I'intérieur, et a I’extérieur
pour les parcours connus.

le maintien de la posture est difficile, toutes les fonctions motrices sont limitées, et
incomplétement compensées par des aides, les déplacements autonomes en fauteuil
roulant sont pratiquement impossibles, et ne peuvent se faire qu'en fauteuil

électrique.

Socex Pratecr W K Goarare, ol Dhikta's Hogetsl Matoame At

Figure4 : Schéma explicatif de la GMHCS& fondation motrice, La paralysit

cérébrale, 2015)



EEyYy /Il W Z (& v8] o }u%o S v ol EP}SZ E %o uS

1. Evaluer une situation et élaborer un diagnostic ergothérapique

2. }Jv A}JE § }v ulE pv % E}i § [Jvd EA vs]}v v EP}3Z E !

o[ VA]E}vv u v§

3.D 8§ v "pAE 3§ }v u]E « 3]A]S - *}]veU E pu 3]}

réinsertion et de réhabilitation psychosociale en ergothérapie

4. Concevoir, réaliser, adapter les orthéses provisoires, extemporanées, a visée
(}v 8]}vv oo }p  A]le [1 S8 Zv]«p U %S E S %E& }v]e E

aides techniques ou animaliéres et les assistances technologiques

5.Elaboreretcoy p]E& pv u® 2zZ [ p S]}v S }ve Jlo v EP}SZ C
publique

6. }v ph]& pv & o S]}v ve pv }vs A£ES [Jvd EA v3]}v v EP}S
7. Evaluer et faire évoluer la pratique professionnelle

8. Rechercher, traiter et analyser ddsnnées professionnelles et scientifiques

9. Organiser les activités et coopérer avec les différents acteurs

10.Former et informer



Annexe |V Processus de production du handicap

Figureb: Processus de production Handicap (Fougeyrollas, 2010)



Annexe V : Schéma de représentation du concept de coopération de Guy Le Boterf

Figure6:Les conditions de réussite d'un réseau d'action collective (Guy Le Boter
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Annexe VIt Retranscription d  erjtretien n°1

Z <p VEE S] v <8 €& SE& ve E]S % ES]E [ VE P]e5C
ergothérapeutes interviewés sent nommés E1, E2 et E3. Mes prises de paroles seront

notés EB.

Entretien n°1
Ergothérapeute 1
EB: Pouvezvous vous présenter en quelques ma@ts

E1: Je suis dipldmé de 1996, je travaille en pédiatrie depuis 6 ans, avant je travaillais

principalement dans des services de rééducation pour adultes.

> « @A] 1] %5 % E]V % 0 u V& pv » EA]  [Z}*%]E o] &]}v
}ve Joe ¢pA3]}v 8 [}E] v§ §]}lvX

EB: Q1: Comment prenezA} s v }u%3 o0[Z]*3}]E o[ v( vS o0}E- p Z

El: pzZU Jo ( us$ » A}JE <p o[ v(v8}vo }Jvv]s i A vs
coup son histoire on en a un petit peu fait partie défgpuis on a glané des informations
au fur et a mesure des rendepus. Et puis ca va étre trés dépendant de son age, de ce
<u[]lo A % }pA}E L% E]Ju E suE « « VA] ¢ }p vivX 0 %00
% }UE o[ E% E *+]}vU pE}]E Juw[]o % 13 [ A% E <<]}v A E
A E oU }v A ISE SE -+ % Vv VS Z <p v(Vvs (Jv o u
Z <u (}]- <U[}Vv % ps } 8§ v]E e % ESX

EB:Q2W }uu v3 o[ VA]JE}vv u v§ o[ v( v8 & euvenFori¢star e Al

le choix du FR ?

El: 8§ v o[ VAJE}vv uvsd 3 pv o u VS % EJu}E ] o v (]
( U8 plo % E <p[}v A AE Ju v o} E- VISE E upu Jo Jvv
e o}]ve }ESZ}% ] o o[ v( &sS5tle sesineapafites gEaussi de son
VAJE}vv uvd E Z]8 SpuE oU Zpu JvU *}v u} Al U 8
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vraiment un gros morceau dans le choix du FR et ¢a se fait au cours de plusieurs rendez



vous voir des VAD pour mieux connaitre le contexte et rencontrer les différents
intervenants pas seulementles g v3+¢X [ *3 o[ VA]JE}vv u v8 <pu] A I18CE
Z}E U &Z %}UE o V( V8 % E «<p Vige U % ES }v A A}]d
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je vais utiliser mon fauteuil dans le quotidi@Qui va pouvoir nous aiguiller et apres aller
chercher en fonction du cahier des charges quel fauteuil va correspondre a ce cahier des
charges.Est «<pu [ S pv ( US HM]@PEHVS<E] p&E py fjJo [ A E] pE
Est «<p o[ V( V3 A ¢ % E}%poe E S}ud « poU <35 2Dopto A 'S E
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fauteuils qui vont pouvoir étre proposeés.
EB: Estce que certains enfants utilisent déja des aides a la marehe

El: Ku] }p] }pJU pv ( pus plJo [ S % ¢ (JE u v
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et puis avant la proposition du fauteuil on va pouvoir avoir des poussettes en effet qui vont
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leur enfant puisse se propulser tout seul mais psyobiquement pour eux ¢a va étre tres

difficile de voir leur enfant aussi jeune dans un FR et du coup on va proposer une poussette

uleo[v(vS e E o0o}E* % v vS [uv §] E-X
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El: La vide en milieu scolaire va se présenter méme en dehors du choix du FR,
%}UE A}]JE AE Ju vd pv Ap Po} o 0 <]3u 3]}v o[ v(
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[ pe$s@tuations que le FR qui vont nous emmener a rencontrer les enseignants pour
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on va étre sollicité soit par la famille, soit par les enseignants et on va pouvoir faire des
mises en situation sur place, on va pouvoir euh se renseigner avec des photos, les parents
qui vont faire des croquis, travailler un petit peu sur plan pouegeesenter tous les lieux
Al 8 % 0 U Ve o[ v( v8U u ] [ *8 pee] AG] of }
% E vieU p VSE 0}]*]E+U v(]v §}ues o » o] pA& Al of
peu étudiés pour rentrer dans le recuéd données et le cahier des charges. Et méme apres
(Jlv o u vsU ulu pv (}]s <p o Z}A M &Z S (]JSU o}E- -
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signait un contrat de dire bon ba le FR il sert dans cette situation la pour telles raisons, il
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peut trés bien étre utilisé uniguement dans la cour, on a actuellgndes classes qui sont
toutes petites surtout dans les petites classes avec des enfants qui sont tres mobiles,
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le temps en mouvement, qui change en fonction des@ajeE+U <u] pZ }v VAN |
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chacun parce que sinon ¢a peut vraiment étral vécu.
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FR ou pa® Ou dans le fait de choisirson BMRW E <<gu  Hd u}u vS }Y o[ v( vS8 ]Jo
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apporter en terme de maniajo]S U v § Eu juu v U [} S 0 U § %
évoluer avec leur fauteuil, leurs activités va évoluer, ils vont grandir avec leur fauteuil donc
du coup on est constamment en train de se réajuster en fonction du mode de vie et des
VA] « vO[vE & e« (ulJoo U 80 &Z v[ *3 <pu[pv u}C v o uE

pas un but en soi.

EB:Q4W }uu vS of v( vstia sk PEQ % comment accefitd la présence de
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de lui donner en fait et de veiller a ce que jusint les liens restent toujours bon entre
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relation duelle pendant les séances de rééducation qui fait que quand on aborde la

<t *8]}v u &uh élément de la PEC en ergo et ¢ca se fait vraiment naturellement.
EB: Quelle est la place du revendeur médiéate moment de la PET

E1: Moi je dirai que le revendeur médical il intervient plutét une fois que le cahier
des charges est établit. Etih, il va pouvoir nous apporter des éléments supplémentaires
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salons ou les fabricants emémes, euh ca va plutét étre un travail déja en duo pour
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SE A ]Joo E ve u o afpord poumngiriver a satisfaire leurs besoins. Et du coup

on va intégrer le revendeur sur les essais en fait, voila du coup on va sélectionner quelques
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vraiment eux qu] A}vE % Eu 33E o[ v( v§ % E v E VvV U ]v o ¢
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en fait car il peut étre passé par un période de location, un fauteuil du centre, donc du coup
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donne pas un FR comme ¢a du jour au lendemain a un enfant pour ésiresdais. Donc la

o[] o 8§ % }UAYE (]E o oo e &Z tu] lo A o
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préalable au centre avec un fauteuil qui pourrait correspondre[a%b % E vS]ee P

o[ v( v§X
EB: Q5 : Comment travailler vous avec les familles dans le cadre du choix @u FR

El.> (u]Joo ( uS HIu% o0 (]E % Eo E S ( us Mo} %c
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familles qui sont encore dans le déni ou le refus des aides techniques, parce que ¢a fait
peur, ¢ca peut renvoyer au deuil de la marche, aya] o ol v(vs ] o] U *}vs
moments qui peuvent étre assez douloureux et assez pénibles a évoquer avec les familles
donc euh il faut laisser la place a leur ressenti et pas parler uniquement technique en fait

% E <p % HS !S5 @& avoir dgs(liens %ui ge coupent.
EB: Estce que vous adaptez votre langage professionada famille?

E1: Euh, de toute facon en ergo tu es toujours un peu pragmatique donc que ce soit
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guand on commence a parler FR.
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du FR?

E1l: Alors il y a beaucoup de formation en ce qui concerne le positionnerapras

u}] i[ ] VA] ]JE <p o+ (}EuU 8]}ve pUAE E o0 8]}ve [] * oc
dans la communication avec les familles dans ces momantby a aussi les analyses de

pratique qui font que euh, revenir sur une situation. Parce que le choxR ne se fait pas

du jour au lendemain et le handicap ne leur est pas tombé sur la téte du jour au lendemain

non, donc ce sont des familles qui ont cheminées, des familles qui vivent au quotidien avec

cette situation et qui évolue aussi en fonction dif$érentes étapes qui se présentent dans
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pendant des heures hein. Du coup les parents se sont projetés, quand on est parent
forcément on se projette a couterme, a moyen terme, a long terme.Ga va étre quoi sa
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ca et ¢ca? ». Les parents ils gambergent énormément. Donc il faut avoir un peu acces a ce
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a petit, qui va devenir plus ou moins une évidence, pas forcément pour tout le monde, donc
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sont elles ausi qui vont nous aider a décider si on passe le cap, si on met les pieds dans le
plat, si on attend un peu, et puis ce sont des choses qui doivent se discuter en équipe
pluridisciplinaire donc euh, le médecin il peut aussi relayer lors des consultatisns se

perspectives a lui. Le kiné il va aussi donner son avis par rapport aux besoins orthopédiques
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fauteuil roulant seul. Donc voila nous on est en charge de faire le choix du FR avec la famille,
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EB: Q6: Quels sont les outils et moyens utilisés qui permettent une meilleutati@n

avec la famille?

Est <«u[]Jo C uMv Z ES }u pv & Po u vS JvS E] HE ?ve 0 = (
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El: Le réglement intérieur va donner un cadre hyper large et en méme temps trés
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purement administratif, moi je le ressens comme ca. Exemigs visites se font erg¢ 14
et 19h, les séances se font en dehors de la présence des parents, et bien non justement
nous en ergo on veut la présence des parents pour pouvoir faire la guidance parentale et
<[}V A u3 %}uA}]E o PE SE veu $SE o0  ZuyssibiemcdfaE 3 u
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car il serait plus un frein que quelgue chose qui va faciliter une relation vraiment naturelle



et spontanée avec la famille, je pense que powilnne relation de confiance, il faut avoir
vraiment beaucoup de spontanéité pour euh que les gens en retour ne se sente pas fermés
Ve o <p *8]}ve SE + JE 3]A U }v A us [Juu]e E ve o0 UE-
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pouvoir étre accueilli au sein de leur logement, de faire des mises en situation concrete
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EB: Estce que vous transmettez des documents & la famille concernant le choix du FR ou

tout se fait par communication oral@

E1: Non, euh en général on va essayer de tout tracer pour queuchait la méme

JV(}EuU 8]}v & <u[}v *}]8 el «Ce3 u 3]<pu % E <U THeS U Vv
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niveau de son entourage, donc il faut vraiment tracer ¢a et puis eudsadprchoix du FR
quand ils sont chers il va falloir les argumenter auprés de la MDPH, des fonds sociaux etc.
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justifier voila pourguoi on est arrivé a ce fauteuil la et pas un autre. Et surtout pourquoi ce
fauteuilla a été rayé d la liste, parce que méme en dehors des financements, si y a un
regret par rapport au choix de fauteuil, ca permet de prendre du recul et de se dire oui
mais ce fauteuilo o[ %o}<p }v v o A}po 13 % ¢ % E <p § X
ellesévol vS ve 0 S u%e* S ¢] 0 <]Sp S]}v oJu]v S}IE [uv ( uS
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toujours les mémes conditions de vie, est ce que les fauteuils qui ne pouvaiemtrpasic
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et a transmettre car ce sont des choses qui se font dans un temps assez long, donc si on
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Tous ces documents sont stockés dans le dossier papier et fournis a la famille. Et la famille
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Transparence au maximupour pouvoir étre dans une bonne relation, il faut le faire avec
eux. Les familles elles vont avoir été chercher sur internet, elles vont avoir été voir des
revendeurs ellesu!u U 00 « }vs ] pus A [ USE « % E v3+X 00 -
précises *u E <u[ oo ¢« A po v3 ¢ (}]°U }v % UsS 1SE AE Ju
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personneso ]Jo ( pd o « ( JE Alop EX §]o C UWAE <pu] « A vs i
et comment, et la il faut vraiment rediscuter avec &u o] u & Z <uf[]Joe }vs n ¢
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de nous réajuster toujours en fonction de la posture dans laquelle les familles arrivent.

EB: Et les revendeurs, pouveA } e u[ v % E0?E pV % W
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aussi en la personne qui leur préte le matériel, qui va leur faire le service dpréss U <u[]o-e
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derriere, la relation dans le SAV ne se passe pas bien et tout euh il faut vraiment que ca soit
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a un revendeur pour faire le choix. Aprés sur des fauteuils compliqués il ne va pas y en avoir
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démarches de client, méme avec nous. G/[ *S % * S 00 u vS$ Ve O U VS
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Ergothérapeute 2
EB: Pouvezvous vous présenter en quelques ma@ts

E2:: eple EP}SZ E % uS %o W] ip]v T1iTU o[]vesS]Sus
i[ 1 }uu v v (]8 ipJoo § Tiii iploo § 1116 ve pv VvSE
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O Pe<cpuv i[] }uuv ]]JU }v Ve 0 %oltyoajoo valdine une v( vS
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myopathiques et un tiers des pathologies génétiques plus ou moins orphelines et avec plus

ou moins de dégradation.
EB: Ql: Commentpreneavous V. }u%S o0[Z]*S}]E o[l v(vs vePo Z}AE
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en indépendance sur les déplacements, donc c¢a c¢a arrive assez souvent, quand tu as des
jeunes qui ne viennent pas de structures, des jeunes qui étaiemtéxhe par exemple.
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travaille en partenariat avec des appareilleurs pour ce qui est corset siege, assises
% E+}vv 0]* U % }uE <p[]oe *}] v3 AE Ju v ]V %}*SUE * %o}
niveau musculesquelettique et puis une bonne indkation pour pouvoir bien travailler et
bien se concentrer et aussi pour pouvoir bien propulser le fauteuil. Généralement quand
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EB: Estce que le handicap est abordé avec la famife



E2: Il y a des familles qui viennent du milieu ordinaire et qui ont des informations
sur la pathologie de leur enfant mais qui ne savent pas comment ¢a va évoluer. Quand ils
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projeter et a se poser des questions, donc souvent on est amené en effet a répondre a leurs
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choix?

E2: Nous on prend vraiment le temps de faire des essais avec la famille, subn pe
Jvooee ] (]E A V]E o u JV % V VS 0 ¢ ee ]e %}puE <p[]o
(1S v (}v S]}v < SE}HL O ¢} ] eU ] 0 i pv HV P@E}ee Ce%
Vv 1((] HoS % }UE %o E}%opoe E *}v ( pu$ w¥eolfpculigv Av wevgu
SEIUA E [ USE » *}opuS]IveX KV A (]JE %0 Jve [ e ]* %}uG
v }v e E AV HEe* <u] A}IVS VIHe %% }ES E 0 ¢ ( U3 ploe

essais de 5 ou 6 fauteuils différents onéeaf pour trouver le bon.

EB: Estce que avant le choix du fauteuil vous faites des évaluati@n€omment les
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on a des bilans pour tester au niveau cognitif, au niveau des capacités terspatiale,
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chacun de ces contextes la pour voir avec la famille, le déchargemdatthuil, est ce
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EB: Estce que du coup vous avez des modalités ou une trame a suivre pendant le® VAD
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la salle de bain, le lit, les repas, suivant lesasituns les plus en besoin.
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en fonction de leur réponse aussi.
EB: Etpar rapport au milieu scolair@

E2: Ici il y a bien longtemps ¢a arrivait que quelques de nos jeunes soient
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ordinaire, du coup ils sont par classe de-l® grand maximum avec un enseignant

spécialisé, adapté a leur rythme.

Quand je suis arrivée, il y avaitdeunes qui étaient scolarisés en primaire, college et lycée.
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technique, matériel ou humaine.

EB: Estce que certains enfants utilisent déja des aides a la marche autre que les

poussettes?

E2: KnJu 11 ]Jo C famts quikont [des déambulateurs postérieurs et qui
ont justement une paralysie cérébrale. Euh, déambulateur antérieur pas trop. Alors ils
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hauteur qui leur permée de pousser sur les pieds et apres ils ont un guidon pour se tenir
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dans leur fauteuil et de pouvoir utiliser la force de leurs membres inférieurs pour se
déplacer. Soit ils font ¢a sur les temps de kiné, les temps de récré ou les temps de sport.

Aprés ils font du vélo aussi, on a des tricycles.
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plus de familles avec peu de revenu voir pas du tout. Je ne sais pas le pourcentage, on a de
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de mutuelle, donc euh vraiment systématiquement pour la plupart des dossiers si ce sont
des pathologies qui nécessitent un matériel spécifique et couteux, et bien il y a la part de
la sécurité sociale giuis on monte de dossier MDA. Et de plus, on se rend compte que les
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on va faire des essais sur des gammes de prix entrée de gamme, resaiaumt sécu et
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partenariat avec une assistante sociale, on travaille avec elle sur des dossiers MDA, sur des
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E2: Oui, oui! Mais bon tout dépend des parents, il y en a qui laisse toujours leur enfant
avoir le dernier mot, souvent en tout cas pour le choix de la couleur, les petites options
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essais et peuvent donner leur avis.

EB: Estce que les enfants sont conscients de leurs difficultés au moment ou ils choisissent

le FR?
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1£ veU [ <®éme les parents qui choisissent le FR et eux ne sont pas vraiment
conscient de quel modeéle de fauteuil est mieux pour eux. Aprés, quand on est avec des
ados, il y en a pas mal qui choisissent leur fauteuil, la du coup, ils sont tres impliqués, ils en
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eu déja plusieurs modeles de fauteuil auparavant et ils savent ce qui est bien ou pas bien,

les modeéles, les marques qui vont bien ou pas bien, les options qui vont bien ou pas bien.
EB: Donc la ils sont capables de dire leurs besa@hkeur envie?
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de communication, euh leur capacité intellectuelle aussi. On ajel@ses qui ont des
grosses difficultés de communication, qui disent que quelques mots et oui et non, et ce
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capacité de choisir.
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EAvVv UE EEIA E % E <p [ *8 luu pv }% Jv §]o C

v [ MSE ¢ %o}UE <hu] O ¢ S U%oe [ %o% E ]Joo P O °* * }Juo Vv
u] p&E [ PEU pZ Joe A po v «<p HE 0 %o0ope E %] u v3S %
voudraient!SE Joo pPE-X % v AE Juvs up E § E o[ v( v
EB: Est «p EE]A <<p o[ v(VvE v *}]8 % « ( A}JE o of
techniques?

E2:CaarE]A u ] Po} ouv3U o (]38 [ A}YJE pv &ZDU o « v(
<u] HAE *}vd E S]ee vE8U 0 » v( vSe e E vV v3 ]V A]S Ju%s
%o }uE PAE S o[ S}uS «u 0 HE %%} ES %o }pEutbo}uA}]E
u}d HE+ p V]IA p u}S]A 3]}V % }pE A}E o ( us ploX % E « °
( US plo 3 J((]1 1o %o E E %%}ES o £S5 €] pEX >[ v( VS ¢
% Eu 3 . %0 @E }v ]Jo A [C Z ]3pu EX

EB:Est <«u o VS}u&E P pv E€o Ve 0 % E&E]e Vv Z &P usE&

E2: Kv v A}]8 % * *JHA vE 0« (E E » § «"uEes 30 ¢« PE vV
V § U%®* %o}UE <nu Och * (U]JOO X D] puZ Pv E o uvs o+ (C
Al vV v8 epU@E 0 ¢ § U%°* [ %% @E ]Joo P v Jv¥%VvE %S o JWEC A
a qui donnent leur avis, mais je ne saurais pas évaluer. On ne se rend pas assez compte. Ca

doit se passer a domicile, mais la nous on ne le voit pas.

EB: Q5: @mment travaillezvous avec les familles dans le cadre du choix du fauteuil

roulant ?

E2: Nous on a un protocole qui est complétement établit sur le choix, que ce soit
pour un matériel et donc la spécifiguement pour le fauteuil roulant. Donc en fait, on
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qui est demandé et dans quel objectif. Des le début, on délimite ¢a, donc suivant qui a
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projet on note le nom du revendeur et de la société. Eswéte et bien, sur ce document

[ A spijet on a aussi en fait euh la liste pour la famille, le cahier des charges en fait
pour le fauteuil roulant, ce qui est important pour la famille. Le cahier des charges vraiment
important au vue du médecin et deééducateurs qui vont suivre le choix du fauteuil. Ca

[ 5 o ( p]o eprojét. Om& fait signer pour que tout le monde soit euh investi dans
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est partant et bien on fait venir le revendeur avec la famille et les rééducateurs en temps

[ %0% E J]oo P U «u]-miflivgarsemaine. @& donc on fait le point tous ensemble
de ce qui serait bien comme fauteuil, et la le revead généralement il nous dit, soit il a
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plus possible au critére du lor des charges de la famille et des rééducateurs. Et euh, bon
généralement le cahier des charges se compléte bien. La famille voit des éléments que nous
on aurait peutétre pas pensé pour le quotidien. Nous on met des éléments qui sont plus
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domicile comment ¢a se passe avec le fauteuil. Passer les psiries, des marches, des
choses comme ca. Et puis ensuite quand on a fini tous les essais on fait unvendexec
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fauteuil précisément avec les bonnes options et tout ca donc euh des fois on refait des
essais de validation. Et puis soit le fauteuil il est au prix du remboursement sécu, ou
mutuelle et la on peut faireine demande rapidement, et soit il y a un gros dépassement
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sociale fait une demande de fond de compensation. Et a la toute fin, la livraison, quand on
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la conformité du produit livré par rapport a la commande, et donc ba on voit, ¢ca peut
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notre document de fin de parcours du choix du fauteuil. Tout ¢a est mis dans le dossier de
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les décisions et au niveau financier aussi.
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communique avec les familles par ce bidisEt sinon il y a des familles aussi maintenant

depuk quelques années qui marchent bien par mail.
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un éducateur, un agent de soin, kiné, ergo, ortho, voila en gros, euh et donc euh non non
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ortho, entre corps de métier on se réunit. Quand on a des dossiers compliqués on en

discute entre nous.
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enfant.
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E2: Et bien en fait, oui il y a des familles qui mettent un an ou deux ans, pour
accepter le fauteil, alors ce sont des jeunes qui marche avec difficultés, avec une aide a la
marche qui ne liberent pas les mains, et en fait, il y a le c6té orthopédique, ou le médecin
MPR explique a la famille de maniere claire et précise ce que c¢a peut engendrer de
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important de privilégier la marche pour les longs trajets, et que les plus longs trajets dans
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}o ¢, won part aussi sur le faite de passer du fauteuil roulant manuel a
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gue souvent des jeunes qui sont avec des systemes assez complexes avec des systemes de

fleches sur un écran et le jeune déplace son fauteuil par contacteur. Dpit e
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Ergothérapeute 3

EB: Pouvezvousvousprésenterrapidement?
E3: Jesuisergothérapeutedepuis2002,je travaille principalementuniquementen

pédiatriedepuis2003en SESSA@eficientmoteur et en CEM (a mi-temps)

EB: Q1: Commentdansle choixdu fauteuil roulant vousprenezen comptel'histoire de
I'enfant ?

E3: L'histoirec’estadire ?

E.B: >[Z] - Sfaiplikale, commentle handicapest pergupar la famille ?

E3: Alors c'est trés variable selon les situations. Euhhhhhhh ca peut étre
éventuellementqu'il en a pour lesquelson valorisele fait < i [ passede la poussetteau
fauteuil, c'estsouventla transition, ils sont en poussetteet puisil commencea avoir 3-4
ansdoncon lesmet en fauteuildoncon essaiede valorisercapour dire gu'il vapouvoirse
déplaceret qu'il granditetc...Etpuisdesfois c'estl'inverseeuhhhhhon changede fauteuil
parce < U [flamt un fauteuil a basculepuisquel'état de I'enfant se dégrade,les paralysés
cérébrauxnormalementils sedégradentpastrop. llsont desmaladiesdesfois, c'est... Du
couponvaunpeusurdes " U ( parcegu'il faut I'amenerafaire facea sesdégradationsga
c'estplustendu (rire) maisc'estsouventen généralquelquechose,enfin on essayeque
ce soit positif soit il a grandi, soit parcequ'on veut aller sur du mieux, < u [ $@propulse
mieux,quele fauteuil soit pluslégersoit c'estdanssonhistoirealui soit cellede sesparents
pour aiderlesaidants.

EB: Eteuhcommentvousévaluerles capacitésde I'enfant motrices,cognitives?

E3: Etbenon évaluelavuedéja,apréstu veuxdire la capacitéa sepropulser?

EB: Toutesles capacitésqui permettent l'utilisation du fauteuil roulant de maniere
autonome?

E3: Alors moi je me basesur un bilan visuel,apresje faisun bilan [ u% 0]3Su
articulaire, [ peuty aller,d'amplitudeactivemaissaveut pasdire grandchose parceque
euhhhhhdesfois ¢ca se développe.Euhhhhapreéson fait une évaluationde I'envie de se
déplaceren fait pour pouvoir se propulser,et moi je fais euhhhhh,on parle de fauteuil

manuel,uniguement?



EB: Nonfauteuil roulant électriqueaussi

E3: Pourle fauteuil roulant électriquemoi je faisce que l'on vadire une map c'est
un grandcarréavecdescarreauxet je repereleszonesla ou lespréhensionssontlesplus
facileet lesestplusaiséegour savoirou placerlacommandeparceque c'estsouventplus
centré, surtout chezles grandsparalyséscérébrauxvu qu [ ] @mt un schémaen triple
flexion,c'estsouvent plusa l'intérieur et presdu corps.Voilaprincipalementce qu'onfait
commeévaluationmaissurtout on fait une évaluationdesbesoinsde la famille, le projet
global,le transport, on évaluele transport aussiparceque ¢cachangele choixdu fauteuil,
est-ce qu'il fait cestransfertsou pas,est ce qu'il auraun corsetsiegeest-ce < 1 [éoaura
pas.

EB: Estce que parfoisla fatigue et lestroubles associégle I'enfant sont pris en compte
dansle choix du fauteuil et comment?

E3: Bahouilafatigueestpriseen comptedansle choixdu fauteuilinclinableou pas
par exemple,souvent [ e@8esenfants qui sont trés fatigableset qui ont besoinsde
*[ o o }\asifour limiter lestransfertson prend un fauteuil abascule Dansun fauteuil
électrique,oui je ne saispassion les prend en compte puisquede toute fagconapreson
peutgérerlavitessejls ont souventplusd'optionsde série.Jepensequ’onentient compte
lorsquel'on demandea I'enfant, apresdansle choixdu fauteuil en lui-mémea part pour la
basculed'assisge ne voispasvraimentgcaseraplusdansle projet apprentissage.

EB: Q2: Commentl'environnement de I'enfant et ses habitudes de vie peuventils
orienter le choixdu fauteuil ?

E3: Il y a o[ VA]E}vvarchitectural, ca c'est sir que par rapport a
I'encombrementil y a desgrosfauteuilsconfort qu'on ne peut pasmettre danstoutes les
famillescarc'esttout petit. Il y alescontraintesphysiquesiesaidant,un fauteuiltrop lourd
pour des parents déja fragilisésphysiquementce v [ ¢gas évident il faut éviter, le
transport,commentil va étre transporté,estce < | [Ja@étre plié tout ca.Etleshabitudes
devie,forcémenton entient compte,apresil faudrafaire descompromis le fauteuilidéal
existerapasmaisje pensepar exemplepour desenfantsqui vont souventa I'extérieuron
va mettre desoptions particuliéres,si on sait qu'il va aller dansl'eau on va mettre des
protégevétements sic'estun hyperactifil faut untruclégerquifonctionnebien. Al'inverse

[ uS @loensait < u [ Jomttendancea sesauveret qui n'ont pasla capacitéde semettre

en sécurité euxmémes, il faudra mettre des freins tiers personne pour les bloquer



éventuellementparce que s'ils se sawent ¢a va permettre de le bloquer. Doncoui on
évaluesurtoutqueltype [u$] o] «ilsS/pbhtfaire et quellesécuritéil faut, je pensesurtout
ca.

EB: Estcequel'environnementsocialdel'enfant estpris encomptepar exempleavecles
frereset ¢~ ugEt lesamis?

E3: Alorspasforcémentdansle choixdu produit en lui-mémeil faut sele dire. Une
fois on a un jeune homme qui a pris un fauteuil qui était fun de look parceque c'estun
jeunehommequi a descopainsvalides,du coupil avaitbesoinde sevaloriserau travers
decaet [ A }jEauteuilun peusympa.Maissinonc'estvraique moidansmescritéres
d'ergocavapasforcémentrentrer en compte,mémesij'ai beaucoupde mal a mettre un
grosconfort azalea® un enfantde 10 ans,un truc qui fait bien grandmeére, maiscac'est
moi apres,euh l'environnement,lesfrereset ¢~y GEajoue surdesoptions de sécurités,
par exemplede basculed'assisesi ellessont trop facilementaccessiblegt <« [ Jant des
petitsfreresc'estun peudangerexdoncon trouve un moyende cachelesmanettesdonc
oui dansce sensla ¢cainfluencesinonc'estplusles parentsqui vont personnaliseite look
du fauteuil, ils vont mettre desflasquesdesautocollantsaveclesfréreset ¢~ 1 Endisca

caappartientalafamille.

EB: Commentprenezvousen comptele milieu scolaire?

E3: Benle milieuscolaire Jescontraintesarchitecturalesde manieregénéralec'est
asseZacile, parceque il y a soit desascenseurspreson en tient pasvraiment compte,

[ eI8fauteuilquivas'adapterau milieu scolaire,moi je suisassezeufreinée,je prends

peu en compte les besoinsdeshauteursde table parceque en généralca s'adapte.Moi
i[ «e Jraimentde faire quela conduitepour un enfantqui conduitseulsoitla plusaisée
possible,aprésles contraintesde I'école s'organisentaprésle choix du fauteuil, une fois
gue le fauteuil estla on essaiede gérerles contraintes,un fauteuil qui doit étre plié pour
allera o[ }aon fauteuil qui reste en baset I'enfant monte tout seula pied, caon gere
apres.
EB: Vousfaites desvisitesa I'école parfois ?

E3: Ouirarementdanslidée d'acheterun fauteuil, maison connaitles écolesdes

enfantschezquion préconisedesFRen général.C'esta-dire qu'on regardel'accessibilité.



EB: Estcequecertainsenfantsutilisent déja desaidesa la marche?

E3: Oui beaucoup, des déambulateursantérieurs, postérieurs, il y en a qui
marchentavecdesbéquilles,qui ont un fauteuil manuel,un fauteuil électrique,un vélo
voilaouiy'enabeaucoup.

EB: Q3: Comment'avis de I'enfant est pris en comptedansle choix?

E3: Souventils choisissenta couleur,la couleurdu fauteuil. Nouson prend l'avis
de lafamille, apresla famille, catient a elle de prendreen comptele choixde sonenfant,
moi je prendsjamaisl'avisque de I'enfant tout seulsanssafamille parcequ'il va vouloir
destrucs totalement incohérentsface aux besoinsde la famille, trés souventles enfants
guandilsfont desessaiglisent« moi je veuxle rouge» et enfait [ ej8steparcequ'il est
rouge,ilsvoient pasforcémenttouteslescontraintes,lalégereté,doncje laisselesparents
faire, pour prendre o[ Al¢eo[ v ( sifod [ etfop cassegueule,parcequesi o[ v (
veut quelquechoseet que lesparentsne veulentpas [ <compliqué.

EB: Estcequel'enfant estconscientde sesdifficultéslors du choixdu fauteuil roulant ?

E3: Normalementoui, aprésje ne pourrai pasl'assurera cent pour cent maisen
généralils saventpourquoiils vont avoir un fauteuil, ils saventcommentils vont utiliser
c'esta-dire, est-ce que c'estpermanent,est-ce que ce v [ sEaspermanent,ils saventou
ils vont pouvaoir l'utiliser. Oui je pensequ'ils sont conscientsde pourquoiils lesont aprés
tout petit petit je ne saispas ¢ [ ]sontsiconscientgjue camaisje pensequ'ils saventoui,
entout casen SESSAprincipalementoui ils saventtres bien pourquoiet c'estmémeeux

qui cherchent.

EB: llssontfavorablesa cette situation ?

E3: Ouibeaucoupplus que les parents. Bien souvent, la j'ai plusieursfois ou les
enfantsqui seretrouvent en triple flexion du membreinférieur qui sonttres fatiguésa la
marche,trés fatigables,ils voient que le fauteuil calesaide, ils vont trés vite sur du deux
roues, ils sont beaucoupplus mobiles,ils peuventsuivreleurs copainsalors que pour les
parentsc'est« bail estenfauteuil,il marchergplusjamaisde savie! » cafout généralement
plusun coupaumoraldesparentsquin‘envoientpaslesbénéficeglirects,quelesenfants.
Souvent,les premiers fauteuils d'enfants marchantssurtout, ceux qui ont leur premier
fauteuil, c'estunerévélationpour euxen général,ils sont plutdt acteurset participatifs.lls

ne sontplusalatraine commeavantils vont avecles copainset c'estles copainsqui les



poussentsocialemengenfait pour un enfant, un fauteuil c'estplutét un facteurfavorisant,
cane met pastant de barriereque cequel'on pourrait croire.

EB: Q4: Commentil participe a sa prise en chargeen généralet commentil acceptela
présencede o[ H®E

E3: Etbensouventil ne participepassurle choix,il essaygendantquelquesjours
et aprésje lui demandecommentil se sent dedans.Jeles emmeénetester desterrains
accidentésgdesterrains plus durs, toutes sortesde terrain, puis aprésils sontla pour les
choixdesoptions,la couleur,lesflasquessilesparentsveulentdesflasques surlespneus
et leurscouleursJa en généralc'esteuxqui choisissentMaiscommentils se positionnent
par rapport au revendeur? Jecroisqu'ils le prennentcommeun marchand je ne saispas
c'estuneinterprétation, c'estun avis,je croisqu'ils sefient beaucoupa nouset qu'ils ont
conscienceque le revendeur c'est le marchand,donc ils posent des questionssur les
options possibles § Ymais en général ils gardent leurs parents ou moi comme
interlocuteur.

EB: Estce que du coupil est capablede voussolliciter ¢ [ Jpobesoin, ¢ [ podes besoins
particuliers?

E3: Ouiet aussiplusen généralils sont capablesde noussolliciter,ils font part de
leursbesoinslisfont part despetits probléemes«la, laroue arrierenemarcheplus }v Yi
doncoui oui en généralils saventqui solliciter.Et « [ Jlmesme voient pasparceque moije
ne vois paslesenfantschaquesemainejlsdemandentaleur kinéde dire al'ergoque «j'ai
un probléme avecma roue », ouaisen généralils savent.ll y en a méme qui sollicitent
directement les revendeurspendant les vacancesils savent tres bien ou demande,
commentcgafonctionneet font un lien direct. Lesgrandsadosoui ils font tout seulméme
sansleursparents.

EB: Parrapport au lieu de vie est-ce qu'il est déja adapté, est-ce que quand vousfaites
desvisitesa domicileil y a desmodalitésque voussuivez?

E3: Parrapportaufutur achatde fauteuil?Ouimaisenfin c'estrare queje fasseune
visite a domicilepour un achatde fauteuil, en généralje connaissoit déjale domicile,soit
I'enfant il estdéjaen fauteuildoncdu coupon sait que capasse Maisoui, lesprincipales
c'estlesmesuresiesentréeset leslargeursde couloirpourles u v~ p A Get dahslasalle
de bain et dansla chambre,est-ce qu'il y a assezd'espacemaisc'estpasun facteur pour

moi décisif j'ai déjaéquipédesenfantsde fauteui roulant et le fauteuil roulant resteala



porte puisqu'il ne rentre pasdansla maison.ll marchesur les genoux,il était marchant
maismal marchant, il sedéplacea quatre pattesparceque le fauteuil ne rentre paspour

lui c'estle casmaisil y ad'autresfamillesou la mére ne supportepasde le voir en fauteuil

du couplui il laissele fauteuil dehorsmaisil ne peut passe passerde fauteuil parceque a

I'extérieuril esttrop lent, il estfatigableet puisil vaaulycéeenfauteuilmaisil restedehors
de lamaison.Eton auraittrés bien pu sedire qu'il ne peut pasavoir de fauteuil parceque

al'intérieur cane rentre pasmaissurtout les paralyséscérébraux,syndromede little en

généralilsont lesdeuxmodesde déambulationc'estvraimentpourlesgrandesistances
gu'ils ont un fauteuil, ils sont marchantssur les petites distancesvraimentquandil n'y a

pasd'obstacleset puisdésqu'ils sont surl'extérieurou < (i [ veelentétre plusrentables,
ils semettent dansle fauteuil.

EB: Etdu coupcapeut étre la famille qui met un frein a l'obtention du fauteuil ?

E3: Ouiquandil y a des enfants marchantset qui demandentun fauteuil pour
gagneren autonomie, [ e¢plus complexe,c'est non seulementleur enfant qui est en
fauteuil maisen plus ce que croient les gensc'estque si on le met dansun fauteuil il ne
marcheraplus ce qui estabsolumentfauxparce < p [ penfantqui saitmarcher,il selévera
toujours pour passerun trottoir parce < i [ Ale fauteuilil peut pas,pouraller « [ ow. Et
puisaussicequi peut étre le frein pourlesparents, [ ecette histoirede dégradationgue
leur enfant peut étre en train de se dégrader,le regardsocial,il y a plusieurschosesqui

font quelesparentspeuventétre unfrein, il y ale financementaussi.

EB: Q5: Commentvous travaillez avec les familles dans le cadre d'un choix pour un
fauteuil roulant?

E3: Alorsmoi en généralquandje me distiensla il faut changerde fauteuil, alors
c'estdifférent si c'estune premiéreacquisitionou si c'estun renouvellementde fauteuil.
Unepremiéreacquisition,en généralen équipe,on en parle et moi je conseilleun fauteuil
sitoute o[ <« p%bd'accordmoije vaisen parleravecla famille, sion saitque cavaétre
tres délicat je vais en parler avecla psychologuequi vient avec moi. En général, on
rencontrela famille pour expliquerque ce seraitbien gu'il ait un fauteuil et puison prend
un tempsde discussionpn leur expliguepourgquoimoi je penseque ¢caseraitbien et puis
pourquoile kiné penseque ¢ [ eden et puison leur demandea eux qu'estce qu'ils en

pensent.Quandce n'est pasune premiéreacqusition, ca sefait plusvite quandc'estun



renouvellementdu coupje passedirectementa o[ § 2pfe rencontrela famille pour leur
proposerle changemendu fauteuil et établir le cahierdeschargesQuandils en ont déja,
je leur demandece qui leur a plu aveccelutla et qu'estce qui n'était pasbien,commeca
on évite de faire deuxfois lesmémeserreurset puissouventcavatres vite carils ont tres
peude demandeet ne saventpasen fait. Doncaprésmoije liste lespropositionsde ceque
jimaginais,un fauteuil o P @u dlorson leur proposeun choix,estce < [ [ Jverlentun
fauteuil légerqui se manietout seul,ou alorsun fauteuil pluslourd qui seraentiérement
remboursé|jl v [ §urapasde dossieMDPHmaiscaseraplusdur pour lui, je leur présente
en généralune ou deuxoption, je veuxqu'ils aient le choixen fait et aprésmoi je faisune
présélectionde fauteuils, je leur soumets,je leur donnevoilail y a ¢cacaet caavecdes
critéerestres différents en généralpour qu'ils puissen expérimentertout en sachantbien
quecen'estpasle fauteuil définitif, quetout ne conviendrapas [ <abligéparcequec'est
paslabonnetaille, labonnecouleur,lesbonscalespiedsetil v [ &paslesoptions.Doncce
queje disaisaLucile, [stquej'essayaleleurdonnerladocumentationet le devisdetrois
fauteuilsqu'ils vont essayerJeleur donnela doc de tous ceuxque je peuxessayelparce
gueje saisque le revendeurvapouvoirle faire venir.

EB: Etdu coupquandvousleur proposezestrois fauteuils a essayere revendeurestla
?Ouc'estapres?

E3: Engénéralle revendeurest la maismoi je demandetoujoursa ce qu'il me le
laisseune semainecomme¢amoi je le vois, I'équipe le voit commecaje sais,commeca
I'enfant o[ ee aJ'école,le weekend,le mettre danslavoiture, o[ v o d& la&oiture, le
sortirdehors et o[ ¢« (n@Eu partout. Il faut au moinsune semainepour qu'il y ait au
moinsune journée normale d'un enfant avectous les lieux danslesquelsil passeet pas
pendantune semainede vacancesloncoui engénéralil lesessayaine semaineminimum.
EB: Vousarriveza cernerrapidementl'attente dela famille ?

E3: Desfois c'estdifficile parceque c'esteuxmémesqui ne saventpas,quandc'est
le premierfauteuilils sontperdus,on leur parle d'optionset compagnieils ne connaissent
pas.Maislesbesoinsde I'enfant sontasseZacilesa cerner,lesbesoinsde la famille aussi,
maisaprésentre leursbesoingqu'onimagineet ce < u [ |sdbtprétsaacceptemarfoisil y
a une grossemarge,c'estla que c'estun peu long, parceque desfois ils résistent,parce
que la par exemplej'ai prété un fauteuil pendanttrois mois, et la mamann‘avancaitpas

elle ne signaitpasle devis,pensaitqueca v [ o @a$sarcherpourrentrer danslavoiture,



donc on a di refaire des essaiset au final je me suisrendu compte en fait c'estque le

fauteuil qu'elle avait essayé, [ &t dlesfreins tiers personneset <[ ore savaitpas
commentmettre lesfreinset pensait< [ @baitdevoirmettre safille danslavoiture sans
freiner et <[ oawvait peur que le fauteuil recule. Elle n‘avait pas osé le dire quoi. En
généralon ceme assezbien maisdesfois il y a desrésistancesou [ &ompliquéde

comprendrepourquoicareésiste.ll faut laisserdu temps, il faut insistersurplein de choses
qui ne fonctionnentpaset la [ edlle, d'elleeméme qui est venue me demanderde lui

montrer commentmettre lesfreinsavantle passagelansla voiture, doncle refaire venir

desfois ¢caprend du temps maisquandcatraine longtempsc'est < i [} a quelquechose
qui bloquesinonc¢apeut aller vite.

EB: Q6: Quelssont les outils ou moyensutilisés qui permettent une meilleure relation

avecla famille ?

E3: Jelestiens au courant par mail, beaucoupd'échangesse font par mail hein
parceque c'estmoij'ai descolleguegqui font beaucouppar mot danslescahiersde liaison
ou partéléphone.Parmailenjournée [ egratiquecarlesparentstravaillentet je ne suis
pasdisposet puiscommecaje peuxenvoyerdesphotos.

EB: Estcequela placede I'équipe estimportante dansle choixdu fauteuil ?

E3: ici ? Peutétre et encorepasforcément pour lesparalysésérébrauxc'estassez
solo, un peu avecle kiné sur certainesadaptationsde précisionnotamment I'angle de
palettemaissinon [ euhboulotassesolitairequandméme.Plussurlesaidesalamarche
autre la il y a vraimentun grostravail avecle kiné maissur le fauteuil pastant. Apresca
peutarriver < i [ }medise« Asonfauteuilil esttout le tempscrevé» maisau SESSAD[ « 3§
surtoutlesfamilles,en structurec'estplusl'équipeparcequelesenfantsqui sontinternes
sonttout letempslamaisen SESSA®estplutot avecenliendirectaveclesfamilles,méme
aveclesjeunesdirectementdesfois quandils sontgrandsgavaplusvite.

EB: Etplusen généraldansla prise en chargequelssontlesoutils et moyensutilisésqui
permettent une meilleurerelation avecla famille ?

E3: Benje pensequ'ilsmanquentcesoutils. Cavaétre tres personnelmoi je pense
gue lesstructuresqui font destempsfestifs sont desstructuresqui ont de meilleursliens
avecles familles parce que sinonavecles familles,si [ «$aimentinstitutionnel, c'est
toujourspareil c'estunefois par anlorsd'un projet de I'enfant ce qui estjustetrop peuje

penseet en plusc'estun tempstresinformatif, on leur dit que nousavonspenséafaire ¢ca



cacavaavecvotre enfantet qu'estcequevousen pensezet sitout le mondeestd'accord
on valideet c'estparti pour un an. Doncvoila,euxdéjails sontavecl2 personnesdevant,
ce v[ e@asfaciledoncce v[ e@asla «u[}va créerforcémentdu lien. Laou on va
vraiment créer du lien c'est sur des temps festifs, sur destemps [ Z vPourilya
plusieurspersonnesdestempsde groupes,on fait desgroupesenfantsparentsavecdes
thématiquespar exemplesur I'entrée en sixiemeet on s'estrendu compte que caa créé
du lien entre lesfamilles.Maintenant,il y a desfamillesqui font du covoituragepour aller
au handisportou destrucs comme ¢a, ce lien la avecles familles se fait sur du temps
informel et surdesgroupesou lails serassanblent entre euxet du coupils viennentvers
nous,maisune famille seulefacea une équipede professionnelgapeut leur faire un peu
peur. Maintenantil y a desfamillesqui plongentdedansdirect maisavecd'autresfamilles
c'estplusfacile,entre ellesellesdiscutentet ellesviennentversnousen parlantdesautres
«ilsnousont dit que leur fille avaitca... » et caleur aménela discussiorplusfacile parce
gu'ils ébauchentaveclesautresparents,et lesautresleur disentde [} E] vers@Bus.
Jepenseque lestempsd'échangesonttrésimportantsentre eux.

EB: Estce que dans une telle structure comme celle du SESSADI, y a un reglement
intérieur suivipar lesparentset suivipar I'équipe, estil signé?

E3: Alorsil estsigné j'ose espérerqu'il est suivimaisje pense < | [ }ne le suit pas
alalettre moi-mémeje suisincapabledete direcequ'ilya << peY Ejé¢wn'entienspas
compte dansma prise en chargeparce que je penseque ce qu'il y a dansle regement
intérieur ce sont des chosesque I'on fait de toute facon de maniére assezévidentes,
intuitives, directes,non je pensequ'il n'influencepas,entout casil ne m'influencepas.En
général,c'estcommetout reglementon n'y fait référencequandon a un soucimaisnon
nontres peumaisil y enaun.

EB: Etau niveaudu dossierpatient commentvousle remplissez?

E3: Ledossierpatient, moi je v [ fjormalementpasde dossiersur papier,il y aun
compterendu par an que je rédigepour la synthéseannuelle.Engénéralil y a un suivide
projet tout au longde I'annéeet moi j'ai desdossiergpapierspour moi. Maistout ce qui
est des dossierscompletsde patients avectout ce qui est de I'administratif moi je ne
remplispasparce < i [} aun dosser administratifqui estfait. Ceque je remplismoi aprés
estde toute fagconmis dansmescomptesrenduset consignépar le médecin,au débutils

arriventici et apréson fait un état deslieuxaveclesfamillespour voir commentcasepasse



avecle matériel qu'ilsont etc...Etca [ <ioté par le médecinde rééducation.Pourle
SESSAIE fais un compte rendu par an qui est mis dansle dossierde o[ v ( @8n€le
remplit pastouslesjours, parcequ’onaplusle droit d'avoirde notespapiernormalemaent.
Enplus,en généralon se souvientde ce qui sefait ou alorsmoi j'ai desnotescommeca
pour moi, maisce ne sont pasdesnotesquirestent, [ <&dire unefois que je faismon
compterendu de la périodede I'année2015je jette mesnotes. Apreson a toujours des
dossiergpour ce que lesenfantsfabriquent, calaissedestracesmoi je n'ai pasde tram de
dossiertype.

EB: Jevoudraisrevenirsurle cahierdescharges,commentvousle remplisseZ?

E3: Aveclafamille,avecle personnelde rééducationmoi je détail tout. D'abordje
commencepar leur dire qu'estce que vousvoulezen u[ %o %o uSRrRagcienfauteuil «[] o
yenaun, <[ g8iétait bienou pasbien,déjaon virelestrucsqui v[ § ] pasbien,on
reprend les chosesqui étaient bien et comme c'est un nouveaufauteuil i[ ¢+ Qe
repasseren revue toutes les situations dans lesquellesils vont pouvoir se retrouver,
exemple: demander ¢ [ Jort un ascenseurchezeux ou non, si desfois les enfantsvont
dansdeslieuxavecun ascenseurgstce que c'estsouvent,est-ce que c'estpassouventen
essayantle survolertout o[ v A]E } v arahiteéuralcommecaet puisapresil s'affine
aufur amesuredesessaisDand'idéalil faut quetout soitfini bienavantmaisil y atoujours
despetiteschoses«< [ [ }aoublié ou un parentqui vient qui nousdit « Amais i [ ju casur
tel enfant ¢ca pourrait étre bien,est-ce que nous on peut avoir ¢a aussi? » donc c'est
principalementen interrogeantles parentssur leurs besoinset puis en amont, il y a des
chosesque moi i[ déjaremplidu styleil tient passatéte, il faut une basculed'assiseJe
n'ai jamaiseu de parentsrebelles.Apresmoi j'ai une trame pour ne rien oublier, c'est
commelesfichesde mesuresmoije prendsune fiche de mesureet commecaje saisque
je n'oublierienj'ai le chassisla profondeur,lalargeur,lestypesde roues,lescalepiedset

touteslesoptionspossibles.



Résumeé
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ergothérapique en rapport avec le fauteuil roulant (FR).

Méthode : La méthode utilisée est qualitative. Trois entretiens ont été réalisés aupres de

trois ergothérapeutes travaillant dans trois structures différentes.

Résultats: Cette enquéte a montr& p[Jo v[ A]*S %o ¢ [}uS]oe }v (E S ¢S v
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du choix du fauteuil roulant pour leur enfant paralysé cérébral. Leur principal r6le se trouve
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Mots clés: Paralysie cérébraleErgothérapie _ Partenariat _Famille_ Fauteuil roulant

Abstract

Objective Cerebral palsy (CP) affects 1,500 newborns eachlyeauses many disabilities,
including walking for 31 % of CP children. This research paper studies the integration of the

family in the occupational therapy (OT) care related to the wheelchair.

Method: A qualitative method was chosen. Three interviews were conducted with three

OTs working in three different structures.

Results: This survey showed that there was no standardipedctical tools but it was

essential that the OT established a relationship of trust by being a good listener.

ConclusionOTs have an important role in the integration of families in the choice of the
wheelchair for their CP child. Their main role cetssin supporting the acceptance of the

wheelchair.

Key words Cerebral palsy _Occupational therapy Partnership _Family _ Wheelchair



